
 

7 %18-30 ans

31-40 ans

41-50 ans

51-60 ans

61-70 ans

Plus de 70 ans

21 %

32 %

25 %

11 %

4 %

ÂGE  
Moyenne : 48,9 ans

ANTÉRIORITÉ DU DIAGNOSTIC 
Moyenne : 10,4 ans

1 an au moins

2-5 ans

6-10 ans

10-20 ans

20 ans ou plus

32 %

14 %

14 %

22 %

18 %

R É S U L T A T S

Médecin
généraliste

Diabétologue
Endocrinologue

Rhumatologue

Neurologue

Autre

14 %

12 %

3 %

3 %

68 %19

4

1

1

3
Psychiatre (1)
Lors d’une hospitalisation (1)
Gynécologue (1) 

À QUEL MÉDECIN AVEZ-VOUS PARLÉ  
EN PREMIER DE VOS SYMPTÔMES ?

1 seule réponse possible

Fatigue

Base : n = 28 répondants, 79 réponses 

Symptômes

Maux de tête

Transpiration

Prise de poids

Galactorrhées

Arrêt des régles
/ Stérilité

Troubles du sommeil
/ Apnée

Syndrome du
canal carpien

Perte / baisse de la vue

7

6

5

5

3

3

2

2
22

Douleurs

Douleurs au dos

Douleurs thoraciques

Douleurs osseuses

4

2
1
1

1

Déformation
des pieds

Douleurs
articulaires

Changements physique

Déformation
des mains

Changement au
niveau du visage

Grande taille

7

6

2
2

Kyste à l’hypophyse (1)
Nodules thyroïdien (1)
Œil à moitié fermé (1)
Hypertension (1)
Nausée (1)
Poussée de molluscum (1)

Changement physique général (1)
Dents écartées (1)
Mâchoire inférieure en avant (1)

Modifications morphologiques
Symptômes au niveau des os ou des articulations

Symptômes liés au métabolisme
Symptômes hormonaux

Maux de tête
Symptômes au niveau de la peau

Symptômes ORL
Symptômes digestifs

Symptômes respiratoires
Symptômes neuro-musculaires

Symptômes sexuels
Symptômes psychiques

Symptômes cardiovasculaires
Symptômes visuels

Aucune complication
Autre

93 %
75 %
75 %

14 %

≤ = 5
symptômes

5-10
symptômes

>10
symptômes

54 %
32 %

68 %
64 %
64 %

54 %
54 %
54 %

50 %
46 %

32 %
29 %

25 %
4 %

11 %

Base : n = 28 répondants, 223 réponses 

Moyenne : 8 réponses

6

Ménopause (1)
Incontinence urinaire (1)
Fatigue (1)

26

21
19

21

18
18
15
15
15
14
13

9
8
7
1
3

Moral au quotidien

Base : n = 28 répondants

Très important

Loisirs

Vie sociale

Vie professionnelle

Vie intime / Sexuelle

Désir de grossesse 14 % 7 % 4 % 4 % 71%

21% 46 % 11% 11% 11%

25 % 46 % 18 % 7 % 4 %

36 % 39 % 18 % 4 %

29 % 50 % 14 % 7 %

4 %

36 % 32 % 14 % 18 %

Assez important Peu important Pas du tout important Pas concerné

Témoignages d'autres patients
Conseils pratiques pour mieux vivre au quotidien

Information sur les essais cliniques en cours
Information sur les traitements

Information sur les complications liées à l'acromégalie
Information sur les aides sociales disponibles

Information sur les centres de référence / médecins spécialisés
Information sur les démarches administratives

Information sur l'acromégalie en général
Conseils pratiques pour le suivi médical

Autre

82 %23
18
17
14
10
10

8
8
5
4
1

64 %
61 %

50 %
36 %
36 %

29 %
29 %

18 %
14 %

4 %

Base : n = 28 répondants, 118 réponses 
« Mon endocrinologue, mon généraliste et internet ont répondu à mes questions. »

4 %
1 2 3 ≥ 4

14 % 11 %

71 %

Moyenne : 4,2 informations

Groupes de parole / rencontres (patients et médecins)
Meilleure connaissance de la maladie

Supports d'information sur la maladie en général
Prise en charge de l'acromégalie pluridisciplinaire / globale

Information sur la recherche médicale (essais cliniques, innovations)
Accompagnement pour les démarches administratives

Service d'entraide entre patients acromégales
Accès à des témoignages de patients

