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Biochimie
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Biologie cellulaire

Chirurgie générale
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Bactériologie-virologie
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Physiologie
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Physiologie

Immunologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
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Bactériologie Virologie
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M. RONGIERES Michel
Mme VALLET Marion

M. VERGEZ Frangois

M. YRONDI Antoine

M.C.U. Médecine générale

M. BISMUTH Michel
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Anatomie

Médecine Légale

Rhumatologie

Médecine Légale
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Pédiatrie

Médecine du travail
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Nutrition

Epidémiologie

Physiologie

Médecine de la reproduction
Bactériologie Virologie Hygiene
Pneumologie

Anatomie Pathologique
Pneumologie
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Médecine et santé au travail
Biochimie

Biostatistiques et Informatique médicale
Biochimie

Médecine interne

Neurologie

Biophysique et médecine nucléaire
Anatomie et Chirurgie Générale
Anatomie - Chirurgie orthopédique
Physiologie

Hématologie

Psychiatrie d’adultes
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INTRODUCTION

Le syndrome des ovaires polykystiques (SOPK) est le trouble endocrinien le plus fréquent
chez les femmes en age de procréer a travers le monde. Il affecte prés de 10% de celles-ci selon les
criteres diagnostiques actuels (1) (2). Toutefois, la prévalence exacte est difficile a déterminer avec
précision. En effet, sa variabilité est accrue, allant de 4 a 21% selon les études, probablement en
raison des variations des définitions, des populations étudiées et de la sensibilité des tests utilisés
pour le diagnostic (3) (4). Le SOPK constitue la principale cause de trouble menstruel, d’infertilité
et d’hyperandrogénie (5). Chez les femmes souffrant d’infertilité, il est retrouvé chez 15 a 20%
d’entre elles (6) ; il représente prés de 80% des causes d’infertilité anovulatoire (7).

Les principaux aspects cliniques retrouvés dans le SOPK sont une irrégularité menstruelle
et une hyperandrogénie, représentée surtout par I’hirsutisme et I'acné. S’y associent fréquemment
une infertilité et un syndrome métabolique avec une insulino-résistance (2). Plus récemment, des
troubles psycho-affectifs ont été mis en évidence avec une forte prévalence de symptémes anxieux
et dépressifs (8) (9) (10). Le SOPK confére un risque augmenté de diabete de type 2, de diabete
gestationnel et autres complications obstétricales, de maladie cardio-vasculaire, de syndrome

d’apnée du sommeil, ainsi que de cancer de I'endométre (2).

Il s’agit d’'une pathologie complexe et multifactorielle (Annexe 1). Bien que d’importants
progres aient été faits ces derniéres années, |'étiologie et la physiopathologie exactes ne sont pas
encore totalement élucidées (9). L’hyperandrogénie ovarienne semble en étre I’élément fondateur,
entrainant des troubles du développement folliculaire (excés de croissance folliculaire pré-antrale
et défaut de sélection du follicule dominant) qui conduisent a I'oligo-anovulation (11). Les troubles
métaboliques sont principalement liés a une insulino-résistance. Par le biais de I'hyperinsulinisme
compensatoire qu’elle entraine, elle joue un réle clef dans la pathogénie du syndrome et contribue
a I'aggravation de I’hyperandrogénie (12). A la maniére d’un cercle vicieux, I'exces d’androgénes
circulants exercerait lui-méme un effet toxique sur les cellules venant aggraver I'insulino-résistance
(13) (Annexe 2). Il existe aujourd’hui de nombreuses hypothéses concernant I'origine étiologique
du syndrome, dont les principales sont d’ordre métabolique, génétique et épigénétique (9).
Récemment, il a été suggéré le réle de I'imprégnation hormonale durant la vie foetale dans la
programmation neuro-endocrine des circuits cérébraux (14) (15). Enfin, I’environnement joue un
réle crucial dans I'expression clinique de la pathologie, par amplification via le mode de vie'

(alimentation, sédentarité, exces de poids) (16).

Le SOPK a été décrit pour la premiére fois en 1935 par Stein et Leventhal (17). Plusieurs

ensembles de critéres diagnostiques se sont succédés depuis (Annexe 3).
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Aujourd’hui, les recommandations de bonne pratique obéissent a une démarche diagnostique
précise. En juillet 2018, des lignes directrices internationales fondées sur des preuves pour
I’évaluation et la prise en charge du SOPK ont été publiées par I'European Society of Human
Reproduction and Embryology (ESHRE) (2). Elles approuvent les criteres élaborés en 2003 lors de la
conférence de consensus de Rotterdam (18) pour le diagnostic chez la femme adulte, bien qu’une
mise a jour du critere échographique soit faite. La présence d’au moins deux critéeres sur trois parmi
les suivants est ainsi nécessaire pour retenir le diagnostic :

- oligo-anovulation chronique : caractérisée par des troubles des régles avec moins de 8
cycles par an, ou des cycles supérieurs a 35 jours ou inférieurs a 21 jours, voire une
aménorrhée ;

- hyperandrogénie clinique et/ou biologique: hirsutisme principalement, acné,
alopécie androgénique et/ou taux de testostérone totale augmenté (ou testostérone
libre ou biodisponible si dosage techniquement fiable disponible) ;

- morphologie d’ovaires polykystiques a I’échographie : volume ovarien supérieur ou
égal a 10 ml et/ou nombre excessif de follicules de 2 3 9 mm de diamétre sur au moins
un des deux ovaires (le seuil initial de 12 follicules est réactualisé a 20 suite a
I'amélioration des performances des récents appareils d’échographie) (Annexe 4).

Des particularités diagnostiques sont définies pour les populations de femme adolescente et
ménopausée. Il s’agit d’'un diagnostic d’élimination, qui impose I'exclusion des autres affections
pouvant avoir une présentation clinique similaire (dont la dysthyroidie, I’hyperprolactinémie,
I’hyperplasie congénitale des surrénales, les tumeurs androgéno-sécrétantes et le syndrome de
Cushing) (4) (18) (19). En fonction de la combinaison des différents critéres sus-cités, quatre

phénotypes sont identifiés (Annexe 5).

Les multiples composantes du SOPK (reproductives, métaboliques, esthétiques,
psychologiques, cardiovasculaires et néoplasiques) ont un retentissement majeur sur la qualité de
vie des patientes (8) et un fort impact économique (20) (21). Il s’agit d’un probléme de santé
publique. L’enjeu d’un diagnostic précoce et précis est donc important puisqu’il permet la mise en
ceuvre de mesures préventives et thérapeutiques optimales.

Pourtant, le SOPK semble encore largement sous-reconnu et mal diagnostiqué a travers le
monde (22). En témoigne cette étude monocentrique australienne de 2010 (23) portant sur 728
femmes « toutes venantes » et recherchant les criteres diagnostiques, qui montrait que 68% des
femmes répondant a ces criteres n’étaient pas diagnostiquées. Par ailleurs, les femmes a I'échelle
internationale ont mis en évidence une insatisfaction a I’égard des informations et des soins
apportés ainsi qu’un retard au diagnostic avec nomadisme médical (24) (25).

