ENQUETE VESPAL

Essais cliniques:

comment les patients les vivent

Menée par ELLYE, 'enquéte
VESPAL a exploré de fagon

approfondie le vécu des patients

atteints de lymphome, de LLC ou
de la maladie de Waldenstrém
ayant participé a un essai
clinique. Les résultats montrent
une expérience globalement
rassurante et bien vécue, mais
mettent aussi en évidence des
insuffisances importantes dans
I'information délivrée et dans
I'accés aux résultats des essais.

Lenquéte

e Questionnaire en ligne diffusé via la
plateforme MoiPatient

e Réalisée entre septembre 2024 et
janvier 2025

e Patients ayant participé a au
moins un essai clinique dans les 10
derniéres années

e 99 questionnaires remplis

Les répondants
° Age moyen : 64,7 ans
e 42 % de femmes
e Pathologies :
- 25 % : lymphome diffus a grandes
cellules B
-22%:LLC
- 18 % : lymphome folliculaire
- 14 % : lymphome du manteau,
- 7 % : lymphome de Hodgkin
- 5% : maladie de Waldenstrém
® 59 % en 2¢ ligne de traitement ou
plus
e 77 % inclus dans un essai au cours
des 5 derniéres années

La recherche clinique est indispensable pour faire progresser les traitements

et améliorer la prise en charge des personnes atteintes d’un lymphome,
d’'une leucémie lymphoide chronique ou d’une maladie de Waldenstrom.
Mais cette recherche ne peut exister sans la participation des patients aux

essais cliniques.

Si les enjeux médicaux sont bien connus, le vécu réel des patients I'est
beaucoup moins. Comment I'essai est-il présenté? Les informations sont-

elles comprises? La participation est-elle contraignante ? Et que se passe-t-il

alafindel'essai?

C'est pour répondre a ces questions qu’ELLYE a lancé I'enquéte VESPAL.

Le poster sur les
résultats de VESPAL
présentés au congres
de la Société Francaise
d'Hématologie a Paris
enmars 2026

46° Congrés

PARTICIPATION AUX ESSAIS CLINIQUES :
LE VECU DES PATIENTS ATTEINTS D’'UN LYMPHOME

(enquéte VESPAL)

= Pexpérience dela fn dessai
et Paccés aux résultats lobaux.
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> Trés peu déclarent les avor effectivement recus.
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PRINCIPAUX RESULTATS DE VESPAL

UNE EXPERIENCE RASSURANTE
Pour la majorité des patients, participer a un essai clinique est une
expérience positive, peu contraignante et bien encadrée.

UNE RELATION TRES SATISFAISANTE AVEC LES EQUIPES
Le suivi est jugé de qualité, tout comme les échanges avec les
professionnels de santé impliqués dans I'essai.

UNE INFORMATION QUI RESTE IMPARFAITEMENT COMPRISE
Si la majorité des patients estime avoir été bien informée, certains
points clés apparaissent cependant mal expliqués ou compris

(le nombre de traitements évalués dans I'essai ou la possibilité
d’arréter a tout moment, par exemple).

LA CONFIANCE AVANT TOUT

La décision de participer a un essai clinique repose d’abord
sur la confiance envers le médecin, bien plus que sur la
note d’information écrite.

UN VRAI MANQUE D’ACCES AUX RESULTATS
Moins d’'un patient sur deux savait qu'il pouvait demander les
résultats globaux de I'essai, et trés peu les ont effectivement recus.

NOTRE COMMENTAIRE

Lenquéte VESPAL montre que les essais cliniques sont, dans I'’ensemble, bien vécus
par les patients. C'est un signal positif pour la recherche.

Mais elle met aussi en lumiére un point essentiel : le consentement repose encore trop
largement sur la confiance, et pas assez sur une compréhension réelle et compléte. Les
notes d’information sont souvent longues, complexes et peu aidantes pour la décision.
Pour ELLyE, il est indispensable qu’elles soient repensées avec des représentants
de patients, afin d'aller a l'essentiel : objectifs, contraintes, bénéfices attendus,
alternatives, droits du patient.

Enfin, I'accés aux résultats des essais doit devenir une pratique normale. Il s'agit a la
fois d’'une question d'information et de reconnaissance de I'engagement des patients.




