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Association Vivre sans Thyroïde 

Questionnaire « Utilisateurs du TCaps » 

 

Questionnaire SurveyMonkey, en ligne du 1er au 12 octobre 2018  

Lien publié sur le forum « Vivre sans Thyroïde » et sur les différents réseaux sociaux : 

Facebook (page et groupe de l’association, groupes « Utilisateurs du TCaps en France » et 

« La Capsule Jaune »), Twitter. 

700 participants : 29 hommes, 671 femmes 

Age : 17% moins de 40 ans, 40% de 41 à 60 ans, 33% plus de 61 ans 

Habitat : 39% en milieu urbain, 22% en milieu périurbain, 39% en milieu rural. 

 

Q1 : Depuis quand prenez-vous du TCaps ? 

 

Q2 : Quel dosage de TCaps prenez-vous actuellement ? 
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Les dosages des répondants correspondent en immense majorité à des niveaux de 

substitution complète de la fonction thyroïdienne. 

Bien que peu connus des patients et des médecins, les dosages intermédiaires (88, 112, 

137) sont fortement représentés (15% des cas). 

 

Q3 : Par rapport au dernier traitement avec lequel vous étiez bien équilibré(e),   

avez-vous dû modifier le dosage du TCaps ?  

44% ont gardé le même dosage, 36% ont dû le diminuer (probable meilleure absorption 

digestive), 10% l’ont augmenté.  

8% sont encore à la recherche du bon dosage, ce qui n’est pas étonnant puisque pour la 

grande majorité les traitements au T-Caps ont été initiés récemment. 

 

 

Q4 : Quelles spécialités avez-vous essayé avant de passer au T-Caps ? 

 

Pour plus de 98.5% des patients, le TCaps est un traitement choisi après des essais 

infructueux avec les autres spécialités disponibles.  

75% de ces patients ont essayé au moins 1 autre spécialité après l’échec du passage au 

Levothyrox Nouvelle Formule avant d’aboutir au T-Caps, soit 2 spécialités au total depuis 

l’arrêt du Levothyrox Ancienne Formule. 28% d’entre eux ont dû essayer et échouer avec 

plus de 3 spécialités (incluant le Levothyrox NF) avant de switcher sur le T-Caps. La majorité 

des répondants n’ont pas pu rester non seulement sous Levothyrox NF, mais aussi sous        

L-Thyroxin Henning, sous L-Thyroxine Serb (gouttes), sous Thyrofix, à cause d’effets 

indésirables qui perduraient. 

C’est donc bien suite à des tentatives multiples, et aux échecs endurés (et au coût 

correspondant sur la qualité de vie des patients) que ces patients ont finalement switché 

sur le T-Caps.  

Or après ces multiples échecs, dans 88% des cas ces patients se sentent rapidement mieux 

à beaucoup mieux après passage sous T-Caps (cf. Q15). 
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Q5 : Quelles ont été vos raisons de passer au TCaps ? (plusieurs réponses possibles) 

 

 

 

Q6 :  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Q6 : Comment avez-vous eu connaissance de l’existence du TCaps ? 

 

30,32% 

47,56

% 

4,45

% 

5,46 3,74 
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Q7 : Qui vous a prescrit le TCaps ? 

Dans l’immense majorité des cas, ce sont les patients qui ont été en demande de cette 

spécialité auprès de leur médecin habituel (généraliste ou endocrinologue). 

Malgré les bénéfices potentiels pour des patients en échec avec les autres spécialités 

disponibles, le T-Caps est insuffisamment connu des praticiens de santé à ce jour.  

 

 

 

Q8 : Avez-vous eu des difficultés pour obtenir le TCaps ? 

89% ont pu le faire commander par leur pharmacien, pour le lendemain. Pour 4%, le 

pharmacien l’avait en stock. Mais pour 3%, le pharmacien n’a pas pu commander le 

TCaps chez son grossiste, et pour 1% des patients, le pharmacien a refusé de le 

commander, ils ont dû changer de pharmacie. 4% des patients ont eu du mal à le trouver, 

certains parmi eux ont commandé du Tirosint en Suisse. 

 

Q9 : Avez-vous des intolérances par rapport à certains médicaments ou excipients ? 

