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Résumé : La recherche participative se révèle particulièrement pertinente dans le do-

maine du handicap en raison de ses potentielles répercussions sur la vie des personnes 

concernées et leur pouvoir d’agir. Cet article vise à décrire la mise en œuvre du proces-

sus participatif de l’étude Homère, une enquête en ligne visant à documenter la vie 

quotidienne des personnes ayant une déficience visuelle vivant en France. Une approche 

par étude de cas via l’analyse des documents produits pour la conduite de l’étude a été 

réalisée pour décrire les différentes phases de l’étude, et notamment les interactions 

entre actrices et acteurs de terrains et de la recherche. Les résultats illustrent la valeur 

ajoutée de l’implication des personnes de terrain, mais montrent également les défis de 

la recherche participative. Ils permettent de formuler des recommandations pouvant 

être appliquées à d’autres études participatives.  

Mots-clés : Sciences participatives, Étude de cas, Retour d’expérience, Handicap, En-

quête en ligne  

Abstract: Participatory research is particularly relevant in the field of disability because 

of its potential to improve the living conditions of the people concerned and to empower 

them. The aim of this article is to describe the implementation of the participatory 

process of the Homère study, an online survey designed to document the daily lives of 

visually impaired people living in France. A case-study approach, based on an analysis 

of the documents produced for the study, was used to describe the different steps of 

the study, and in particular the interactions between key actors and researchers. The 

results illustrate the added value of involving key actors, but also show the challenges 

of participatory research. The findings to recommendations that could be applied to 

other participatory studies. 

Key-words: Participatory sciences, Experience, Case study, Disability, Online survey 
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Introduction  

En 2021, la part estimée de personnes ayant une déficience visuelle en France, 

où la présente étude a été réalisée, était d’un peu plus de 2 % (Direction de la 

recherche, des études, de l’évaluation et des statistiques, DREES, 2023). Dans le con-

texte de vieillissement de la population, cette prévalence devrait s’accroître dans les 

prochaines années, la déficience visuelle concernant davantage les personnes âgées 

(Burton et al., 2021). La vision étant particulièrement utilisée pour accéder au con-

tenu écrit, pour interagir avec les autres et s’orienter dans l’espace, la présence d’une 

déficience visuelle peut conduire à tous les âges de la vie à des situations de handi-

cap, en particulier lorsque l’environnement n’est pas adapté. Par exemple, la présence 

d’une déficience visuelle est associée à une restriction de l’accès à l’éducation (Simui 

et al., 2018) et à l’emploi (Bell & Silverman, 2018), d’une réduction de la mobilité 

(Douglas et al., 2012), de la qualité de vie (Assi et al., 2021), de la santé physique 

(Jones et al., 2010) et mentale (Augestad, 2017 ; Renaud & Bédard, 2013).  

En France, les ressources financières et humaines dédiées aux personnes qui ont 

des incapacités ne répondent pas adéquatement aux besoins, malgré leur accroisse-

ment depuis la loi sur le handicap du 11 février 2005. En effet, les mesures gouver-

nementales se concentrent principalement sur la déficience, sans chercher à favori-

ser une transformation de la société pour la rendre plus accessible, et inclusive (Con-

seil de l’Europe, 2023 ; le Défenseur des droits, 2020). Or, selon les modèles interac-

tionnels du handicap, ce dernier est davantage ou au moins en partie causé par des 

obstacles environnementaux physiques et sociaux, qui constituent des freins à la 

participation sociale des personnes qui ont des incapacités. Par exemple, le Modèle 

de développement humain – Processus de production du handicap (MDH-PPH) de 

Fougeyrollas et al. (1998) et la Classification Internationale du Fonctionnement, du 

Handicap et de la Santé (CIF) de l’OMS (Organisation mondiale de la Santé, 2001) 

décrivent les interactions entre les caractéristiques individuelles et celles de l’envi-

ronnement comme source de handicap. L’interaction entre les limitations indivi-

duelles et les barrières créées par la société comme source de handicap est sollicitée 

également dans la Convention relative aux droits des personnes handicapées adoptée 

par l’ONU (Organisation des Nations unies, 2006). 