Ces difficultés diagnostiques peuvent s’expliquer par la grande hétérogénéité de |’expression

clinique de cette pathologie, pouvant varier en fonction de I'dge et de l'origine ethnique (24).
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D’autre part, les criteres diagnostiques ont été source de controverses et de modifications ces
derniéres années, révélant notamment la subjectivité de I'évaluation de I'hyperandrogénie, tant
clinique que biologique (24). Ceci concourt a une confusion et a une hétérogénéité des pratiques a
I’échelle mondiale (24). Pour exemple, dans une étude de concordance réalisée en 2014 sur 126
femmes se déclarant SOPK, 30% ne respectaient pas les critéres de Rotterdam (26). Les signes
cliniques peuvent aussi étre masqués par la contraception, d’ailleurs souvent prescrite pour
« traiter » une irrégularité menstruelle. La pathologie est alors susceptible d’étre ignorée durant de
nombreuses années et seulement révélée lors d’un bilan apres plusieurs tentatives de grossesse
infructueuses (27).

Enfin, la confusion est entretenue par la dénomination méme du syndrome qui peut étre source
d’erreurs diagnostiques. C’'est ce que révelent des études menées auprés de médecins ou prés d’un
tiers d’entre eux identifie la présence de kystes sur I'ovaire comme caractéristique clef de Ia
pathologie (24) (28). Un follicule ovarien pouvant ressembler visuellement a un « kyste », il n’est
pas anormal de retrouver la présence d’images « kystiques » dans I'ovaire. C'est en revanche un
nombre excessif de follicules qui peut étre considéré comme une caractéristique pathologique, bien
que celle-ci ne soit pas suffisante au diagnostic. Il existe ainsi un risque de porter un diagnostic hatif
suite a une simple échographie, le terme « polykystique » pouvant inquiéter a tort les patientes et

étre mal interprété par les médecins (29) (30) (31).

Ainsi, suite au constat de ces complexités diagnostiques, I’objectif de notre travail était
d’identifier les déterminants qui ont conduit a poser le diagnostic de syndrome des ovaires

polykystiques chez des femmes frangaises.



MATERIEL ET METHODES

1. Type d’étude

Nous avons réalisé une étude observationnelle, descriptive et rétrospective. Cette étude, de type

quantitatif, se base sur des données recueillies a I'aide d’un questionnaire.

2. Population de I’étude

Le questionnaire s’adressait a toutes les femmes résidantes en France métropolitaine ou
départements et régions d’outre-mer (Guadeloupe, La Réunion, Mayotte, Guyane et Martinique),
atteintes d’un syndrome des ovaires polykystiques. L'échantillon de notre étude a été recruté a

partir d’une association de patientes via les réseaux sociaux.

Nous avons exclu les femmes dont le département de résidence ne faisait pas partie du territoire

précédemment décrit, ainsi que celles dont le diagnostic de SOPK n’avait pas été posé.

3. Elaboration du questionnaire

Apres étude de la littérature, nous avons-nous méme créé les questions en essayant de retracer le
parcours que pouvait avoir les patientes jusqu’au diagnostic. La participation a [Iatelier
« questionnaire » le 27 aolt 2019 dirigé par le Dr BOUSSIER Nathalie a la Faculté de Médecine
Rangueil de Toulouse a permis de comprendre les grandes lignes et d’initier son élaboration. La

période nécessaire a sa conception s’est étalée de septembre a octobre 2019.
Le questionnaire informatisé a été réalisé a I’aide de la plateforme « Google Forms® ».

Il a ensuite été soumis a I'association de patientes Esp’OPK pour validation avant sa diffusion.

Aucune modification n’a été effectuée par la suite.

Le questionnaire comprenait 31 questions au total (Annexe 6). Certaines étaient conditionnelles a
des réponses spécifiques. Ainsi, toutes les questions n’étaient pas apparentes pour toutes les

répondantes. Le temps nécessaire pour y répondre était de 5 a 10 minutes.

La 1% partie recueillait des données démographiques ainsi que les critéres d’exclusion.

La 2" partie évaluait I’Age de la ménarche ainsi que les caractéristiques des régles par la suite.

La 3°™¢ partie s’intéressait a la premiére prescription de contraception.

La 4°™ partie évaluait les plaintes et symptémes qui ont conduit & consulter un professionnel de
santé, le type de professionnel consulté et les éventuelles orientations secondaires.

Enfin la derniére et 5™ partie portait sur les modalités de confirmation du diagnostic de SOPK.



4. Recueil des données

La diffusion du questionnaire s’est faite par I'intermédiaire de I'association de patientes Esp’OPK.
Un lien donnant accés au Google Forms® a été partagé par I'association sur les réseaux sociaux
(Facebook, Instagram et Twitter) ainsi que par mail a leurs adhérentes (76 membres). Les femmes
étaient invitées a y répondre si elles étaient atteintes d’'un syndrome des ovaires polykystiques.

Toutes les données ont été recueillies sur une base déclarative.

La période de recueil s’est étendue sur un mois, du 3 février 2020 au 1*" mars 2020. La possibilité
de répondre en ligne a ensuite été bloquée sur le Google Forms® afin de ne pas avoir de réponse

postérieure au 1°" mars 2020. Aucune relance n’a été nécessaire.

Les réponses étaient toutes anonymes.

5. Analyse des données

Les réponses au questionnaire ont été reportées sous la forme d’une base de données dans le
logiciel Microsoft Excel 2019®. Une ligne représentait une patiente, et chaque colonne représentait
une variable. Les différentes variables ont été codées numériquement ou alphabétiquement.

Pour les réponses a choix multiple, une colonne a été créée pour chaque variable.

Le traitement des réponses aux questions ouvertes a été fait par regroupement et classification en

une variable nouvelle ou déja existante.

Le critéere de jugement était les déterminants ayant conduit au diagnostic de syndrome des ovaires
polykystiques. Il s’agissait donc d’un ensemble de variable, comprenant le ou les motif(s) motivant
la patiente a consulter, le type de professionnel consulté et les éventuelles orientations, les
examens réalisés pour conduire au diagnostic et enfin le délai entre celui-ci et les premiéres

consultations.
Une analyse descriptive des variables a été réalisée sur le logiciel Microsoft Excel 2019°.

Les variables quantitatives sont présentées sous la forme de moyenne (+ écart-type). Les variables
qualitatives sont présentées en « effectif absolu » (N = nombre de sujet) et « effectif relatif »

(pourcentage).



RESULTATS

1. Diagramme de flux

reponse ne
@ COmportant

aucune donnée

Déclaraient ne pas avoir été
diagnostiquée SOPK : 8
Département de résidence
non francais : 59

Figure 1 : Diagramme de flux

2. Caractéristiques de I’échantillon d’étude

Les caractéristiques de la population de I’échantillon sont décrites dans le tableau 1.
La répartition des effectifs par région est présentée en annexe 7.

L'ensemble des départements et régions d’outre-mer (DROM) était représenté.