Service d'écoute / numéro vert
Application mobile pour le rappel du traitement 

Liste des examens à effectuer en prévention des complications
Aucun

7%
7%

6%
4%

3%
3%

2%
2%

1%
1%
1%

4%

Base : n = 28 répondants, 42 réponses 

17

Douleurs

15

Fatigue

3

Déformations 
physiques

1

Problèmes 
de vue

2

Apnée du sommeil / 
Troubles du sommeil

1

Prise de poids

1

Taux de 
glycémie élevé

1 1 1

Problèmes 
gastro-intestinaux

SinusiteCéphalées

1

Hypersensibilité

1

Bipolarité

1 1

Pilosité excessive Mastication 
difficile

Base : n = 28 répondants, 47 réponses 

SEXE

PROCHE

11%

PATIENT

89 %

HOMME
21%

FEMME
79 %
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L’ACROMÉGALIE VUE PAR LE PATIENT

L’acromégalie est une maladie rare, pour laquelle le parcours de soins, notamment en France, demeure mal compris, avec un délai diagnostic conséquent. Il existe 
dans cette pathologie chronique peu d’étude sur le « vécu de la maladie » au quotidien et l’impact de celle-ci sur la qualité de vie des patients acromégales.

Objectif : Comprendre le parcours de soins et les attentes des patients acromégales.
Méthode : Un questionnaire en ligne a été diffusé à des patients acromégales français et leurs proches inscrits sur la plateforme Carenity pendant 1 mois et demi 
en 2016.

QUELS ÉTAIENT LES PREMIERS SIGNES QUI VOUS ONT ALERTÉ SUR  
LA MALADIE OU QUI ONT ALERTÉ VOTRE MÉDECIN ?

DIFFICULTÉS AYANT UN IMPACT SUR LA VIE QUOTIDIENNE DU PATIENT ACROMÉGALE 

SERVICES ET INFORMATIONS NÉCESSAIRES POUR AIDER LE PATIENT  
À GÉRER SA MALADIE AU QUOTIDIEN 

INFORMATIONS RECHERCHÉES SUR L’ACROMÉGALIE

Parmi les 28 participants (âge moyen 48,9 ans, 79 % de femmes), 89 % étaient des patients acromégales (n = 25) et 11 % des proches (n = 3), avec un diagnostic posé en 
moyenne 10,4 ans avant. 
68 % des patients acromégales en ont initialement parlé à leur médecin généraliste, 14 % à un endocrinologue, qui a suspecté le diagnostic pour 50 % des patients. 

Les auteurs n’ont pas de conflit d’intérêt à déclarer concernant ce poster

Cette 1ère enquête menée en ligne auprès de patients acromégales permet d’identifier des axes d’amélioration pour optimiser le diagnostic et la prise en charge dans 
cette pathologie.
Ainsi, les patients acromégales abordent leurs symptômes « d’alerte » de l’acromégalie : symptômes généraux, changements physiques et douleurs essentiellement 
articulaires, en 1er lieu avec leur médecin généraliste qu’il est donc essentiel d’informer et sensibiliser à cette pathologie rare.
Pour la majorité des patients, l’acromégalie impacte de façon importante leur moral, loisirs et vie sociale au quotidien par la fatigue et les douleurs qu’elle engendre, 
et un grand nombre de patients acromégales sont à la recherche de témoignages et de partage avec d’autres patients ainsi que d’informations et conseils sur leur 
maladie.

C O N C L U S I O N

Les participants déclarent en moyenne 3 symptômes initiaux, « d’alerte » de 
l’acromégalie  : symptômes généraux (fatigue, maux de tête, transpiration,…), 
changements physiques (élargissement des extrémités, visage) et des douleurs, surtout  
articulaires.
Les principaux symptômes rapportés sont des modifications morphologiques (93 %), 
des symptômes osseux/articulaires (75 %) et en lien avec le métabolisme (75 %). 

* 
In

no
ve

r p
ou

r m
ie

ux
 s

oi
gn

er

TYPE DE PROFIL

L’impact de l’acromégalie est considéré comme «  très important  » ou « assez  
important » sur le moral, les loisirs et la vie sociale pour 7/10 participants. 
Les principaux symptômes de la maladie qui impactent la vie quotidienne  
des patients sont la fatigue et les douleurs. 
Plus de 80 % des patients acromégales sont en recherche de témoignages d’autres 
patients, avec une attente importante de groupes de paroles et de rencontre,  
d’informations et conseils pratiques sur leur pathologie endocrinienne.