Plus du quart des répondants (26%) indiquent avoir des intolérances :  

Mannitol (très souvent cité) 

Aspartame, anti-inflammatoires, corticoïdes, morphine, codéine, pénicilline, xylocaïne 

Huile de ricin (très souvent cité) 
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Neomercazole 

Levothyrox nouvelle formule (très souvent cité) 

Lactose 

Gluten 

Soja 

Propylène glycol 

Acide citrique 

Stéarate de magnésium 

Aluminium 

Kéforal, Oracéfal 

Sorbitol 

 

Q10 : Quelle est votre pathologie thyroïdienne ? (plusieurs réponses possibles) 

 

Plus de 40% des répondants ayant opté pour le T-Caps ont subi une ablation totale de la 

thyroïde, dont un quart pour cancer thyroïdien. Ce sont donc des patients totalement 

dépendants de la substitution thyroïdienne médicamenteuse pour vivre une vie normale.  

 
 

 

Q11 : Avez-vous un problème de santé chronique autre que celui de la thyroïde ?  

(plusieurs réponses possibles) 

 

Une proportion très importante des patients (plus de 57%) ayant répondu au questionnaire 

présentent des pathologies inflammatoires ou dysimmunitaires, parfois multiples. Dans près 

de la moitié des cas, ils présentent des pathologies digestives. 

 

Il n’est pas improbable que les patients qui bénéficient le plus du passage au T-Caps soient 

des patients sensibles ou sensibilisés par des traitements chroniques (parfois multiples) 

et/ou ayant des pathologies digestives. 

 

Concernant plus précisément les patients ayant une pathologie digestive (30% des 

répondants), nous constatons à l’analyse que ce sont ceux qui ont le plus mal toléré les 

autres spécialités disponibles. En relatif, ils sont en effet 50% plus nombreux que les patients 

« sans pathologies digestives » à avoir tenté de multiples spécialités de lévothyroxine (= ou 

>3), sans succès, jusqu’à la prescription (au final satisfaisante) du T-Caps. 

 

 

Hypertension : 15,38% 

Reflux gastro-œsophagien : 14,95% 

Syndrome de l’intestin irritable : 13,79% 
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Dépression : 8,27% 

Maladie rhumatismale : 7,69% 

Maladie cardiaque : 4,79% 

Diabète : 4,79% 

Maladie de la peau : 3,77% 

Cancer (autre que celui de la thyroïde) : 2,90% 

Chirurgie bariatrique : 2,18% 

Maladie cœliaque : 1,02% 

Maladie de Crohn, rectocolite hémorragique : 0,87% 

Autres* : 20,75% 

Non : 42,67% 

 

*Exemples d’autres pathologies : Fibrillation auriculaire, syndrome de Raynaud, fibromyalgie (très 

souvent citée), endométriose, candida albicans, ovaires polykystiques, insuffisance des surrénales, 

migraine, hyperandrogénie, pyélonéphrite, cystite, BPCO, fuite mitrale, maladie de Lyme, psoriasis, 

SFC, constipation chronique, apnée du sommeil, hémochromatose, syndrome de Gougerot Sjogren, 

hépatite auto-immune, vitiligo, maladie de Biermer, bipolarité, asthme, insuffisance veino-

lymphatique, gastrite chronique, jambes sans repos, myofasciite à macrophages 

 

 

Q12 : Prenez-vous un autre traitement médicamenteux au long cours ? 

 

11% des patients sous TCaps prennent un inhibiteur de la pompe à protons, 3% un 

pansement gastrique, 2% un anti-acide, 23% du calcium et/ou de la vitamine D. 

 

Sur les 16% de patients prenant des traitements pour des pathologies digestives, on note en 

analyse croisée un sur-risque d’échec avec les spécialités disponibles de lévothyroxine 

(hors T-Caps, qui leur a finalement apporté satisfaction), de 18%. 
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Q13 : A quel prix avez-vous payé votre dernière boite de TCaps ? 

 

 
 

32% ont payé entre 9 et 11€, 49% entre 11 et 13€, et 12% entre 13 et 15€. Ces disparités sont 

problématiques. 

 

 

Q14 : Sur une échelle de 0 à 10, à quel point ce prix pèse-t-il dans votre budget ? 

 

Pour 17%, ce prix pèse moyennement, pour 33% il pèse entre 6 et 9 sur une échelle de 10, 

et pour près de 15%, il pèse énormément. 
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Q15 : Comment vous sentez-vous depuis que vous prenez le TCaps ? 

 

88% des patients se sentent mieux ou beaucoup mieux depuis qu’ils prennent le TCaps. 

 

 

 
 

Q16 : Quels sont les symptômes qui ont changé depuis que vous prenez le TCaps ? 

 

On note une amélioration des symptômes notamment en ce qui concerne les douleurs 

digestives, la concentration, la fatigue, les maux de tête, les douleurs musculaires, les 

troubles dépressifs et les vertiges. 
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Q17 : Sur une échelle de 1 à 10, à quel point êtes-vous satisfait(e) du TCaps ? 

