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L'acromégalie est une maladie rare, pour laquelle le parcours de soins, notamment en France, demeure mal compris, avec un deéelai diagnostic conséquent. Il existe
dans cette pathologie chronique peu d’étude sur le « vécu de la maladie » au quotidien et I'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 éeté diffusé a des patients acromégales francais et leurs proches inscrits sur la plateforme Carenity pendant 1 mois et demi
en 2016.

RESULTATS
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Parmi les 28 participants (age 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 a leur médecin généraliste, 14 % a un endocrinologue, qui a suspecté le diagnostic pour 50 % des patients.
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Les participants déclarent en moyenne 3 symptomes initiaux, « d'alerte » de
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des symptomes osseux/articulaires (75 %) et en lien avec le metabolisme (75 %). L'impact de I'acromégalie est considéré comme « trés important » ou « assez

important » sur le moral, les loisirs et la vie sociale pour 7/10 participants.

Les principaux symptomes 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.

CONCLUSION

Cette 1°® enquéte menée en ligne aupres 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 acromeégales abordent leurs symptomes « d'alerte » de 'acromeégalie : symptomes généraux, changements physiques et douleurs essentiellement

articulaires, en 1¢" lieu avec leur médecin généraliste qu'il est donc essentiel d'informer et sensibiliser a cette pathologie rare.

Pour la majorité des patients, I'acromégalie impacte de facon importante leur moral, loisirs et vie sociale au quotidien par la fatigue et les douleurs qu‘elle engendre,
et un grand nombre de patients acromeégales sont a la recherche de témoignages et de partage avec d'autres patients ainsi que d'informations et conseils sur leur
maladie.
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