Dans cette même perspective, la recherche dite traditionnelle peut contribuer à 

“handicaper” davantage les personnes concernées plutôt qu’améliorer leurs condi-

tions de vie (Oliver, 1992), car n’être considérés que comme sujets d’étude peut être 

source d’aliénation et de perte de pouvoir (Kitchin, 2000). Dès les années 70, de 

nouveaux courants pluridisciplinaires de recherches comme les Disability Studies 

vont apparaître pour défendre un type de recherche plus participatif et engagé. Date 

de la même époque le slogan “Nothing about us without us” des militants des droits 
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des personnes handicapées, revendiquant la volonté d’être associés aux prises de 

décision qui pourraient avoir un effet sur leur propre vie.  

La recherche participative, et l’ensemble des approches désignées par les termi-

nologies recherche-action, recherche-intervention, recherche en partenariat ou par-

tenariale, recherche collaborative ou coopérative, recherche démocratique, recherche 

critique, recherche pragmatique, recherche émancipatoire, co-recherche, sciences ci-

toyennes, sciences collaboratives, ou encore community based research (Anadón, 

2007 ; Houllier & Merilhou-Goudard, 2016), s’inscrit dans une volonté de bâtir des 

ponts entre science et société, et entre théorie et pratique (Anadón, 2007). Ces ap-

proches sont particulièrement pertinentes dans le champ du handicap puisqu’elles 

permettent d’améliorer directement les conditions de vie des personnes concernées 

et d’accroître leur pouvoir d’agir et leur émancipation (Barnes, 2003). Caractérisée 

par l’implication des personnes concernées et des autres parties prenantes dans le 

processus de recherche, la recherche participative s’appuie sur leur expérience et 

leurs savoirs (Reason & Bradbury, 2008), et ce idéalement à toutes les étapes : iden-

tification des besoins, problématisation, idéation de projets, recueil de données, ana-

lyse et mobilisation des connaissances produites. En plaçant les personnes concer-

nées, les membres d’une communauté et/ou les décideurs au cœur du processus, la 

recherche participative permet de problématiser autrement, de viser la production 

de savoirs dirigés vers leurs priorités, et d’entraîner le développement de solutions 

potentiellement plus innovantes, utiles, durables et efficaces (Latulippe et al., 2023 

; Northway, 2010 ; Nyström et al., 2018 ; Priestley et al., 2010). 

Avec son double objectif de changement social et de rigueur scientifique, la re-

cherche participative est ambitieuse par nature et comporte plusieurs défis, à com-

mencer par celui d’assurer la collaboration entre personnes de statuts et de milieux 

différents (Bertrand & Petiau, 2023). Il devient ainsi nécessaire de documenter la 

manière dont se déroule concrètement la recherche participative, afin de partager 

les succès, mais aussi les difficultés rencontrées et les solutions mises en œuvre 

pour les résoudre (Bertrand & Petiau, 2023). 

Dans le champ de la déficience visuelle, une recherche participative récente, 

nommée « étude Homère », a été réalisée avec l’objectif de documenter les situa-

tions de vie, les ressources et les difficultés des personnes ayant une déficience 

visuelle vivant en France, par le biais d’une enquête en ligne, elle-même construite 

dans une démarche participative. L’objectif du présent article est de décrire la mise 

en œuvre de cette étude, en particulier les modalités d’interactions entre ses diffé-

rents acteurs et actrices, et d’identifier des facilitateurs et des obstacles à sa réali-

sation.  
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Méthode d’analyse de la démarche participative 

Le présent article repose sur une approche par étude de cas, qui offre une mé-

thodologie flexible pour la description et l’analyse approfondie d’un phénomène dans 

son contexte naturel (Rosenberg & Yates, 2007). L’objectif est de documenter la 

façon dont la démarche participative s’est matérialisée dans le cadre de l’étude Ho-

mère. L’approche par étude de cas est pragmatique, permet de rendre compte de la 

complexité d’un cas, dans son contexte naturel, via la triangulation de plusieurs 

sources de données, et elle peut être réalisée de manière rétrospective (Rosenberg 

& Yates, 2007). En effet, l’étude Homère représente une opportunité de documenter 

les facilitateurs et les obstacles à la réalisation d’une recherche participative, en 

particulier dans le champ du handicap. 

Les différents documents produits pour la conduite de l’étude, c’est-à-dire les 

documents de supports et les comptes rendus des différentes instances, ainsi que le 

journal de bord de suivi du projet, ont été utilisés comme sources de données. Ces 

documents, rédigés par des personnes de statuts différents, contiennent des infor-

mations très détaillées sur le déroulement de l’étude et reflètent la variété des 

modes de communications employés dans le projet. Par ailleurs, le journal de bord 

est une méthode qui permet de collecter sur le moment et de manière non intrusive 

des données pertinentes sur des événements et des réflexions (Bartlett & Milligan, 

2015).  