Tableau 1 : Caractéristiques de la population de I’échantillon

N Moyenne Ecart-type

Age (ans) 1733 28,4 +5,3
Age de la ménarche (ans) 1733 12,8 +1,9
Age de la 1% contraception (ans) 1630 16,9 +2,9
Secteur de résidence (N =1733) : N % Age (ans)

- Nord-Est 439 25,3

- Nord-Ouest 385 22,2

- Sud-Est 331 19,1

- lle-de-France 286 16,5

- Sud-Ouest 253 14,6

- DROM 39 2,3

Caractéristiques des premiéres régles (N =1733) :

- Irréguliéres 1091 63
- Réguliéres 458 26,4
- Ne se souvient plus 184 10,6

Evolution de I’irrégularité menstruelle dans les
deux ans post-ménarche (N = 1091) :

- Régularisation spontanée 37 3,4
- Régularisation suite a la mise en place d’'une

contraception ou traitement hormonal 362 33,2
- Persistance au-dela de deux ans 661 60,6
- Ne se souvient plus 31 2,8

Antécédent de contraception (N = 1733) :

- Oui 1630 94,1
- Non 103 59

Type de contraception initiale (N = 1630) :
- Pilule 1579 96,9
- Implant 24 1,5
- DIU" hormonal 10 0,6
- DIU? cuivre 10 0,6
- Patch cutané 4 0,2
- Anneau vaginal 3 0,2

Raison(s) de la prescription? (N = 1630) :
- Pour I'effet contraceptif 3 927 56,9 17,4
- Pour régulariser les regles, car irrégulieres * 690 42,3 16,7
- Pour améliorer une pilosité excessive, une acné

ou une alopécie ® 436 26,7 16,9
- A but antalgique © 352 21,6 16,1
- Ne sait pas ou ne se souvient plus 15 0,9

"DIU = Dispositif Intra-Utérin

2 Plusieurs réponses a la question étaient possibles
3 Réponse unique n =561 (34,4 %)

4 Réponse unique n =221 (13,6 %)

5 Réponse unique n = 153 (9,4 %)

6 Réponse unique n = 74 (4,5 %)



3. Motifs motivant la consultation d’un professionnel de santé

Les plaintes et/ou symptémes motivant les premiéres consultations d’un professionnel de santé
sont présentés dans le tableau 2.

L’age moyen lors de ces consultations était 21,3 ans (+ 5,1).

Tableau 2 : Motif(s) motivant la consultation d’un
professionnel de santé’

N =1733 %

Hyperandrogénie : 744 42,9
- Hirsutisme 521 30,1
- Acné 389 22,4
- Alopécie 123 71
Surpoids ou obésité 462 26,7
Trouble des régles? : 1184 68,3
- Régles peu fréquentes et/ou irrégulieres 808 46,6
- Absence totale de régles 501 28,9
- Cycles courts (< 21 jours) 74 4,3
Ménorragies?® 263 15,2
Douleurs abdominales basses 407 23,5
Dyspareunies 168 9,7
Infertilité 580 33,5
Bilan d'une HTA 14 0,8
Bilan d'un diabéte ou d’une IR* 27 1,6
Autres 101 5,8

"Plusieurs réponses a la question étaient possibles

2194 (16,4%) femmes ont coché plusieurs items simultanément

3 Chez 9 femmes, il s’agissait a priori de méno-métrorragies

42 femmes ont été reclassées ici aprés avoir déclaré de I'acanthosis nigricans,
marqueur d’IR

4. Professionnels consultés

Le métier ou la spécialité du professionnel de santé consulté initialement par les femmes est

présenté dans le tableau 3.

Tableau 3 : Type de professionnel de santé
consulté initialement par les femmes

N=1733 %

Gynécologue 1106 63,8
Médecin généraliste 398 23
Endocrinologue 115 6,6
Dermatologue 59 3,4
Sage-femme 36 21
Radiologue' 4 0,2
Cardiologue 0 0
Autre 72 0,4
Ne sait plus 8 0,5

"Variable ajoutée aprés analyse des réponses ouvertes
2 Médecin du travail, Nutritionniste, Pédiatre, Urologue,
Interne des urgences, Gynéco aux urgences, Urgences

Le tableau 4 présente les éventuelles orientations secondaires de la part du médecin généraliste,

chez les femmes qui déclaraient I'avoir consulté dans un premier temps.



Tableau 4 : Orientation vers d’autre(s) professionnel(s) de
la part du médecin généraliste lorsque consulté

initialement

N = 394" %
Oui 255 64,7
Non 133 33,8
Ne sait plus 6 1,5
Type de professionnel(s)?: N = 255 %
- Gynécologue 189 741
- Endocrinologue 89 34,9
- Radiologue 26 10,2
- Dermatologue 14 55
- Sage-femme 4 1,6
- Cardiologue 3 1,2
- Gastro-entérologue 1 0,4
- Autre 13 0,4
- Ne sait plus 0 0

TN =394 (vs 398 dans le tableau 3) : 4 répondantes avaient coché "Autre" a
la question précédente et ont été classées secondairement dans « Médecin

généraliste » aprées analyse des réponses ouvertes. Elles n'ont donc pas eu
accés a ces questions.

2 Plusieurs réponses étaient possibles
3 Urologue

Parmi les femmes n’ayant pas consulté le médecin généraliste initialement ou n’ayant pas bénéficié

d’orientation de sa part (N = 1478), 1096 (74,2 %) déclaraient avoir parlé de leurs symptomes a

d’autres professionnels par la suite.

Le métier ou la spécialité de ceux-ci est décrit dans le tableau 5.

Parmi ces femmes, le nombre de professionnels consultés au total était :

-2 pour 570 (52,3 %)
- 3 pour 305 (28 %)
-4 pour 148 (13,6 %)
-2 5pour 67 (6,1 %)

Tableau 5 : Type de professionnel(s) de santé
consulté(s) secondairement par les femmes'

N = 1096 %

Gynécologue 583 53,2
Médecin généraliste 556 50,7
Endocrinologue 387 35,3
Dermatologue 147 13,4
Sage-femme 119 10,9
Gastro-entérologue 30 2,7
Radiologue 29 2,6
Cardiologue 21 1,9
Autre 38 3,5
Ne sait plus 6 0,5

" Plusieurs réponses étaient possibles

A la question, « diriez-vous que vos plaintes initiales ont été prises en considération par les

professionnels rencontrés ? » : 894 (51,6 %) femmes répondaient « non ».
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A la question, « avez-vous suggéré de vous-méme la possibilité d’'un SOPK au professionnel de

santé ? » : les réponses étaient les suivantes :
-« Oui»:274 (15,8 %) ;
- « Non, c’est lui qui m’en a parlé » : 1104 (63,7 %) ;

- « Non, il n’a pas abordé cette possibilité avec moi » : 355 (20,5 %).

5. Examens réalisés

a. Echographie:
1647 femmes (95 %) déclaraient avoir bénéficié d’une échographie, tandis que 27 (1,6 %) disaient

ne plus se souvenir.
L’age moyen lors de sa réalisation était 23,6 ans (+ 4,8).
Les modalités de sa réalisation sont présentées dans le tableau 6.

141 femmes (8,6 %) déclaraient que I'échographie a été réalisée suite aux résultats d’autres
examens d’imagerie (TDM ou IRM) ; tandis qu’ils ont été prescrits apres |’échographie chez 366

femmes (22,2 %).

Tableau 6 : Modalités de réalisation de I'échographie

N % Age (ans)
Voie endovaginale (N = 1647) :
- Oui 1361 82,6 24,4
- Ne se souvient plus 37 2,2
-Non: 249 15,1 19,9
- Non proposée 209 83,9 19,8
- Refusée par la patiente 40 16,1 20,3
Contraception en cours (N = 1647) :
- Oui 258 15,7
- Non (ou arrétée plusieurs mois avant) 1330 80,8
- Ne se souvient plus 59 3,6
Type de contraception (N = 258) :
- Pilule, Anneau ou Patch cutané 185 71,7
- DIU hormonal 11 4,3
- DIU cuivre 34 13,2
- Implant 13 5
- Ne sait plus 3 1,2
- Autre' 12 4.7
Morphologie polykystique (N = 1647) :
- Oui 1562 94,8
- Non 42 2,6
- Ne sait pas 43 2,6

' 11 femmes ont répondu étre sous macro-progestatif (Androcur ou
Duphaston) dont 3 en association avec un cestrogene; 1 a déclaré
« stimulation ovarienne »
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b. Bilan biologigue :

Les réponses aux questions portant sur la réalisation d’un bilan biologique a visée hormonale sont

présentées dans le tableau 7.

