Communauté mixte de recherche sur les déficiences visuelles
Rapport d’activité 2025 de la Communauté mixte de recherche sur les déficiences visuelles Vision Participative
Édito
L’année 2025 a été marquée par un travail de (re)définition collective de la Communauté mixte de recherche (CMR) et de ses objectifs. Ainsi, Vision Participative vise à favoriser la recherche participative sur les déficiences visuelles en se constituant comme un espace d’échanges, d’actions et de ressources. La gouvernance de la CMR s’est également ouverte à un public plus large et diversifié, notamment via la constitution du Conseil en Orientation et Stratégie (COS), puis, en toute fin d’année, par l’ouverture des inscriptions aux membres actifs. Enfin, la mise en ligne du site internet de la CMR permet de visibiliser davantage ses activités. Des bases solides ont été posées collectivement, permettant à la Communauté de poursuivre son travail via des actions concrètes.
Tristement, le Comité de pilotage de Vision Participative a perdu en 2025 un de ses membres, le Professeur Gérard Dupeyron. Sa disparition constitue une grande perte pour l’ensemble de la communauté sur les déficiences visuelles. 
Gouvernance de Vision Participative
La Communauté, coordonnée scientifiquement par Caroline Pigeon, est structurée en différentes instances de gouvernance en cercles concentriques.
L'équipe Opérationnelle 
L’équipe opérationnelle veille au développement et à la dynamique de Vision Participative tout en assurant l'organisation, le suivi et la visibilisation de ses activités. Sa composition a évolué cette année : Myriam Evennou a rejoint l’équipe en avril pour la renforcer lors du congé maternité de Caroline Pigeon (avril-août). Anaïs Chetail, chargée de la communication a quitté l’équipe en avril, et le contrat de Mireille Prestini, recrutée en tant que facilitatrice, a pris fin à l’automne. Ainsi, fin 2025, l’équipe était composée de Caroline Pigeon, coordinatrice scientifique de la CMR et Marion Erouart, en charge de l’évaluation et de l’animation. 
Le comité de pilotage (Copil)
Le Copil joue un rôle clé dans la prise de décisions stratégiques et la réalisation des activités de la CMR. Par ailleurs il représente et visibilise la Communauté auprès des parties prenantes. En 2025, sept réunions du Copil ont eu lieu, dont une à Toulouse en présentiel, réunissant en moyenne six équipes sur sept.
Le Conseil en Orientation et Stratégie : une nouveauté 2025 pour favoriser une inclusion plus large
Le Copil en présentiel de mars a fait émerger le besoin d’inclure plus concrètement les structures du terrain dans la gouvernance de la CMR. Les discussions ont donné naissance au Conseil en Orientation et Stratégie (COS). L’objectif de cette instance est de permettre une plus grande participation des acteurs de terrain dans l’orientation et les activités de la CMR. Ainsi, le COS est constitué de représentants de différentes structures parties prenantes de la Communauté : associations militantes, associations gestionnaires, associations de professionnels, associations de personnes concernées et de familles, établissements de réadaptation, entreprises, acteurs politiques, acteurs du financement et de l’animation de la recherche, toutes gravitant dans le champ des déficiences visuelles ou plus généralement du handicap. Afin d’initier le COS et pour informer et inclure un maximum de structures souhaitant s'impliquer, le Copil a identifié des structures ou réseaux clés susceptibles de diffuser largement l’information. L’équipe opérationnelle a travaillé à la prise de contact et a organisé une journée d’information et de lancement le 14 octobre 2025, qui a réuni une vingtaine de représentants de structures. Fin décembre 2025, une trentaine de structures a officiellement intégré le COS. 
Activités de la CMR
Définition de la CMR
Le Copil de mars en présentiel a contribué à définir plus spécifiquement et collectivement la CMR. Celle-ci constitue ainsi un espace d’échanges, d’actions et de ressources pour favoriser la recherche participative sur les déficiences visuelles. Ce travail collectif pose des bases solides pour la mise en place des activités conduites par la Communauté, visant à répondre à la question : comment favoriser la recherche participative sur les déficiences visuelles ?