Cette étude respecte les principes éthiques de la recherche impliquant des sujets 

humains (World Medical Association, 2013).  

Cadre participatif du déroulement de l’étude  

L’étude Homère s’est déroulée entre 2019 et 2022, dans un contexte de crise 

sanitaire lié à la pandémie COVID 19. L’étude a été réalisée par un consortium de 

recherche constitué de deux équipes de recherche et de deux cabinets de conseil. Le 

budget total du projet était de près de de 210 000 euros, dont environ 

150 000 euros dédiés à la réalisation de l’étude, et le reste à la valorisation des 

résultats.    

Un comité de pilotage composé par des personnes de terrain et les équipes 

de recherche  

Le collectif à l’origine de l’étude et impliqué dans le copilotage était composé de 

huit associations militantes ou gestionnaires d’établissements et d’une institution 

médico-sociale (voir Tableau 1 pour un récapitulatif des diverses instances de 

l’étude). Cinq partenaires, dont trois organismes à but non lucratif, un établissement 

public et une entreprise privée ont aussi participé au financement et rejoint le comité 

de pilotage de l’étude. Ainsi, ce dernier était composé des membres du consortium 
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de recherche, de membres du collectif et des partenaires ; ces structures sont do-

miciliées dans plusieurs régions de France métropolitaine. Le collectif et les parte-

naires étaient coordonnés par une coordinatrice salariée d’une des associations du 

collectif.  

Les réunions du comité de pilotage avaient lieu tous les 2 mois environ, princi-

palement en visioconférence compte tenu des restrictions liées à la pandémie durant 

cette période. Les avancements récents étaient présentés, les étapes subséquentes 

discutées, et lorsque des freins avaient été identifiés, les ajustements à opérer 

étaient décidés.  

Au niveau du consortium de recherche, des réunions de suivi avaient lieu toutes 

les deux semaines. Une cheffe de projet d’un des cabinets de conseil du consortium 

et la coordinatrice du collectif se réunissaient à intervalle régulier pour assurer 

l’avancement des différentes étapes de la recherche, et identifier sur le moment les 

freins à cet avancement. Ces réunions permettaient aussi de préparer chaque réu-

nion du comité de pilotage. Chaque rencontre était actée avec des comptes rendus.  

Enfin, les membres des différentes structures du collectif et des partenaires qui 

n’étaient pas présents dans le comité de pilotage pouvaient s’impliquer concrètement 

dans l’étude, en participant aux différentes étapes.  

Tableau 1. Instances, composition et rôles dans l’étude Homère. 

Instance Composition Rôle 

Comité de pilo-

tage 

Consortium de recherche : 2 équipes de re-

cherche et de 2 cabinets de conseil 

Collectif : 8 associations militantes ou ges-

tionnaires d’établissements et 1 institution mé-

dico-sociale 

Partenaires : 3 organismes à but non lucratif, 

1 établissement public et 1 entreprise privée 

Définir les étapes de 

l’étude et suivre les 

avancements, choisir 

les ajustements à opé-

rer 

Commission 

communica-

tion 

Animée par un membre du consortium de re-

cherche 

Composée d’une dizaine de volontaires respon-

sables communication des structures du collec-

tif et des partenaires 

Établir la stratégie de 

communication et sa 

mise en œuvre opéra-

tionnelle 

Comité scienti-

fique 

Piloté par deux membres administrateurs d’as-

sociations du collectif 

Composé de 5 chercheurs, 2 statisticiens, et 1 

personne en charge du pilotage de la recherche 

dans le champ de l’autonomie 

Rôle de conseil auprès 

du consortium de re-

cherche, notamment 

pour le traitement des 

données 
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Démarche participative pour le développement du questionnaire 

Le questionnaire utilisé dans le cadre de l’étude a été conçu en plusieurs étapes 

(pour une description détaillée, voir Pigeon et al., 2023), impliquant au total 49 per-

sonnes, dont 20 ayant une déficience visuelle, 3 proches aidants, 28 professionnels 

dans le champ du handicap visuel (par exemple, instructrices de locomotion, assis-

tantes sociales, psychologues), et 7 chercheuses et chercheurs. Certaines de ces per-

sonnes avaient également un handicap visuel ; et deux tiers n’étaient pas affiliées 

aux structures impliquées dans le collectif et les partenaires. Chaque personne con-

tribuant au questionnaire pouvait participer à une ou plusieurs étapes de dévelop-

pement.  