Tableau 7 : Modalités de réalisation du bilan hormonal

Réalisation d’un bilan (N =1733) : N %
- Oui 1451 83,7
- Non 244 14,1
- Ne sait pas ou ne se souvient plus 38 2,2
Contraception en cours (N = 1451) :

- Oui 153 10,5
- Non (ou arrétée plusieurs mois avant) 1234 85
- Ne se souvient plus 64 4.4
Type de contraception (N = 153) :

- Pilule, Anneau ou Patch cutané 112 73,2
- DIU hormonal 9 59
- DIU cuivre 20 13,1
- Implant 8 5,2
- Ne sait plus 4 2,6

6. Délai au diagnostic

L’age moyen lors de la confirmation diagnostique de syndrome des ovaires polykystiques était 23,7

ans (£ 4,7).

Soit un délai moyen de 2,5 ans (+ 4) entre les premiéres consultations et I’établissement du

diagnostic (N = 1701).

Par ailleurs, le diagnostic a été posé 11 ans (+ 4,9) aprés I'age de la ménarche (N = 1722).
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DISCUSSION

1. Profil de notre échantillon d’étude

Dans notre population d’étude, les femmes ont en moyenne 28 ans, dont la plupart ont
entre 18 et 35 ans, ce qui correspond aux ages pris en compte dans la majorité des études traitant
du SOPK. Ici, nous avons choisi de conserver les ages « extrémes », c’est-a-dire moins de 18 ans et
plus de 35 ans, car il s’agissait d’une étude rétrospective et déclarative. Notre objectif était
d’identifier les déterminants qui ont conduit au diagnostic. En pratique, celui-ci a potentiellement

pu étre posé a tout age, sans préjuger du respect des critéres diagnostiques.

La répartition régionale de notre échantillon est superposable a celle des femmes résidant
en France selon le recensement réalisé par I'INSEE au 01/01/2020 (32) (Figure 2). Notre échantillon
est donc représentatif de la population de femmes francaises en termes de lieu de résidence. Le
tableau comparatif des effectifs par région de notre échantillon aux données de I'INSEE est présenté
en annexe 7.

Cependant, le recrutement via une association de patientes, a partir des réseaux sociaux et
sur la base du volontariat peut limiter la représentativité de notre population d’étude.

En effet, ceci a pu sélectionner des femmes plus jeunes que la population cible. D’autre part, il est
possible que les femmes suivant I'actualité d’une association soient plus susceptibles d’étre en
recherche d’informations et d’écoute, comme le montrait une étude de I'Inserm portant sur les
populations effectuant des recherches médicales sur internet (33). Elles sont probablement plus
investies dans la connaissance de leur pathologie et plus informées que d’autres patientes.
Certaines réponses ont ainsi pu étre orientées par ce qu’elles connaissaient déja. Par ailleurs,
certaines femmes ont signalé avoir partagé le questionnaire sur d’autres groupes, notamment des

groupes traitant de la procréation médicalement assistée.

L'age de la ménarche de notre échantillon est semblable a la moyenne des femmes
francaises selon le College National des Gynécologues et Obstétriciens Frangais (CNGOF), soit 12

ans et demi (34).
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Figure 2 : Démographie régionale de notre échantillon comparée a la population de femmes

frangaises au 01/01/2020

2. Interprétation des résultats

a. Motifs motivant la consultation d’un professionnel de santé

Notre étude montre que le trouble menstruel est la principale raison (68,3 %) pour laquelle
les femmes interrogées ont consulté un professionnel de santé. L’oligo-spanioménorrhée était le
motif de consultation le plus fréquent (46,6 %), suivie par I'absence totale de régles (28,9 %).

Le second mode d’entrée vers le diagnostic était une problématique d’infertilité (33,5 %).
L’hirsutisme était le 3°™ motif de consultation le plus fréquent (30,1 %). Comparativement, les
autres symptdmes d’hyperandrogénie, acné et alopécie, étaient moins fréquents (respectivement

22,4 % et 7,1 %).

Parmi les troubles des régles présentés par les patientes atteintes d’un SOPK, I'oligo-
spanioménorrhée est en effet celui qui est le plus souvent retrouvé dans la littérature (12). La
possibilité de réponses multiples a conduit un certain nombre de femmes a coché plusieurs items
simultanément parmi « régles peu fréquentes et/ou irréguliéres », « absence totale de régle » et
« regles trop fréquentes ». Nous pouvons penser que ceci soit lié a une erreur d’interprétation ou
de compréhension, mais nous pouvons aussi supposer que ces différents symptomes ont pu étre
présents a différents moments chez une méme femme. La périodicité des cycles peut en effet
fluctuer, alternant entre des cycles longs ou courts, ou des périodes d’aménorrhée (12). C'est
pourquoi le terme plus large de trouble menstruel semble mieux adapté car plus représentatif de

I’oligo-anovulation.
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D’apres les données de la littérature, I’hirsutisme qui représente le principal signe clinique
d’hyperandrogénie, est retrouvé chez 65 a 85 % des patientes avec SOPK (19), ce qui est bien plus
gue nos résultats. L'acné, quant a elle, est retrouvée dans une proportion semblable (23 a 35 %)(35).
Nous pouvons donc nous demander pourquoi I’hirsutisme n’était pas un motif plus fréquent de
consultation. La fréquence de l'auto-traitement des femmes peut étre une réponse. Mais la
méthodologie du recueil de nos résultats ne nous permet pas une comparaison fiable avec les

données de prévalence de la littérature.

Le surpoids ou I'obésité étaient des caractéristiques motivant la consultation dans un peu
plus d’un quart des cas (26,7 %). Ceci montre qu’il s’agit d’'une préoccupation importante des
femmes, comme le constatait Gibson-Helm et al. (25) en 2017 dans une étude transversale
guantitative. Il ne s’agit pas de symptobmes du SOPK a proprement parlé, mais plutét de
caractéristiques cliniques fréquemment associées (16) (36) (37). Elles peuvent donc étre un moteur
poussant les femmes a consulter. La fréquence de leur présence peut aussi s’expliquer par le fait

gu’elles tendent a amplifier les symptomes du SOPK (16).

Les douleurs pelviennes sont citées comme motif de consultation dans 23,5 % des cas.
Pourtant, elles ne représentent pas un symptoéme spécifique du SOPK dans la littérature et il
n’existe pas d’explication physiopathologique. Ceci conduit a s’interroger sur la pertinence du
diagnostic dans ce cas et a se demander s’il n’a pas été porté en exces.

En effet, les douleurs pelviennes sont un symptome fonctionnel trés fréquent en population
générale et en consultation de soins primaires. Cette plainte peut conduire facilement a la
réalisation d’'une échographie. Celle-ci peut alors retrouver fortuitement une morphologie
ovarienne polykystique, dont on sait qu’elle est trés fréquente chez des femmes en bonne santé
(38), et notamment chez les femmes jeunes (31). Dans notre étude cependant, les douleurs étaient
le plus souvent associées a d’autres symptdmes (notamment troubles des reégles et
hyperandrogénie) et n’étaient isolées que chez 29 femmes (1,7 %). Il est également possible que
cette symptomatologie fonctionnelle s’intégre, plus généralement, dans le cadre de troubles
psychologiques, dont il a été reconnu qu’ils étaient plus prévalents chez les patientes SOPK (10)(39).

Les dyspareunies (9,7 %) peuvent étre interprétées de la méme maniere.

