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Cosy-SHS : Besoins non couverts des patients atteints de syndrome 

hypertrophiques . Regards croisésdes patients, des proches -aidants et des 

professionnels de santéet médico-sociaux

Projet de recherche 1 :



Å

Å

Å

Å

Å

ÅTitre de la recherche :
Besoins non couverts des patients 
atteints de syndromes hypertrophiques : 
regards ŐǝƶƄǥŠǥdes patients, des 
proches -aidants et des professionnels
de ǥĳƩǱŠet ƧŠŗƄŐƶ-sociaux
ÅDate : 2023-2025
ÅLieu : France 
Å:ǺŗŸşǱʒʘʒɛɓʒɓɓɓʒ˪
ÅFinancement : Fondation des 

maladies rares (FMR)
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Les acteurs de la recherche :
ÅLes ŗƄŷŷŠǝşƩǱǥacteurs : ²ŠŗşŐƄƩ,

chercheurs , association, un 
patient partenaire et deux parents
partenaires
ÅNombre ŗˇĳŐǱşǺǝǥ: 3 

patients/parents partenaires
ÅèŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩ: pas de 
ǝŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩpour les patients 
partenaires
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3P Projet : Perception des acteurs du parcours de soins des patients atteints

de cancer colorectal: une étude par et pour les patients et professionnels

Projet de recherche 2 :
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ÅTitre de la recherche :
Perception du parcours de soin des 
patients atteints de cancer : une ŠǱǺŗşʒ
par et pour les patients et les 
professionnels .
ÅDate : 2019-2021
ÅLieu : France 
Å:ǺŗŸşǱʒʘʒʒɖɓʒɓɓɓʒ˪

Financement : ;ĳƩŐŠǝƶǚƺƝşIle-de-
France 
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Les acteurs de la recherche :
ÅLes ŗƄŷŷŠǝşƩǱǥacteurs : 

professionnels de ǥĳƩǱŠ, 
chercheurs , patients. 
ÅNombre ŗˇĳŐǱşǺǝǥ: 3 patientes

partenaires
ÅèŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩ: Pas de 
ǝŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩpour les patients 
partenaires

https://doi.org/10.32604/po.2023.044802
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4P: Améliorerle parcours de soins en cancérologiepar le partenariat entre 

patients et professionnels de santé: de lɅexpérimentationmultisites à la 

recherche interventionnelle

Projet de recherche 3 :
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ÅTitre de la recherche :
De ƝˇşȘǚŠǝƄƧşƩǱĳǱƄƶƩmultisites Ņ la
recherche interventionnelle
ÅDate : 2022-2024
ÅLieu : France 
Å:ǺŗŸşǱʒʘʒʒɘɓʒɓɓɓ˪
ÅFinancement : Institut national du 

cancer (INCa)
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Les acteurs de la recherche :
Å§şǥʒŗƄŷŷŠǝşƩǱǥʒĳŐǱşǺǝǥʒʘʒ
ǚǝƶŷşǥǥƄƶƩƩşƝǥʒŗşʒǥĳƩǱŠʗʒ
chercheurs, patients. 
Ǻ ƶƧŏǝşʒŗˇĳŐǱşǺǝǥʒʘʒɔɓʒǚĳǱƄşƩǱǥʒ

partenaires
ÅèŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩʒʘʒʒǝŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩʒ
ǚƶǺǝʒǚĳǱƄşƩǱʒŠƝƄŸƄŏƝşʒ
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IMplication des PAtient·esdans la recherche en oncologie axéesur la 

QualiTéde vie 

Projet de recherche 4 :
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Titre de la recherche :
Favoriser la participation des
personnes ŐƶƩŐşǝƩŠşǥŅla recherche
sur la ǜǺĳƝƄǱŠde vie dans le champ
du cancer .
ÅDate : 2020-
ÅLieu : France 
Å:ǺŗŸşǱʒʘʒʒɘɓɓɓ˪ʒʶĳǺʒŗŠŏǺǱʒŗǺʒgroupe

de travail) 
ÅFinancement : ;ĳƩŐŠǝƶǚƶƝşCLARA,
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Les acteurs de la recherche :
ÅLes ŗƄŷŷŠǝşƩǱǥacteurs : 4 

chercheuses, patientes . 
ÅNombre ŗˇĳŐǱşǺǝǥʘʒəʒŅʒɛʒpatientes

chercheuses
ÅèŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩ: remboursement des 

frais pour les patientes chercheuses

https://doi.org/10.32604/po.2023.044552
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Projet de recherche 5 :
CANCEPT : Réseau national de recherche en prévention primaire des 

cancers
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ÅTitre : èŠǥşĳǺde recherche
transdisciplinaire nutrition et
environnement
ÅDate : 2022-2024
ÅLieu : France
ÅBudget : selon les projets
ÅFinancement :§ĳǺǝŠĳǱŗˇǺƩappel Ņ

projets de ƝˇpƩǥǱƄǱǺǱnational du
cancer
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Les acteurs de la recherche :
ÅLes ŗƄŷŷŠǝşƩǱǥacteurs :

professionnels de ǥĳƩǱŠ, chercheurs ,
citoyens et patients .
ÅNombre de patient partenaire : une

vingtaine .
ÅèŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩ: ǝŠƧǺƩŠǝĳǱƄƶƩselon

les projets de recherche ainsi ǜǺˇǺƩ
ŗŠŗƶƧƧĳŸşƧşƩǱpour lesǝŠǺƩƄƶƩǥ

Å

Å

Å