Le questionnaire a ensuite été programmé par des membres du consortium 

scientifique sur le logiciel d’enquête open source LimeSurvey qui offre des garanties 

d’accessibilité standard satisfaisantes et qui a permis un travail de développement 

supplémentaire pour assurer une accessibilité effective supérieure. Le questionnaire 

a été testé avec des personnes déficientes visuelles d’âge, de familiarité au numé-

rique et de niveau de déficience visuelle variés, avec l’appui d’un expert ergonome 

du consortium lui-même déficient visuel et de ses étudiants. Un nouveau test a été 

réalisé par 33 personnes issues des membres du comité de pilotage, avec des profils 

variés en termes d’âge, de genre, de sévérité et d’âge de survenue de la déficience 

visuelle.  

Le questionnaire a été développé, programmé et validé entre le 25 septembre 

2020 et le 2 février 2021 (voir Tableau 2 pour un récapitulatif des étapes de l’étude). 

Démarche participative de collecte de données 

Le questionnaire a été diffusé en ligne entre le 11 février 2021 et le 30 juin 2022 

suivant un plan de déploiement régional, d’abord durant quatre mois en région Au-

vergne-Rhône-Alpes (phase pilote). Les personnes répondantes des autres régions, 

identifiées sur la base de leur code postal, étaient invitées à se reconnecter pour 

compléter le questionnaire à une date ultérieure. La stratégie initiale était d’ouvrir 

le questionnaire pour une durée déterminée région après région, afin de concentrer 

les efforts de communication au niveau local. Néanmoins, considérant le nombre de 

connexions de personnes vivant hors de la région pilote, il a été décidé par le comité 

de pilotage d’ouvrir le questionnaire à toute la France métropolitaine durant la suite 

de la collecte. La stratégie de communication en région a été maintenue, notamment 

via l’organisation d’évènements de lancement régionaux, pour favoriser la visibilité 

du projet en ayant des relais de diffusion locaux. Une commission communication a 

été mise en place pour établir cette stratégie de communication et sa mise en œuvre 

opérationnelle. Animée par un membre du consortium de recherche, cette commis-

sion comprenait une dizaine de volontaires, principalement les responsables commu-

nication des structures du collectif et des partenaires. Les propositions élaborées par 
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la commission communication étaient validées lors des réunions en comité de pilo-

tage.  

Dix évènements de communication en région ont été organisés (dont 3 en dis-

tanciels), impliquant des associations (y compris non membre du collectif) et des 

collectivités locales. Chacun de ces évènements était associé à une thématique abor-

dée dans le questionnaire, à propos de laquelle des personnes ayant une déficience 

visuelle, des proches ou encore des professionnels étaient invités à témoigner. Un 

membre du consortium de recherche y présentait des éléments méthodologiques ou 

quelques résultats préliminaires. Des communiqués de presse co-signés par le col-

lectif et les partenaires étaient diffusés en amont de ces évènements, pour relayer 

l’information dans les médias. De plus, chaque partie impliquée dans l’étude diffusait 

le questionnaire auprès de son réseau.  

Les personnes répondantes pouvaient compléter le questionnaire elles-mêmes, 

ou aidées par un tiers, proche, bénévole ou professionnel. Par exemple, certaines 

associations ont mis à disposition des bénévoles pour aider au remplissage du ques-

tionnaire. Un document de suivi de collecte avec le nombre de personnes répon-

dantes par région, tranche d’âge, genre, et canal de notoriété de l’étude était envoyé 

chaque semaine aux membres du comité de pilotage pour évaluer l’effet de chaque 

action de communication et ajuster les stratégies si nécessaire. Par exemple, pour 

dynamiser la collecte, il a été décidé de mettre en place un service de remplissage 

par téléphone, puis un remplissage en personne administré par des personnes en 

services civiques. Ce suivi permettait aussi de cibler la communication sur des profils 

sous-représentés, pour approcher la structure de l’échantillon final de la composition 

estimée de la population déficiente visuelle.  

Démarche participative de traitement et d’analyse des données  

Afin d’anticiper un délai de traitement court (moins de 4 mois, une personne à 

mi-temps, durant la période estivale), plusieurs démarches ont été réalisées en 

amont de la fin de la collecte de données.  

