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Contexte

= Réponse a l'appel a projet ETP — Accepteé fin 2019

= En collaboration avec
— Association de patients « les Feux-Follets »
— Centres de Référence de Necker et Lille
— Centres de Compétence de Bordeaux et Limoges

m Projet eETP

— Développement en parallele de |a version présentielle

H B

)ULOUSE

ITALIER UNIVERSITAIRE DE

B CENTRE HOSH




Elaboration du projet eETP

Rédaction des référentiels de compétences
Conception du programme

Rédaction des conducteurs de séance
« EDUSANTE

Elaboration des contenus
- EDUSANTE

« STIMULAB

Mise en place pratique

« STIMULAB
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Programme eETP-PCU
Enfants Ados Adultes Parents
(6-11 ans) (12-18 ans) (PCU)

Quatre séances 0
* Lamaladie 2
« Diététique (1) e
» Diététique (2) f
* Suivi et vie quotidienne =
Enfants Ados Adultes Parents J
4 séances de 1h 4 séances de 1h30 4 séances de 2h 4 séancesde 2h |
Présence d’un
adulte ;
5éme séance E
Femmes et grossesse e




PROGRAMME D’EDUCATION
THERAPEUTIQUE DESTINE

D AUX ENFANTS DE 6 A 11 ANS
ATTEINTS DE PHENYLCETONURIE




An 3033, le Centre National d’Etudes Spatiales, le
CNES, a pris la décision de coloniser Mars. Mais le
premier sejour d’un equnpage Sur cette planete échoue :
les astronhautes n’arrivent pas g rester Vivre sur Mars a
'exception d’unh seul astronaute qui se trouve étre
atteint de PhénylCétonJrie. Sanhs quon puisse
'expliquer, il semble pouvoir S’adapter a I'environnement
atmospheérique. [,e CNES deécide alors pour faire un
nouvel essai, de reCruter des apprentis astronautes tous
atteints de PhénylCeton(Jrie et qui onht de solides
notions de nutrition.

Leur mission : Installer une station sur [Mars pour
realiser aveC une equipe de scCientifigues de houvelles
experiences.







REC’QU’EEMEN" )
LA CITE DE LESPACE A TOULOUSE

X

Vous faites partie des jeunes retenus pour lultime étape de
sélection. Yous he partirez que Si Vous Validez votre passeport pour
I'’espace. Comme d’autres apprentis astronautes, vous vous rendez a
la Cité de 'espaCe 3§ Toulouse pour passer |a derniére épreuve : Vous
devrez expliquer aveC uh maximum de détails, ce quest la PCU.

Vous pouvez Vvous aider duhe Vidéo pour compléter VoS
conhhaissances.
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&IStmul Eapeprécidente La maladie

Ce que je sais | | Mes auestions |

participant apparaitra icl.

Votre téléconsultation est
prévue a 12:00
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v MASQUER LA BARRE D'OUTILS
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Partage d'écran Chat Tableau blanc Imagier Micro Caméra Un probléme? Muet pour tous




Objectifs pédagogiques prinCipaux :

e SaVvoir hommer sa maladie
e Comprendre les méCahismes

e Expliquer |e rOle et 'intérét du régime
diététique







1ERE MISSION *
DIRECTION LA PLANETE MARS

VOus avez tous |es Six eté seleCctionnés pour faire partie de la mission
PCU-sur-Mars et Vous embarquez avec une equipe de scientifigues.
Quahd Vous atterrissez, Vous decouvrez que la Vie sur Mars est
possible pour vVous qui étes atteints de PC{J, Vous étes adaptés g son
atmosphere. [,es essais commencent et |es scCientifigues decouvrent
que c’est votre régime alimentaire qui vous permet de rester sur
Mars ! Vous devez doncC expliquer au chef de la mission en GuOiI
consiste votre alimentation Hypoprot { Classez pour |ui 48 aliments en
3 classes : aliments interdits, aliments § peser et aliments libres pour
qgue les autres membres de lequipage adoptent Votre régime
alimentaire et puissent rester sur Mars.

Quand ils auront tous les éléments en
main, ilS devront passer un test :
identifier un plateau repas équilibré
parmi quatre... avec votre aide !
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Je choisi I'astronaute...

AR

( Etape précédente

{b‘Stlmul

Vous étes au bon endroit. Dés
qu'il se connecte, lautre
participant apparaitra Icl.

Votre téléconsultation est

Tableau 1

£ FEtape précédente

Fermer X
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Partage d'écran Chat Tableau blanc Imagier Micro Caméra Un probléme? Muet pour tous



Objectifs pédagogiques prinCipaux :

e Tdentifier les différents hutriments

e Classer les aliments selon |es Categories :
aliments libres/aliments interdits/aliments
peses

e COnnhaltre 'importance des proteéines pour
Vivre et grandir
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EN AUTONOMIE SUR MARS

Deuxieme étape de |la mission : rester sur Mars en autonomie,
pour réaliser des expériences scientifiques. Apprentis
astrohautes, VouS nhe pouvez compter gue sur Vous-mémes pour
composer Vos repas. Les placards et le réfrigérateur de votre
station sont pleins. A vous de composer sahs Vous tromper |es ¢
repas de |a journeée.

(Jne fois |es expériences scientifiques réalisées, Vous entretenez
votre physigue et votre mental avec |e reste de [équipe
scientifique. Ce sOir Vous leur proposez un défi : vous affronter
au jeu de 'oie sur des connaissances de votre maladie...
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Fermer X

Vous étes au bon endroit. Dés
qu'il se connecte, l'autre
participant apparaitra ici.

Votre téléconsultation est
prévue a 12:00
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Partage d'écran Chat Tableau blanc Imagier Micro Caméra Un probléme? Muet pour tous
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Objectifs pédagogiques prinCipaux :

e Bien estimer les quantités d’aliments
o COomposer un repas équilibreé







RETOUR SUR TERRE

RENCONTRES ET TEMOIGNAGES

.
Comme Thomas Pesquet enh 2021, Vous étes invités, avec les 5
autres apprentis astronautes, dans les écoles et les colleges
pour témoigher de Votre aventure. [LeS jeunes que Vous
renpcontrez vous posent tout un tas de questions en rapport
avec la PC{ et I'espace. Saurez-vous répondre a toutes leurs
interrogations ?



Qu’'est-ce que c'est ? A quoi ¢a sert ?

Est-ce possible de travailler normalement a I'écc

4c guemwn

Quels sports peut pratiquer un enfant |




Objectifs pédagogiques prinCipaux :

e Expliquer sa maladie
e Répondre qux questions du guotidien




La suite

* Finalisation des outils pour le
programme distanciel
e Jers tests avec patients volontaires
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* Fabrication des outils pour le programme

présentiel
* Malette contenant I'ensemble du programme
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 Conception des 3 autres programmes
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