De méme, les ménorragies (15,2 %) peuvent étre un motif conduisant rapidement a la
réalisation d’une échographie et donc a la découverte d’'une morphologie polykystique qui pourrait
conduire a porter le diagnostic. Toutefois, contrairement aux plaintes algiques, un lien
physiopathologique existe entre SOPK et ménorragies. En effet, elles seraient une conséquence de
I'oligo-anovulation. Par I'hypercestrogénie relative qu’elle entraine, I'oligo-anovulation serait
responsable d’une prolifération endométriale et ainsi de saignements plus importants lors des

regles (40).
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Il est possible que les motifs de consultation different en fonction de I’age de la patiente
mais sa mise en évidence statistique releéve d’une analyse multivariée. Nous avons choisi de ne pas
I’explorer dans cette étude du fait d’une large marge d’erreur possible liée a la méthodologie.

D’autres études explorant cet aspect seraient intéressantes.

b. Professionnels consultés

Notre travail met en évidence le fait que les femmes interrogées se sont majoritairement
tournées vers le médecin gynécologue (63,8 %) lors de la premiére consultation.
Le médecin généraliste était le second professionnel le plus consulté (23 %). Si le médecin
généraliste n’était pas consulté dans un premier temps, il I'était dans un second dans la moitié des
cas (50, 7%). Ces résultats montrent le role important du médecin de soins primaires pour

I'identification des troubles liés au SOPK, puisqu’il peut y étre fréquemment confronté.

Lorsque les femmes consultaient le médecin généraliste, elles bénéficiaient souvent (64 %)
d’une orientation de sa part vers un autre professionnel (principalement gynécologue (74,1 %) et
endocrinologue (34,9 %)).

Il est surprenant de constater que seulement 10,2 % des femmes déclaraient avoir été orienté vers
un radiologue par le médecin généraliste. Il est possible que la prescription d’'un examen
radiologique n’ait pas été percue par les répondantes comme une « orientation » telle qu’elle. Il en
est de méme pour la question n°14 : il est probable que, parmi les femmes qui déclaraient ne pas
avoir eu d’orientation, plusieurs se soient vues prescrire une échographie par le médecin.

D’autre part, 'orientation par celui-ci n’a pas pu étre évaluée dans cette étude s’il n’a été vu qu’en
seconde intention.

Nous n’avons pas recueilli si le médecin généraliste consulté était le médecin traitant. Ainsi, il est
possible que certaines femmes aient répondu a 2 reprises « médecin généraliste », pour la
consultation initiale et secondaire. On peut supposer qu’elles aient consulté plusieurs fois le méme
médecin ou bien qu’elles se soient tournées vers un professionnel différent. Il peut s’agir aussi d’'un

médecin généraliste avec des compétences particulieres en gynécologie.

74,2 % des femmes déclaraient s’étre adressées a plus d’un professionnel de santé pour
parler de leur symptomatologie. Secondairement, le gynécologue reste la encore le professionnel
le plus rencontré (53,2 %). L'endocrinologue, le dermatologue et la sage-femme sont aussi souvent
consultés (respectivement 35,3 %, 13,4 % et 10,9 %). Nous constatons que 47,7 % d’entre-elles ont
consulté trois professionnels ou plus.

Malheureusement, ces analyses n’ont pas pu étre réalisées sur I’'ensemble des répondantes du fait
des limites du Google Forms®. De plus, nous ne savons pas a quel moment le diagnostic de SOPK a
été abordé avec les patientes et dans quelles mesures ces consultations multiples ont été réalisées

(bilan diagnostique, avis spécialisé, errance de la patiente, ...). Il aurait été intéressant de recueillir
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directement le nombre de professionnels consultés avant que ne soit abordé ou suspecté le
diagnostic de SOPK. Par analogie, Gibson-Helm et al. (25) retrouvaient que 47,1 % des femmes

avaient consulté trois professionnels ou plus avant qu’un diagnostic ne soit établi.

Dans la majorité des cas, c’est le professionnel qui évoquait la possibilité d’un SOPK. Mais
il est intéressant de remarquer qu’il ne semblait pas avoir abordé la pathologie avec la patiente
dans 20,5 % des cas, et que c’est la patiente elle-méme qui a suggéré le diagnostic dans 15,8 % des
cas. Ces résultats nous poussent a nous interroger sur les raisons de ce manque d’information : est-
ce lié a une méconnaissance des médecins ? Attendent-ils les résultats du bilan avant d’informer la
patiente ? A juste titre, nous pouvons aussi nous demander si, parmi les femmes dont la pathologie
n’a pas été abordée, certaines ne se sont pas « auto-diagnostiquées » a la suite du résultat de

I’échographie.

Dans les réponses ouvertes concernant les professionnels consultés secondairement,
plusieurs femmes ont signalé s’étre tournées vers d’autres types de thérapeutes (ostéopathe,
naturopathe, homéopathe, étiopathe, acupuncteur, ...). Ceci témoigne sans doute d’un besoin
d’accompagnement et d’une recherche d’écoute et de soutien de leur part.

Par ailleurs, notre travail met en évidence qu’un peu plus de la moitié des femmes interrogées
considéraient que leurs plaintes initiales n’ont pas été prises en considération par les
professionnels rencontrés.

Ces résultats soulévent I'intérét de nouveaux travaux qualitatifs évaluant le vécu du parcours de

ces femmes et I'expérience du diagnostic, a I'image du travail réalisé par le Dr Authier en 2019 (41).

c. Examens réalisés et confirmation diagnostique

Notre étude montre que I’échographie était trés largement réalisée (95 %). En revanche,
un bilan biologique a visée hormonale était effectué moins systématiquement (non réalisé chez
prés d’'une femme sur sept (14,1 %)). Pourtant, il s’agit d’'un examen indispensable dans la
démarche diagnostique. En effet, le SOPK étant un diagnostic d’élimination (18), le bilan hormonal
permet d’éliminer les diagnostics différentiels. Il permet aussi de rechercher le critére biologique
d’hyperandrogénie.

Notre méthodologie ne nous a pas permis de recueillir son contenu. Ainsi, bien qu’il soit réalisé
dans la majorité des cas, nous ne connaissons pas le but dans lequel il a été prescrit et s’il respecte

la démarche diagnostique. Cela pourrait étre précisé dans des travaux ultérieurs.

Les recommandations techniques de I'échographie ont bien été définies par le consensus
de Rotterdam (18) et réaffirmées par le récent consensus international (2) : elle est préférée par
voie endovaginale si possible, surtout chez les patientes obeéses. Si la voie abdominale est la seule
possible, seule I'évaluation du volume ovarien devrait étre considérée, étant donné les difficultés
d’une évaluation fiable du nombre de follicules avec cette approche.
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Dans notre étude, la voie endovaginale était utilisée dans 82,6 % des cas. Il semble que cette
derniéere soit proposée moins souvent chez des femmes plus jeunes. Il existe probablement d’autres
raisons dont I'analyse pourra étre précisée dans un travail futur.
Pourtant, une morphologie ovarienne polykystique était retrouvée a I’échographie chez 94,8 %
des femmes interrogées. Nous remarquons aussi que I'age du diagnostic correspond a I'age de
réalisation de I"’échographie. Nous pouvons alors supposer que le diagnostic a été porté a la suite
de ce résultat échographique, sans étre certains de la fiabilité de son interprétation. Il est vrai que
nous ne disposons pas d’information sur le volume ovarien mais ce recueil n’était pas possible
aupres des patientes. Les patientes (ou les médecins) ont aussi pu interpréter ce résultat comme
un diagnostic en lui-méme.
Les données de la littérature retrouvent une prévalence d’au moins 90 % d’ovaires polykystiques
morphologiques selon les critéres de Rotterdam, chez des femmes ayant une hyperandrogénie et
une dysovulation (42). Bien que cet aspect soit fréquemment retrouvé, cela ne suffit pas a porter
le diagnostic de SOPK. Le terme « kystique » est un abus de langage et fait référence a des follicules
arrétés (et non a des kystes), dont la présence n’est pas pathognomonique. L'identification seule
d’un aspect polykystique peut donc conduire a un sur-diagnostic chez des patientes ou des
médecins non avertis (2). L'évaluation échographique des ovaires est un critéere diagnostique a part
entiere qui nécessite donc un opérateur entrainé et des comptes-rendus standardisés pour tenter
de palier a des erreurs d’interprétation.
Il est désormais admis que I'utilisation d’un seuil de plus de 12 follicules par ovaire surestime la
prévalence des ovaires polykystiques avec des appareils récents (42). C'est pourquoi I'ESHRE
recommande, depuis 2018, |'utilisation d’un seuil d’au moins 20 follicules par ovaire lors de I'emploi
de sonde supérieure a 8MHz (2). Malheureusement, notre travail ne nous a pas permis de recueillir
le type d’appareil échographique utilisé, I'entrainement de I'opérateur ou le seuil retenu pour
définir I'aspect polykystique.