Un comité scientifique a été mis en place, avec un rôle de conseil auprès du 

consortium de recherche, notamment pour le traitement des données. Ce comité 

scientifique était piloté par deux administrateurs d’associations du collectif, tous 

deux retraités et ayant fait carrière dans le milieu académique, l’un d’entre eux ayant 

une déficience visuelle. Le comité scientifique était composé de cinq chercheurs (dont 

deux retraités), deux statisticiens (dont une retraitée), et une personne en charge du 

pilotage de la recherche dans le champ de l’autonomie. Tous les membres du comité 

scientifique avaient une expertise en déficience visuelle, et la moitié en était atteinte. 

Six membres sur huit n’étaient pas impliqués dans le comité de pilotage de l’étude. 

Ce comité scientifique était sollicité, en partie ou au complet, en visioconférence, par 
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téléphone ou par échange de courriels pour conseil ou validation à chacune des 

étapes de traitement.     

Classification des personnes répondantes selon la sévérité de la déficience visuelle 

Sur les conseils d’agents de la DREES, l’étude Homère comprenait une question 

issue des enquêtes Vie Quotidienne et Santé (VQS) menée à intervalle régulier depuis 

1999, afin de permettre des comparaisons entre les enquêtes VQS et l’étude Homère, 

ayant des périmètres différents mais complémentaires. Cette question visait à esti-

mer la sévérité de la déficience visuelle des personnes répondantes selon le niveau 

de difficulté déclaré pour voir avec des lunettes ou des lentilles de contact, si portées 

(un peu, beaucoup ou ne voit pas du tout). Cependant, de premières analyses de 

l’étude Homère ont mis en évidence la subjectivité trop importante de cette question. 

Par exemple, certaines personnes répondantes déclaraient avoir peu de difficultés 

pour voir et en même temps bénéficier du forfait cécité de la PCH (Prestation de 

Compensation du Handicap), lire le braille, utiliser une canne blanche, ou avoir une 

acuité visuelle au meilleur œil inférieur ou égale à 1/10. En concertation avec trois 

membres du comité scientifique, puis validé en réunion de comité de pilotage, la 

classification des personnes répondantes a été redéfinie en considérant les caracté-

ristiques ophtalmologiques lorsque disponibles, et des caractéristiques fonction-

nelles (par exemple, utiliser une aide technique pour lire ou se déplacer) ou adminis-

tratives (par exemple, bénéficier du forfait cécité de la PCH).  

Analyses de données  

Afin d’augmenter la représentativité des résultats de l’étude Homère, les don-

nées recueillies ont été post-stratifiées sur la base des données françaises de l’en-

quête European Health Interview Survey de 2019-2020 (EHIS ; DREES, 2021). La 

procédure de pondération a été définie en concertation avec trois membres du co-

mité scientifique.  

Deux ateliers, animés par le consortium de recherche, ont été réalisés pour im-

pliquer les membres du collectif et des partenaires dans l’analyse des données de 

l’étude.  

Le premier a eu lieu durant la phase de recueil de données (18 février 2022) et 

visait à co-construire une feuille de route d’analyse de données. Initialement prévu 

en présentiel, cet atelier a été adapté la veille pour être réalisé en visioconférence 

en raison d’un préavis de grève. 14 personnes issues de 9 structures du collectif et 

des partenaires ont été réparties en fonction de leurs domaines d’expertise et d’in-

térêt en 2 groupes thématiques. Chaque groupe était animé par un membre du con-

sortium ; un second membre était présent pour l’assister et pour la prise de note. 
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Pendant 2h30, les 13 thématiques du questionnaire ont été abordées, et les per-

sonnes participant à l’atelier devaient identifier les enjeux soulevés et en tirer des 

préconisations d’analyse de données. Pour chaque thématique ou sous-thématique, 

il était demandé d’indiquer des croisements prioritaires (par exemple, par tranche 

d’âge, sévérité de la déficience visuelle, genre), et la pertinence d’une analyse de 

toutes les personnes répondantes (c’est-à-dire, quelle que soit la tranche d’âge ou la 

sévérité de la déficience visuelle). La feuille de route construite sur la base de cet 

atelier a ensuite été partagée à l’ensemble du comité de pilotage et suivie, lorsque 

les effectifs le permettaient, par le consortium de recherche pour les analyses pré-

sentées dans la première version du rapport de recherche.  