 

Plus de 92% sont satisfaits / très satisfaits (après le plus souvent de multiples échecs avec les 

autres spécialités disponibles). 
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ANNEXE : Remarques des patients 
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J'espère que nos dirigeants prendront la bonne décision de nous rembourser par la sécu. Ce serait bien et 
juste pour les malades. 

Faites tout votre possible afin que nous puissions tous l'utiliser. Merci à vous tous. 

Je précise que je suis suivie depuis 1997,j étais très bien équilibrée sous levothyrox ancienne formule.  Puis j 
ai subi les effets dévastateurs de la NF,depuis je ne parviens pas à retrouver mon état « normal »et ma 
qualité de vie en pâtie beaucoup.  (Fatigue et prise de poids).   
Prise en charge en ALD, il devrait être remboursé totalement, il ne devrait même pas y avoir de discussion.   

Au moins avec peu d'excipients je suis plus rassurée  

Un gd regret, c'est la méconnaissance totale des médecins de ce médicament et donc la difficulté pour les 
ajustements de dosage 

Ce serait très bien qu'il soit enfin remboursé et enfin reconnu par les médecins et pharmaciens  

je trouve scandaleux que ce médicament ne soit pas remboursé comme le levothyrox. j'ai du changer de 
traitement à cause des effets indésirables et je trouve illogique de devoir payer de ma poche parce j'ai 
recours à un medicament qui me soigne correctement mais n'est pas fabriqué par le laboratoire merck 

Vivement un prix raisonnable en pharmacie, et même mieux encore la reconnaissance de son utilité pour son 
remboursement par la sécu 

en attente du remboursement du médicament  et en espérant qu'il ne disparaisse pas à terme  

tres satisfaite, dommage de ne pas l'avoir connu avant ! ah oui, c"est vrai, merck avait le monopole !  

JE NE ME SUIS JAMAIS SENTI AUSSI BIEN DEPUIS QUE JE LE PRENDS! 

Si pas de remboursement je changerai de nouveau pour un autre car trop cher. 

Je souhaite par cette action que le Tcaps restera sur le marché et qu'il nous soit rembourser comme d'autres 
médicaments. 

je  me sens presque bien sauf la tête qui sonne par moment je pense qu'il faudra que l'on me remonte 
encore un peu le dosage  mais  tcaps est ce qui m'a le mieux  réussi depuis l'an dernier  

Globalement je me sens vraiment mieux depuis que je suis ss tcaps mais néanmoins mes problèmes d 
intestins perméables, reflux gastriques et douleurs articulaires qui st apparus,  m interrogent à nouveau ! !  

J'espère que le TCaps sera remboursé rapidement ! ( et qu il ne rencontrera pas de problèmes de Brevet dans 
les années à venir... n'y a t -il pas moyen de changer ces lois incompréhensibles !) 

J'espère que le TCaps sera remboursé rapidement ! ( et qu il ne rencontrera pas de problèmes de Brevet dans 
les années à venir... n'y a t -il pas moyen de changer ces lois incompréhensibles !) 

Un soulagement par rapport à l'ancienne formule même si je ne le prends que depuis 5 semaines. Encore un 
petit réglage (je suis à 3,6 de tsh). 

j'attends avec impatience le remboursement du tcaps par l' assurance maladie 

Qu ils ne changent rien car nous revivons  

non je n'ai pas de remarque à faire sur ce questionnaire, juste que je demande la pérennité et le 
remboursement du Tcaps  aux personnes malades qui ont subi une ablation totale de la thyroïde et qui ont 
besoin de cette hormone synthétique pour survivre car depuis le scandale du Lévothyrox NF ma vie s'est 
transformée en survie. Et je regrette amèrement mon opération.  Que l'on nous laisse le choix de nous 
soigner décemment. 

Comme tout le monde j'aimerais bien que ce soit remboursé car ça revient cher quand même chaque mois je 
suis obligé d'acheter 2 boîtes donc une 200 mg et une de 88 

T-caps m'a enlevé les vertiges épouvantables que j'ai eu avec la nouvelle formule, mais j'ai encore des petits 
vertiges et je perds toujours les cheveux. Mais je vis mieux Et je ne suis plus au lit...par contre j'étais en 
hyperthyroidie pendant 20 ans et depuis Tcaps je suis en hypothyroidie ! 

Je ne ressens plus l’impression de m’empoisonner jour après jour comme c’était le cad avec le Lévothyrox, 
même ancienne formule.  Je n’ai plus le cuir chevelu douloureux et mes cheveux tombent moins. 