L’ensemble de ces réflexions met en lumiére la nécessité d’une prudence quant a
I'interprétation du résultat échographique et surtout d’'une information adaptée des patientes

de la part des professionnels de santé.

10 a 15 % des femmes interrogées avaient une contraception (ou un traitement
hormonal) lors de la réalisation de I’échographie et/ou du bilan biologique. Il s’agissait le plus
souvent d’une contraception oestro-progestative.

Pourtant, d’apres les données de la littérature dont nous disposons, toute contraception hormonale
devrait étre considérée comme incompatible avec une évaluation fiable de I'hyperandrogénie
biologique ou de I'aspect échographique.

En effet, il est actuellement recommandé un délai minimal de trois mois d’arrét d’une

contraception hormonale avant la réalisation du bilan biologique (2). Concernant I'effet des
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traitements hormonaux sur I'aspect morphologique ovarien, ceci est plus nuancé et les résultats
des études sont contradictoires. Il est donc conseillé que I'évaluation échographique soit, de
préférence, effectuée chez les femmes n’ayant pas recu de traitement récent par pilule
contraceptive orale (42) ; mais le récent consensus international de 2018 n’en fait pas notion (2).
D’autre part, il n’a pas été possible, dans notre étude, de recueillir la période de réalisation
de I’échographie et du bilan biologique, du fait d’'une marge d’erreur potentielle trop importante.
Idéalement, ils doivent étre faits entre le 3®™ et le 5°™ jour du cycle, ou aprés 3 a 5 jours de

métrorragies induites par un progestatif si les cycles sont irréguliers (12).

d. Délai au diagnostic

Le délai au diagnostic constaté dans notre population est de 2,5 ans en moyenne. 32
réponses ont été exclues pour cette analyse car I'age déclaré a la confirmation diagnostique était
antérieur a I'age déclaré des premiéres consultations.

Notre travail suggére donc un retard au diagnostic mais il ne permet pas de I’affirmer.

Ce résultat rappelle celui de Gibson-Helm et al. (25) dans leur étude internationale sur les
expériences diagnostiques. Une durée minimale d’un an était nécessaire pour établir le diagnostic
chez la plupart des femmes a travers le monde et 33 % d’entre-elles déclaraient plus de 2 ans avant
gu’il ne soit porté. Deeks et al (43) mettaient en évidence que le temps nécessaire a celui-ci était
associé significativement a une augmentation des troubles psychologiques (anxiété et dépression).
Son retard peut donc avoir des répercussions sur le bien-étre psychique, pouvant affecter la
motivation a un changement du mode de vie, composante essentielle de la prise en charge a long
terme du syndrome (2).

Les causes possibles de ce diagnostic retardé sont multiples. Il peut notamment étre lié aux
définitions changeantes, a I’hétérogénéité de I'expression clinique et aux difficultés de diagnostic
chez les adolescentes (44). Afin de limiter cela, les dernieres guidelines internationales de 2018 (2)

tentent d’optimiser le diagnostic en améliorant sa précision et en affinant les critéres individuels.

Pistes de réflexions : potentiels signes précoces péri-pubertaires

63 % des femmes interrogées déclaraient avoir eu des régles irréguliéres apres leur
apparition. Ceci n’est pas étonnant puisqu’on sait que, de facon physiologique, I'irrégularité
menstruelle est trés fréquente dans les années suivant la ménarche. L’évolution vers des cycles
ovulatoires réguliers survient généralement dans les deux premiéres années (2) (45).

Cependant, dans notre échantillon d’étude, I'évolution spontanée vers des cycles réguliers n’est
survenue que trés rarement dans les deux ans. Ces constatations sont donc en accord avec les
données de la littérature qui suggerent que la persistance de l'irrégularité menstruelle au-dela de
deux ans post-ménarche peut étre un signe précoce de SOPK (46). La définition de celle-ci a

d’ailleurs été clarifiée lors du dernier consensus international d’experts (2).
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Par ailleurs, nous constatons que, dans un grand nombre de cas, le but recherché de la premiere
contraception était la régularisation des cycles ou I'amélioration de symptomes cliniques
d’hyperandrogénie ; ceci a un age moyen de 17 ans, tandis que le diagnostic de SOPK était porté a
24 ans. Les données recueillies dans notre travail refletent le ressenti des patientes. Il est possible
que les motivations du prescripteur different de celles percues par les femmes. Mais, il a été
reconnu que de nombreuses adolescentes peuvent débuter un traitement pharmacologique pour
des cycles irréguliers, sans évaluation diagnostique de SOPK, pouvant ainsi participer au retard
diagnostique (2). Il est probable que ce soit également le cas pour des symptémes
d’hyperandrogénie tels que I'acné ou I'hirsutisme.

Une contraception hormonale est susceptible de masquer les signes de SOPK. Celle-ci est
généralement maintenue jusqu’a un désir de grossesse, ou peuvent alors se révéler les symptomes
dont I'oligo-anovulation. Comme le montre notre travail, I'infertilité qui en résulte est un des
principaux motifs conduisant au diagnostic. Mais, chez des femmes jeunes, il est actuellement
admis un délai minimal d’un an avant de réaliser un bilan d’infertilité. Une suspicion de SOPK, méme
si non confirmée, pourrait permettre un bilan plus précoce a I'arrét de la contraception, et ainsi une
prise en charge de l'infertilité moins retardée.

Notre travail suggére donc que lirrégularité menstruelle ou les signes cliniques
d’hyperandrogénie peuvent constituer des signes précoces de SOPK a I'adolescence. D’autres
études sont nécessaires pour affirmer et préciser ces hypotheses, dans le but d’améliorer la prise
en charge du SOPK en raccourcissant le délai du diagnostic.

Ceci souligne tout de méme lI'importance du repérage précoce des troubles liés au SOPK et donc

le role essentiel du médecin de soins primaires.

Enfin, le diagnostic semble avoir été posé 11 ans apres I'age de la ménarche dans notre
étude. Ce résultat est en accord avec le dernier consensus international (2) qui préconise un délai
minimal de 8 ans aprés la ménarche avant de confirmer le diagnostic de SOPK. Il souligne cependant

la nécessité d’identifier les personnes « a risque » et de mettre I'accent sur la réévaluation.

3. Forces et limites

FORCES :

La force de notre étude est son effectif trés important (1733 réponses analysées) qui lui confére
une forte puissance. Son caractere national et multicentrique avec I'ensemble des départements
francais représenté favorise la représentativité des résultats.