Cette première version du livrable a été transmise en amont à 24 personnes 

participantes au second atelier (2 novembre 2022), réalisé en présentiel sur une du-

rée de 5h, alternant des phases en groupes thématiques et en plénière. Les objectifs 

étaient de permettre aux membres des structures de terrain de s’approprier les ré-

sultats de l’étude, d’apporter leur expertise sur l’interprétation des résultats et de 

solliciter des modifications, par exemple, l’ajout d’analyses supplémentaires qui 

n’avaient pas été identifiées lors du précédent atelier. Le rapport de recherche a été 

amendé à la suite de cet atelier. Ainsi, alors que les membres du consortium étaient 

responsables des analyses et de la rédaction, le rapport final intégrait la participation 

de l’ensemble des personnes impliquées dans l’étude.  

Démarche participative de valorisation des résultats  

Bien que l’étude Homère soit terminée, la valorisation des résultats, au niveau 

académique et au-delà se poursuit.  

La valorisation académique du projet a été portée par les équipes de recherche 

du consortium et a donné lieu, un an et demi après la fin du projet, à la publication 

d’un article dans une revue internationale indexée (Pigeon et al., 2023), et à une 

présentation avec actes dans une conférence nationale (Pigeon et al., 2024).  

Le transfert des connaissances au-delà du monde académique était porté par le 

collectif, par le consortium, ou par les deux conjointement, et parfois en incluant le 

recours à des prestataires. À titre d’exemple, l’organisation d’un évènement de res-

titution, la synthèse du livrable, une infographie associée, des vidéos, ainsi que trois 

cahiers thématiques ont été réalisés par des membres du consortium et du collectif. 

Un module interactif qui présente les principaux résultats de l’étude a quant à lui 

été réalisé par le collectif. Les équipes scientifiques sont également régulièrement 

invitées à présenter des résultats lors d’évènements organisés par les structures de 

terrain. L’étude a également bénéficié d’une couverture médiatique (radio, presse 

écrite, site d’information spécialisé), principalement porté par les membres du col-

lectif, et par les équipes de recherche.  
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Tableau 2. Description des étapes de l’étude et de leur nature participative ; à noter que 

toutes les étapes étaient validées, suivies et ajustées au besoin par le Comité de pilotage. 

Étape  Description Nature participative 

Développe-

ment du 

questionnaire 

Création du questionnaire : ques-

tions, ordre de passation et filtres 

conditionnels  

Programmation sur LimeSurvey 

Test d’accessibilité  

Implication de personnes de terrain 

(ex. : personnes concernées, pro-

fessionnels) dans la création du 

questionnaire et les tests d’accessi-

bilité 

Collecte de 

données 

Organisation d’évènements de lan-

cement en région 

Diffusion du questionnaire dans les 

différents réseaux 

Collecte de données portée par la 

commission communication com-

posée de membres des structures 

du collectif et des partenaires 

Traitement et 

analyse de 

données 

Classification des répondants 

Pondération des données 

Identification de croisements à 

analyser 

Analyses statistiques 

 

Sollicitation du comité scientifique 

pour la classification des répon-

dants et la pondération des don-

nées 

Réalisation de deux ateliers impli-

quant des membres des structures 

du collectif et des partenaires pour 

identifier les croisements perti-

nents et amender le rapport 

Valorisation 

des résultats 

Publication d’articles académiques 

Transfert de connaissance : évène-

ment de restitution, synthèse, info-

graphie, vidéos, cahiers théma-

tiques, module interactif 

Transferts de connaissance porté 

ou co-porté par le collectif 

Discussion 

Le présent article détaille les modalités de participation à l’étude Homère des 

acteurs et actrices du champ de la déficience visuelle et des personnes concernées, 

étape par étape. Cette analyse permet d’identifier des forces et des défis de la dé-

marche participative dans le contexte de cette étude, et de suggérer des recomman-

dations susceptibles d’être appliquées à d’autres études participatives.  