Pour l'instant je ne peux pas me prononcer définitivement, ma durée de prise étant trop courte. Mais si je 
compare au Lévo NF c'est le bonheur pour moi le Tcaps. 

Pour l'instant je ne peux pas me prononcer définitivement, ma durée de prise étant trop courte. Mais si je 
compare au Lévo NF c'est le bonheur pour moi le Tcaps. 

Tcaps a changé ma vie et par vos actions votre association m'a donné beaucoup de réconfort toute la période 
où j'allai très mal.  Merci 

J'espère vraiment qu'il sera remboursé car nous ne le prenons pas pour du confort, c'est le seul médicament 
qui nous soigne vraiment sans effets secondaires.  

Tres satisfaite, même mieux qu'avec levothyrox AF ! Très bon medicament  

Il faut qu’il soit remboursé pour les personnes qui ne peuvent pas se l’offrir alors que traiter leur thyroïde 
défaillante est indispensable.  



12 
 

Le seul qui m'ait convenu pour l'instant! Merci à vous d'être là pour nous les papillons ^_"  

Ce médicament doit être remboursé au vu de son effet positif sur les patients, et compte tenu de sa 
composition (on ne peut plus faire confiance aux laboratoires qui nous ont pris pour des cobayes).   Même 
les médecins ne nous croyaient pas, on est passé pour des simulateurs, des personnes qui inventaient leurs 
symptômes.  Vive le Tcaps 

pour être vraiment excellent il faudrait qu' il soit remboursé. inadmissible d avoir une pathologie avec un 
100% et devoir payer un médicament qu' on doit prendre a vie et qui nous est vital.  

Il faut absolument permettre à tous les patients d'avoir accès à ce traitement, le seul de vraiment bonne 
qualité. 

Je veux qu'il soit pris en charge par la Caisse Primaire au même titre que les autres spécialités 
médicamenteuses ! 

je souhaite un traitement avec le moins d'excipient possible. la possibilité de choisir son traitement à vie et 
vivre plus sereinement sans thyroide apres avoir souffert pendant 3 mois du changement de formule, etre 
repassé à l'ancienne avec la non garanti de pouvoir poursuivre l'achat de euthyrox et ayant mis un an à 
restabiliser mes taux 

SVP remboursez, les prix s'envolent et nous avons besoin de ce médicament. Je suis réellement mieux avec le 
Tcaps et ce peux etre est important pour me permettre de me maintenir au travail. 

Je revis depuis que je prends le Tcaps, seulement depuis 15jours et j'ai déjà perdu 3kg et j'ai retrouvé ma joie 
de vivre. 

De mon point de vue le seul défaut du Tcaps est d’être non remboursé... pour le moment j’espère  

Il me tarde que le Tcaps soit remboursé car pour moi c’est un médicament indispensable à ma santé et cela 
fait un trou dans mon budget  

je revis depuis que je prends tcaps j'ai retrouvé de l'énergie  il faudrait qu'il soit remboursé car ayant deux 
dosages cela fait cher   

Ce medicament change ma vie depuis juillet, c'est agréable de se sentir enfin dans la peau d'une personne de 
24 ans et non de 60 ans comme avant  

Ce traitement m'a permis d'avoir une bien meilleure forme et surtout pour la première fois, des résultats 
biologiques dans les normes, avec seulement 38 microgrammes. Alors que même avec 125 microgrammes 
de Levothyrox, je n'avais que de mauvais résultats (T3 et T4), et bcp d'effets secondaires. La Lthyroxine en 
gouttes de Serb était assez satisfaisante mais très contraignante. J'espère que cette spécialité sera 
remboursée. A raison de deux dosages par mois, le prix est important sur une année pour un médicament 
qui est loin d'être utilisé pour un simple confort. 

Je veux continuer a prendre tcaps c est le seul qui ôte tous les effets indésirables.  

Produit cher par rapport à ses concurrents mais qui remplit bien sa fonction notamment celle de nous offrir 
une qualité de vie harmonieuse. 

Très bon médicament qui a permis de faire partir tous mes effets indésirables 

Merci pour votre travail  Hâte que ce médicament soit remboursé ,je trouve scandaleux de devoir payer un 
médicament quand la survie dépend de celui ci d'autant quand on a de très petits moyens, je dois me battre 
pour ne pas subir les augmentations de prix auprès de mon pharmacien. 

Le T-Caps a été une vraie bouée de secours et un grand soulagement suite à l'instabilité du L-Thyroxin 

Depuis que je prend Tcaps pour rien au monde je veux reprendre le levothyrox ou autres alternatives  

Après un an et demi de terribles symptômes,je revis enfin avec ce Tcaps. 

 
 
 

 

 