Le nombre d’études s’intéressant a la méme thématique et s’adressant aux patientes est faible.

Le nombre élevé de réponses obtenues rapidement apres diffusion du questionnaire, sans
nécessité de relance, montre l'intérét que porte les patientes a la recherche au sujet de leur

pathologie et leur volonté a I'amélioration de sa reconnaissance.
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Les données manquantes ont été évitées grace a I'obligation de réponse a chaque question avant

de pouvoir valider définitivement le questionnaire sur la plateforme.

LIMITES :

Le taux de participation ne peut étre déterminé précisément du fait de I'administration du
guestionnaire sur plusieurs réseaux sociaux différents. En effet, le nombre d’abonnés se recoupe
entre les différents réseaux (2300 sur Instagram®, 2600 sur Facebook®, 270 sur Twitter®;
administration par mail a 76 membres de I'association).

Notre étude comporte plusieurs biais :

En premier lieu, un biais de sélection, dont la justification a été donnée dans le chapitre
traitant du profil de la population d’étude.

Ensuite, il existe un biais méthodologique puisque le diagnostic de SOPK n’a pas été
objectivé. Comme discutée précédemment, I'hypothése que des femmes se soient « auto-
diagnostiquées » ne peut étre exclue. Nous ne nous sommes pas non plus assuré que les femmes
avaient recu un diagnostic « juste » de SOPK. Mais ceci a peu d’importance ici puisque I'objectif
n’était pas de savoir si les criteres étaient respectés.

D’autre part, la méthodologie descriptive ne nous permet pas d’expliquer des variables. Le critere
de jugement multiple complexifie la possibilité de comparaisons statistiquement fiables.

Le caractere rétrospectif de notre étude et le choix d’'un questionnaire induit
inévitablement un biais de mémorisation et/ou de classement. En effet, en comparant |’dge des
participantes a I’age du diagnostic, on s’apercoit que le questionnaire a été rempli 4 a 5 ans apres
le diagnostic. De plus, les femmes ont répondu elles-mémes au questionnaire. Bien que des
explications aient été fournies pour limiter le risque d’erreur, certaines questions ou items ont pu
étre mal compris ou mal interprétés. Cela peut participer a un biais de classement, potentialisé par
la possibilité de réponses multiples a certaines questions. Les participantes ont pu étre influencées
par les différentes propositions. Le caractére déclaratif et I'interrogation des patientes augmentent
la subjectivité des réponses.

Enfin, il est possible qu’il existe un biais de mesure concernant le délai au diagnostic, lié a
quelques erreurs de compréhension. Cependant, il est fortement limité par le grand nombre de

réponses.
4. Perspectives futures

Expérience diagnostique et parcours de soins des patientes

Notre étude suscite des réflexions au sujet du ressenti des patientes sur I'expérience
diagnostique et souligne la nécessité de travaux qualitatifs.
En effet, aprés recueil des commentaires laissés sur les réseaux sociaux au sujet du questionnaire

(Annexe 8), il semble que beaucoup de femmes regrettaient I'absence d’une possibilité de
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suggestions ou de commentaires libres. D’autre part, il apparait une insatisfaction a I'égard des
soins avec des femmes qui demandent a étre écoutées.

En laissant une parole libre aux femmes, des travaux qualitatifs permettraient d’avoir une idée plus
précise du vécu de leur parcours jusqu’au diagnostic. lls faciliteraient I'identification des difficultés

rencontrées et de leurs attentes.

Etablissement du diagnostic

D’autres études pourraient étre intéressantes afin d’évaluer la démarche diagnostique du
SOPK en France : sur quels critéres le diagnostic est-il porté ? Sont-ils conformes aux définitions
actuelles (a l'instar de I'étude de March et al. (23)) ? Les criteres de qualité des examens
complémentaires sont-ils respectés ?

Nous pouvons également proposer d’analyser la prévalence de la morphologie ovarienne
polykystique dans des populations de femmes SOPK bien définies, et selon les critéres actuellement
reconnus.

Identifier quel professionnel est le plus susceptible d’évoquer et/ou de porter le diagnostic pourrait
permettre d’orienter des formations et de prioriser certains axes.

Il serait intéressant de savoir dans quelles conditions il est abordé avec les patientes. La mise en
relation de celles-ci avec les attentes des femmes a ce sujet pourrait permettre une meilleure prise
en charge.

Enfin, une étude avant/apres pourrait également étre envisagée, afin d’évaluer si les pratiques sont
modifiées aprés formation et diffusion des dernieres guidelines (2).

L’évaluation des pratiques d’autodiagnostic des patientes parait étre aussi un axe de
recherche intéressant. Les patients s’informant largement par eux-mémes sur internet (33), une
interprétation erronée de certaines données peut étre préjudiciable. Afin d’éviter cela, il peut étre
proposé une prudence quant a la rédaction des comptes-rendus échographiques et a leur

interprétation.

Proposition d’'un nouveau nom

Dans les réponses ouvertes portant sur les motifs qui ont conduit a consulter, plusieurs
patientes ont répondu que le diagnostic a été fait suite a la découverte ou la rupture de kystes
ovariens. Ces constatations renvoient a la problématique de terminologie du syndrome et a la
mauvaise interprétation éventuelle.

Un changement de nom parait ainsi justifi€, comme proposé par la NIH en 2012 (47). Le terme
« multi-folliculaire » semble plus adapté. Celui-ci est moins susceptible d’inquiéter les patientes et

d’étre mal interprété par des médecins ne connaissant pas bien la pathologie ovarienne.

Optimiser la formation

L'information du grand public au sujet de cette pathologie pourrait améliorer son repérage

et limiter le délai au diagnostic. Il peut notamment étre proposé d’informer les jeunes femmes que
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des régles trés irréguliéres et persistantes plusieurs années aprés la ménarche ne sont pas
physiologiques, a l'image des dysménorrhées dans I'endométriose. Cette derniere est une
pathologie désormais mieux connue de la population générale suite a la prise de parole de
nombreuses femmes.
Les associations de patientes pourraient jouer un réle majeur dans ce cadre-la. A travers les réseaux
sociaux par exemple, elles peuvent toucher un large public qui n’irait pas s’informer spontanément.
Par ailleurs, le SOPK est abordé de maniére trés succincte dans le programme des Epreuves
Classantes Nationales du deuxieme cycle des études médicales, au sein de I'item n°34 « Anomalies
du cycle menstruel. Métrorragies ». Il n’est donc pas traité dans sa globalité mais sous I'angle d’un
de ses nombreux symptémes.
Le médecin de soins primaires tient une place fondamentale dans le repérage des troubles, c’est
pourquoi il est important gu’il soit bien formé a les identifier. Une large diffusion du récent
consensus international pourrait permettre une homogénéisation des pratiques et une meilleure

connaissance de la pathologie pour ainsi limiter I’errance diagnostique.
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CONCLUSION

Notre travail, mené auprés de 1733 femmes francaises présumées atteintes d’'un syndrome
des ovaires polykystiques, nous a permis d’identifier les déterminants suivants conduisant au

diagnostic :

- La principale raison motivant les patientes a consulter un professionnel de santé était le
trouble menstruel et notamment [|'oligo-spanioménorrhée. En seconde place, se trouvaient
I'infertilité, puis I’hirsutisme. Les préoccupations liées a I'exces de poids, les douleurs pelviennes et

I'acné étaient également un mode d’entrée fréquent vers le diagnostic.