En ce qui concerne les points forts de l’étude, l’engagement du collectif, des 

partenaires et plus généralement des personnes concernées a tout d’abord permis le 

développement d’un questionnaire pertinent tant sur le fond que sur la forme. En 

effet, puisque la problématique de recherche est elle-même issue du terrain, le ques-

tionnaire aborde les enjeux affectant directement la vie quotidienne des personnes 

ayant une déficience visuelle. Dès le début du projet, cette démarche participative a 
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aussi garanti l’accessibilité optimale du questionnaire aux personnes aveugles utili-

sant un lecteur d’écran et aux personnes malvoyantes utilisant ou non des outils de 

compensation numérique. Le questionnaire était également construit pour permettre 

à des personnes voyantes d’assister les personnes répondantes durant la complétion.  

L’implication en première ligne du collectif et des partenaires dans la diffusion 

du questionnaire est une autre force du projet. Les structures se sont investies à la 

fois individuellement, en diffusant l'information par leurs canaux habituels, et col-

lectivement, en travaillant ensemble à la promotion de l'étude, notamment au sein 

la commission communication. D’ailleurs, 42,7 % des personnes répondantes de 16 

ans et plus ne sont pas adhérentes à une association du champ de la déficience 

visuelle, témoignant d’efforts de diffusion au-delà des structures spécialisées en dé-

ficience visuelle. 

De plus, la participation des membres des structures de terrain dans le pilotage 

de l’étude a permis d'apporter des adaptations au projet en se basant sur leur ex-

pertise de terrain. Ces différents points ont pu être des facteurs considérables de 

l’obtention d’une taille d’échantillon de 2201 personnes répondantes, comparable à 

celui de personnes déficientes visuelles interrogées dans l’enquête Handicap Inca-

pacité Dépendance (HID) conduite en 1999 (Mormiche, 1998). L’exploitation de l’en-

quête HID concernant les personnes avec une déficience visuelle vivant en domicile 

ordinaire portait sur 2274 personnes déficientes visuelles, dont 88 personnes 

aveugles, 1131 personnes malvoyantes et 1055 personnes atteintes d’autres troubles 

de la vision (Sander et al., 2005). L’enquête HID dans son ensemble avait mobilisé 

des moyens incomparables à ceux de l’étude Homère, puisque la collecte des données 

reposait sur plus de 400 enquêteurs et enquêtrices de l’INSEE (Mormiche, 2003).  

Enfin, un autre point fort est que l’étude Homère a pu rassembler, dans un même 

cadre de travail, une équipe transdisciplinaire constituée de personnes du domaine 

associatif, de personnes de terrain et d’équipes académiques qui ont appris à se 

connaître, à collaborer, et à reconnaître l’intérêt et la valeur ajoutée du travail par-

ticipatif. La recherche participative apporte des opportunités d’apprentissage bidi-

rectionnelles et transdisciplinaires entre recherche et terrain (Hermesse & Vankeer-

berghen, 2020). De plus, tisser des relations privilégiées entre le terrain et la re-

cherche est essentiel pour la réussite de futures recherches participatives (Latulippe 

et al., 2023). Ainsi, l’expérience de l’étude Homère a conduit certaines des parties 

impliquées, rejointes par d’autres actrices et acteurs du domaine, à rédiger et rem-

porter un appel à projet pour soutenir la structuration d’une Communauté mixte de 

recherche sur les déficiences visuelles. L’objectif de cette communauté est de mettre 

en réseaux à l’échelle nationale les personnes de terrains et les équipes de recherche 

du champ pour favoriser l’interconnaissance, la transdisciplinarité, professionnaliser 

les relations et promouvoir la recherche participative dans le contexte de la défi-

cience visuelle.  
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Pour autant, le processus participatif de l’étude Homère n’a pas été sans défis. 

Sur la question de la temporalité, des disparités d’approches ont été observées entre 

le collectif et le consortium de recherche. Par exemple, au sujet de la durée des 

phases, la création du questionnaire et l’analyse des données, ont été particulière-

ment courtes, alors même que cette étape requiert un travail opérationnel consé-

quent, et un temps de réflexion bénéfique pour une prise de recul. Malgré des né-

gociations qui ont permis de prolonger ces deux phases de quelques semaines, cer-

tains membres du consortium de recherche ont dû consacrer un temps de travail 

hebdomadaire plus important que ce qui était initialement contractualisé. Du côté 

du terrain, il est nécessaire que la concrétisation de l’étude et la diffusion des résul-

tats puissent se faire au plus vite pour favoriser son étendue et son impact sociétal.  

Un autre contraste de positions concernait les demandes en amont de la collecte 

de projection de la part du collectif sur un nombre de personnes répondantes atten-

dues, auxquelles le consortium de recherche ne pouvait répondre en raison de la 

nature inédite de l’étude et du mode de collecte en ligne.  