Groupes de travail
Lors de la journée de lancement du COS, des ateliers participatifs sur les manières de favoriser la recherche participative (en termes de thématiques, d’organisation, de besoins, etc.), ont permis d’identifier sept axes qui vont orienter les groupes de travail de la CMR : 
· L'organisation de temps et d'espaces permettant la rencontre entre chercheurs et non-chercheurs pour initier des projets.
· L'identification et la valorisation des recherches sur les déficiences visuelles.
· L'identification des besoins de recherche.
· Les manières de faire équipe mixte.
· La mise en accessibilité de la recherche.
· La valorisation de la participation aux recherches participatives.
· La sémantique de la recherche participative et des déficiences visuelles.
Un travail de priorisation auprès du Copil et du COS a permis d’identifier les premiers axes qui seront initiés en 2026 : “La valorisation de la participation aux recherches participatives” et “L'identification et la valorisation des recherches sur les déficiences visuelles”.
Évènements organisés
En 2025, la CMR a organisé quatre évènements :
· 10/04/2025 : Webinaire sur l’accès aux droits et aux services des publics vulnérabilisés. Ce webinaire a réuni une quarantaine de personnes autour d’interventions mêlant chercheurs, professionnels des déficiences visuelles et personnes concernées.
· 28/05/2025 : Atelier en visioconférence sur les liens entre sciences et société (co-organisation PPR Autonomie, Firah et Fedrha). L’échange d’une heure a permis de mettre en évidence la nécessité de renforcer les liens sciences-société par la sensibilisation des chercheurs, ainsi que par des dispositifs de médiation, de recherche participative et de diffusion des savoirs plus accessibles et ancrés dans l’action.
· 14/10/2025 : Journée du Conseil en Orientation et Stratégie (COS), Paris. Cette journée a permis à la trentaine d’acteurs clés du champ du handicap ou des déficiences visuelles présents de faire connaissance. Des ateliers ont permis de définir les prochains axes de travail de la CMR.
· 04/12/2025 : Atelier en visioconférence, Repenser les logos du handicap visuel, co-organisé avec Dannyelle Valente (Revue Interdisciplinaire sur le Handicap Visuel - RIHV, Univ. de Genève), Carole Malet (CTRDV- PEP69/ML), Carolane Mascle (Lisec, Univ. de Strasbourg). Ce temps d’échange, pensé pour une quinzaine de personnes, a permis d’explorer les besoins, idées et envies autour de représentations plus inclusives. Il va donner lieu à l’élaboration de préconisations ouvertes pour guider la création de logos accessibles qui seront publiées dans la rubrique “Champ libre” de la Revue Interdisciplinaire sur le Handicap Visuel - RIHV.
Développement du réseau
Le travail de référencement des acteurs de terrain sur le territoire national et les prises de contact initiées en 2024 se sont poursuivis, notamment dans le cadre de la constitution du COS. Les réseaux du champ du handicap et des déficiences visuelles ont été sollicités et des prises de contact plus spécifiques avec des acteurs clés du champ ont été réalisées.
Par exemple, l’équipe opérationnelle a visité l’ARAMAV, un établissement de soins de suite et de réadaptation pour déficients visuels situé à Nîmes. Le Professeur Dupeyron, en présence de la direction, a fait une intervention sur l'histoire de la prise en charge de la basse vision. Des échanges ont ensuite été réalisés, d'abord avec les professionnels de la clinique, puis avec des personnes engagées dans le parcours de réadaptation. Cette journée a mis en évidence l’intérêt partagé de renforcer les liens entre la recherche et la prise en charge clinique. 
Mise en lien 
Cette année, Vision Participative a permis la mise en lien entre chercheurs et acteurs de terrain à plusieurs occasions, notamment pour l’identification d’intervenants lors de journées d'étude ou d’évènements grand public.
Les membres actifs
Les adhésions individuelles à la CMR en tant que membre actif ont été lancées le 19 décembre. Fin 2025 une quinzaine de personnes étaient membres de la CMR. Devenir membre actif de Vision Participatif permet de s’impliquer dans les groupes de travail et d’être informé des actualités de la Communauté. Pour adhérer il suffit de consulter la charte de Vision Participative (disponible en cliquant sur ce lien) et de remplir le questionnaire disponible à ce lien.
