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Probldmatique :

Comment et pourquoi le co-design peut-il contribuer & améliorer U'expérience des personnes
en situation de vulnérabilité, en particulier des enfants atteints de maladies génétiques rares
de la peau, en proposant des dispositifs thérapeutigues ou médicaux axés sur la sensorialité et
qui dépassent la performance médicale, afin de leur offrir une vie meilleure ou a minima plus
supportable ?

Hypothése : En intégrant la dimension sensorielle dans le processus de co-design et en appliquant
la méthodologie du Proof of Care (Cynthia Fleury, Antoine Fenoglio), il serait possible d’améliorer
significativement l'expérience des personnes vulnérables. En mettant l'accent sur la sensorialité,
cette approche vise a stimuler les sens des enfants atteints de maladies génétiques rares de
la peau et a favoriser une interaction positive avec leur environnement social et naturel. Ce
faisant, les dispositifs thérapeutiques et médicaux développés dans cette optique répondraient
de maniére plus efficace a leurs besoins spécifiques en matiére de prise en charge, d’autonomie
et de bien-&tre.

R3sumé : Premiére barriére de l'organisme, la peau délimite progressivement le soti et le non-
sol. Les interactions avec le monde extérieur permettent le développement puis l'épanouissement
psychomoteur.Lespatientsatteintsde maladiesgénétiquesraresdelapeausouffrentdéslapetite
enfance de leur image corporelle, associant a la douleur physique une douleur psychologique
avec altération de la construction de l'image de soi. Le suivi d’enfants incite a repenser leur
prise en charge quotidienne et a dépasser la seule performance médicale, en intégrant celle de
réduction de leur fardeau individuel lié 4 la maladie et & leurs traitements.

Le projet Peaux Ethiques explore les relations qui sont a l'ccuvre entre acteurs et espaces de
soins par la création de dispositifs associant les techniques de 'empowerment et les matériaux
émergents. C'est par la conceptualisation de « designs qui font peaux », recréant une porosité
entre lesétresetleschoses, entre lesétresetleurs milieux, que ce projet se dévoue a la sensorialité
(capacité de nos cing sens), a la sensitivité (du corps, coordonnateur des canaux sensoriels et
source de synesthésies) et a la sensibilité (de 'ame, par 'imagination).
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