La recherche participative soulève également des questions sur la posture de la 

chercheuse ou du chercheur. En adoptant les principes de la démarche participative, 

la chercheuse ou le chercheur renonce à avoir le contrôle exclusif du processus de 

recherche. Toutefois, les rapports de pouvoir peuvent s’inverser au point qu’une re-

lation de prestation peut progressivement s’instaurer. Dans l’étude Homère, la com-

position du consortium de recherche a pu contribuer à complexifier les relations 

entre recherche et terrain. En effet, la moitié était constituée de cabinets de conseil 

privés, ayant des pratiques, des postures et des réalités économiques distinctes de 

celles des laboratoires universitaires. Par ailleurs, la question de la source de finan-

cement de l’étude est un autre élément pouvant influer ces relations. Pour initier 

l’étude, le collectif à son origine n’avait pas eu d’autres moyens que de l’auto-finan-

cer.  

La pandémie COVID-19 a posé un défi supplémentaire lors de l’étude Homère. 

Presque toutes les rencontres du comité de pilotage ont eu lieu en visioconférence, 

un mode de collaboration qui complique le développement de relations de confiance 

entre les parties qui ne se connaissant pas au départ. De plus, les dynamiques de 

diffusion informelles, telles que le bouche-à-oreille, ont pu être fortement limitées 

en raison de l’absence de contacts en personne au sein des structures et services de 

terrain à certaines périodes de la diffusion du questionnaire.     

La première recommandation pour de futurs projets de recherche participative, 

tirée de cette analyse, est de prévoir un temps spécifique et un budget associé en 

début de projet pour permettre aux différentes parties impliquées de mieux se con-

naître, notamment en ce qui concerne leurs besoins et contraintes mutuelles. Ce 

temps devrait permettre de définir les rôles et les limites de chacun, ainsi que d’iden-

tifier les modalités d’interaction à utiliser, y compris les outils de communication, 
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notamment pour les besoins d’accessibilité particuliers. La co-création d’une charte 

pourrait servir de base pour structurer cette phase de préparation. 

De plus, dans le cadre d’une telle étude, la présence de partenaires publics en 

tiers participants à la recherche pourrait être une force considérable, notamment 

pour la récolte de données représentatives de la population d’intérêt, par exemple 

via une collaboration avec les MDPH (Maisons Départementales pour les Personnes 

Handicapées).  

Enfin, pour éviter l’établissement d’une relation de prestataire entre les membres 

de terrain et les équipes de recherche, et assurer l’intégrité de la démarche partici-

pative, il est crucial que la recherche participative ne soit pas financée par les struc-

tures de terrain à l’origine de la demande, mais plutôt par des organismes de finan-

cement tiers et indépendants. Malgré l’essor de dispositifs de financement orientés 

sur la recherche participative, tels que le programme Autonomie de l’Institut pour 

la Recherche en Santé Publique (IReSP), financé par la Caisse Nationale de Solidarité 

pour l’Autonomie (CNSA), l’appel à projets Science avec et pour la société de l’Agence 

Nationale pour la Recherche (ANR), et les appels à projets annuels de la Fondation 

Internationale de la Recherche Appliquée sur le Handicap (FIRAH), il est nécessaire 

de continuer à promouvoir des mécanismes de financement qui garantissent une 

véritable collaboration entre sciences et société. Il est également essentiel que les 

appels à projet de recherche compétitifs reconnaissent et valorisent les spécificités 

des projets de recherche participative, qui peuvent ne pas suivre le même rythme de 

publications que les projets plus traditionnels, afin de garantir leur viabilité et leur 

pertinence dans le contexte des besoins réels des personnes concernées et de terrain. 

En conclusion, en présentant certains succès et défis rencontrés dans l’étude 

Homère, cet article peut contribuer à la réflexibilité nécessaire dans le champ de la 

recherche participative (Bertrand & Petiau, 2023). Une perspective intéressante de 

ce travail pourrait être l’examen des effets à moyen et à long terme de l’étude Ho-

mère sur la vie quotidienne des personnes concernées, notamment en termes de 

changements dans les pratiques des structures de terrain et des professionnels, 

d'amélioration de l'accessibilité physique et numérique, d'évolution des représenta-

tions de la société sur la déficience visuelle, et d’effet sur les politiques publiques.  
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