Implication dans l’écosystème
L’équipe opérationnelle s’est également impliquée dans des projets gravitant autour des enjeux de la CMR : 
· Marion Erouart et Caroline Pigeon ont participé au projet interinstitutionnel de L’agora de l’autonomie : l’objectif était d’interroger des citoyens sur leurs perceptions, besoins et envies concernant les liens entre la science et la société. Dans ce cadre-là une étude a été conduite à travers des questionnaires et des entretiens individuels et collectifs. Ce travail a abouti à un rapport (disponible en cliquant sur ce lien) et à un webinaire de restitution.
· Caroline Pigeon est impliquée (avec des membres du Copil et du COS) dans l’organisation de l’édition 2026 de la conférence de la Société Francophone de Basse Vision ARIBa, portée par le CTRDV (Centre Technique Régional pour la Déficience Visuelle) de Lyon.
· Caroline Pigeon participe à un Groupe de travail sur la recherche participative impliquant des personnes de différents profils, conduit par l’IReSP et qui a débuté fin 2025. L’objectif est d’aboutir à un livrable répertoriant les questions essentielles et incontournables à prendre en compte pour mener des projets de co-construction impliquant chercheurs et parties prenantes. 
Évènements suivis
Les membres de l’équipe opérationnelle ont participé à plus d’une dizaine d’évènements portant sur les thématiques de la recherche participative et/ou du handicap. 
· 10.01.25 : Webinaire “Faire émerger un collectif de recherche participative” - co-organisé par Sciences Citoyennes et Région Pays de la Loire.
· 16.01.2025 : Matinée Scientifique de l’IFRATH “Les recherches en ergothérapie”.
· 06.03.2025 : Webinaire Fédération des Aveugles et Amblyopes de France, Présentation de l'étude sur les usages des plateformes d'achats et d'emprunts de livres numériques.
· 19.03.2025 : Conférence INLB, Joe Nemargut, Marcher à l'aveugle : Stratégies utilisées par les personnes ayant de déficiences visuelles autour du monde pour les déplacements autonomes.
· 26.03.2025 : 8e Rencontre "Handicap, Recherche et Citoyenneté" organisée par la FIRAH.
· 28.03.2025 : Salon Sens de l’emploi co-organisé par l’INJA et la Fédération des Aveugles et Amblyopes de France. 
· 08.04.2025 : Webinaire ICEVI, Déficience visuelle : rencontre entre la science et la société.
· 08.05.2025 : Webinaire Société Inclusive : Quand l’intelligence artificielle tend l’oreille à la maladie de Parkinson.
· 19.09.2025 : Journée d’étude INSEI, Déficience Visuelle et éducation inclusive.
· 08.10.2025 : Entretiens Jacques Cartier. Allier recherche et pratique : levier d’actions transformatrices pour l’équité, la diversité et l’inclusion. 
· 17.10.2025 : “ALL INCLUSIVE : Accès au Livre et à la Lecture inclusive", co-organisé par la Fédération des Aveugles et Amblyopes de France.
· 27.11.2025 : Journée des réseaux et des communautés mixtes de recherche, organisée par l’IReSP.
· 01.12.2025 : Assemblée Générale de la Fedrha.
Activités de communication
La page LinkedIn (disponible en suivant ce lien) de Vision Participative, créée en mai 2024, compte plus de 470 abonnés au 31 décembre 2025 (+ 174 abonnés sur l’année). En 2025, 21 posts ont été rédigés.
[bookmark: _GoBack]Un formulaire d’inscription au suivi des actualités (disponible sur ce lien) de Vision Participative a été lancé début décembre 2024. Au 31 décembre 2025, 175 personnes étaient inscrites avec une majorité de personnes travaillant dans le champ du handicap ou des déficiences visuelles (57 %) et plus de 20 % de personnes directement concernées par les déficiences visuelles. 
Conformément à la demande et aux besoins identifiés par les partenaires et membres du Copil, le site internet de Vision Participative a été développé courant 2025 et mis en ligne à la fin de l’année (https://vision-participative.univ-gustave-eiffel.fr/). Ce site centralise l’ensemble des productions issues des activités de la CMR. Une attention particulière a été portée à l’accessibilité du site, mobilisant le Copil et notamment l’intervention d’un expert en accessibilité de la Fédération des Aveugles et des Amblyopes de France. En 2026, le site fera l’objet d’une évaluation basée sur le référentiel RGAA, et quelques améliorations sont prévues, comme l’utilisation de la police Luciole.
Ces médias permettent de visibiliser les réalisations de Vision Participative, d’informer des activités à venir, et de solliciter les individus pour la mise en œuvre de groupes de travail.
Recherche et réponses à appels à projets
Documentation et évaluation des effets de la CMR
Dans le cadre de la CMR, un projet de recherche a été lancé afin de documenter son développement et de mesurer ses effets. 
Le protocole de recherche a été défini et validé par le comité éthique de l’Université Gustave Eiffel. Cette étape, qui vise à garantir que la recherche se déroule dans le respect des personnes, de leur sécurité et de leurs droits, a abouti mi-2025.
[bookmark: _Hlk220594517]Des premiers entretiens auprès des CMR et autres projets mixtes ont été conduits. Des questionnaires proposés aux membres de la CMR ont été finalisés et déployés sur l’outil Limesurvey. Ces questionnaires permettent notamment l’inscription en tant que membre actif. Chaque membre peut, lors de son inscription, consentir à participer au projet de recherche. Les données recueillies permettront d’identifier des enjeux clés dans la mise en place et la conduite de réseaux mixtes et de mettre en évidence des freins et leviers. Elles permettront également de mesurer les effets de l’implication dans la CMR pour ses membres et d’identifier des besoins émergents. 
Revue de la littérature sur la Recherche Participative dans le contexte des déficiences visuelles. 
Des membres de l’équipe opérationnelle, en partenariat avec l’Université de Montréal, ont amorcé une revue de la littérature sur les recherches participatives portant sur les déficiences visuelles L’objectif est de rassembler et synthétiser les études déjà publiées sur le sujet, afin de faire le point sur ce que l’on sait, ce qui fait consensus et ce qui reste encore à explorer. Dans une visée de sciences ouvertes, le protocole a été déposé sur OSF (doi.org/10.17605/OSF.IO/2SBMY). L’étape actuelle (appelé screening) consiste à opérer un premier tri d’articles identifiés dans les bases de données, sur la lecture des titres et des résumés. La même méthodologie sera ensuite appliquée sur le texte complet des articles retenus, avant que les données d’intérêt des articles sélectionnés ne soient extraites. Ce travail devrait être finalisé fin 2026 et les résultats pourront nourrir les activités de la CMR, notamment les groupes de travail.
Réponses à appels à projets favorisées ou portées par la CMR
Des échanges dans le cadre de la CMR ont permis d’engager une réflexion sur un besoin de recherche à propos des liens entre autonomie dans les déplacements et emploi. Une réponse à l’appel à projet 2025 co-porté par la Firah et l’Agefiph a été acceptée en première phase, mais n’a pas été retenue lors de la phase finale. 
Dans le but de développer le réseau et de monter en compétences sur la recherche participative, l’équipe opérationnelle a soumis des candidatures pour participer à des évènements en lien avec cette question : une première à la 1ère école de la recherche participative du GIS Autisme et TND, et la seconde pour le séminaire résidentiel Fedrha “Recherche participative dans le champ du handicap”. Ces candidatures n’ont pas été retenues.
Perspectives pour 2026
En 2026, il s’agira de mobiliser les membres, notamment via le COS, afin de faire connaître plus largement la CMR, ses activités et ses productions, pour que toute personne intéressée par la recherche participative et les déficiences visuelles puisse s’impliquer dans la Communauté et bénéficier des ressources produites. Dans une démarche de co-construction, la mise en action de la Communauté se concrétisera via le lancement de groupes de travail. 
Enfin, il sera nécessaire de poursuivre la recherche de financements complémentaires, via la réponse à des appels à projets, pour maintenir l’effectif de l'équipe opérationnelle, afin qu’elle puisse accompagner la réalisation des activités de la CMR.
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