- Les femmes consultaient majoritairement un médecin gynécologue et, de maniere

fréguente mais moins importante, le médecin généraliste.

- L’échographie pelvienne était réalisée dans la trés grande majorité des cas, tandis qu’un

bilan sanguin était fréquent mais moins systématique.

- Le parcours des patientes pouvait étre long, nécessitant en moyenne 2,5 ans avant que ne

soit porté le diagnostic, et pouvait impliquer plusieurs professionnels de santé.

Le médecin de soins primaires joue un role essentiel dans I'identification et la réévaluation
des troubles liés au SOPK. Il représente probablement le principal acteur d’un diagnostic précoce
dont I'enjeu est grand car il permet la mise en ceuvre de mesures préventives et thérapeutiques
adaptées. Nous espérons que ces résultats pourront aider a améliorer le repérage du SOPK et ainsi
optimiser la prise en charge globale des patientes.

Pour cela, des travaux supplémentaires semblent nécessaires pour évaluer les pratiques actuelles
et la maniere dont est porté le diagnostic, en se référant aux recommandations du dernier
consensus international. Ceci pourrait permettre d’identifier les axes a prioriser et d’orienter les
formations des professionnels de santé. Enfin, des études qualitatives évaluant le ressenti des
patientes sur leur parcours, leur expérience diagnostique ainsi que leurs besoins apparaissent
indispensables pour tenter d’améliorer leur satisfaction a I'’égard des soins. Cela permettrait

d’optimiser 'adhésion aux mesures préconisées et ainsi la prise en charge a long terme.
Lu et approuvé

Toulouse, le 13 septembre 2020

Professeur Marie-Eve Rougé Bugat
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Annexes

Annexe 1 : Caractéristiques étiologiques, hormonales et cliniques du SOPK, reproduit de (22)
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Annexe 2 : Physiopathologie du SOPK, reproduit apres accord de Cauchie C (48)

HYPOTHALAMUS -7-—---—--==-====---

| # pulsatilité de la GnRH .
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HYPOPHYSE —------r=- === =
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Annovulation
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e Annexe 3 : Evolution des critéres diagnostiques du SOPK (47)

NIH 1990

Rotterdam 2003

AE-PCOS Society 2006

¢ Chronic anovulation

¢ Clinical and/or biochemical
signs of hyperandrogenism
(with exclusion of other
etiologies, e.g., congenital
adrenal hyperplasia)

(Both criteria needed)

+ Oligo- and/or anovulation

+ Clinical and/or
biochemical signs of
hyperandrogenism

+ Polycystic ovaries

(Two of three criteria
needed)

¢ Clinical and/or biochemical

(Both criteria needed)

signs of hyperandrogenism
Ovarian dysfunction
{Oligo-anovulation

and/or polycystic ovarian
morphology)
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Annexe 4 : Aspect morphologique polykystique des ovaires a I'échographie : présence d’une
vingtaine de micro-follicules (49)

Annexe 5 : Les différents phénotypes du SOPK (4)

1900 US NIH criteria

I = 2006 AE-PCOS criteria
s ~ 2003 Rotterdam criteria
f Ty
Phenotype A Phenotype B Phenotype C Phenotype D
S, ZTTE N Present Present Present Absent
and hirsutism
Owulatory dysfunction Present Present Absent Present
Polycystic ovarian
Present Abzent Present Present
marphology
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Annexe 6 : Questionnaire soumis aux participantes

Mot d’introduction :

« Bonjour, si vous étes atteinte d'un syndrome des ovaires polykystiques, merci de répondre a ce
questionnaire qui vous prendra 5 a 10 minutes.

Je m'appelle Manon Bouteloup, je suis actuellement médecin généraliste remplagante. Dans le
cadre de mon travail de these, je souhaite évaluer votre parcours, depuis I'apparition des premiers
signes cliniques jusqu'au diagnostic de SOPK, afin d'identifier ce qui a conduit a porter ce diagnostic
et comment il a été fait.

En effet, celui-ci est souvent difficile a établir du fait de I'hétérogénéité des symptomes et de leur
variabilité dans le temps, et pourtant sa prise en charge est primordiale, aussi bien a court terme
gu'a plus long terme.

Merci beaucoup pour vos réponses qui seront tres précieuses pour aider les praticiens dans le
repérage précoce des troubles liés au SOPK et ainsi améliorer sa prise en charge.

PS : Votre progression dans le questionnaire differe selon vos réponses, ne vous inquiétez donc pas
si vous avez l'impression de "sauter" des pages. »

GENERALITES
1. Quel age avez-vous ? (réponse libre)
2. Quel est votre département de résidence ? (réponse libre)
3. Vous a-t-on diagnostiqué un syndrome des ovaires polykystiques (SOPK) ?
a. Oui(passer a la question 4)
b. Non (fin du questionnaire)

DURANT L’ADOLESCENCE
4. A quel age avez-vous eu vos premieres regles ? (réponse libre)

Pour la question suivante, on entend par :
e Regles réguliéres : saignements survenant tous les 21 a 35 jours, de maniere
réguliére a plus ou moins quelques jours ;
e Reégles irréguliéres : saignements survenant de maniere tres irréguliére, avec des
regles espacées de moins de 21 jours ou de plus de 35 jours, voire méme absentes.

5. Apres leur apparition, vos régles étaient-elles réguliéres (en I'absence de contraception
ou de traitement hormonal type pilule, etc ...) ?
a. Oui (passer a la question 7)
b. Non (passer a la question suivante)
c. Jene me souviens plus (passer a la question 7)
6. Apres leur apparition, vos regles sont-elles restées irrégulieéres durant plus de deux ans ?
(une seule réponse)

a. Oui
b. Non, elles sont devenues réguliéres toutes seules dans les deux années suivant
leur début

c. Non, elles sont devenues réguliéres suite a la mise en place d’une contraception
ou traitement hormonal (pilule, etc ...)
d. Je ne me souviens plus

CONTRACEPTION
7. Avez-vous déja eu une contraception ou traitement hormonal (pilule, stérilet ou DIU,
implant, anneau vaginal, patch) ?

a. Oui (passer a la question suivante)
b. Non (passer a la question 11)

8. A quel dge avez-vous pris votre premiére contraception ? (réponse libre)

9. De quel type de contraception s’agissait-il ? (une seule réponse possible)
a. Pilule
b. Stérilet (DIU) hormonal (Mirena, Jaydess, Kyleena)
c. Stérilet (DIU) au cuivre
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d.
e.

f.

Implant (Nexplanon)
Anneau vaginal (Nuvaring, Etoring)
Patch cutané (Evra)

10. Pour quelle(s) raison(s) cette contraception a-t-elle été prescrite ? (plusieurs réponses
possibles)
a.

©®oo o

Pour régulariser mes regles, car elles étaient irréguliéres

Pour son effet contraceptif, c’est-a-dire ne pas tomber enceinte

Pour améliorer des douleurs (douleurs abdominales, maux de tétes, etc...)
Pour améliorer une pilosité excessive, une acné ou une chute de cheveux
Je ne sais pas ou ne me souviens plus

PLAINTES ET SYMPTOMES CLINIQUES PRECEDANT LE DIAGNOSTIC DE SOPK
11. Quel a été le ou les premier(s) motif(s) vous conduisant a consulter un professionnel de
santé ? (plusieurs réponses possibles)
a.

m.

AT TSm0 oo o

n.
12. Quel age aviez-vous lors de ces premiéres consultations ? (réponse libre)
13. Quel métier ou spécialité exercait le professionnel de santé que vous avez consulté
initialement ? (une seule réponse)
a.

>S@ o o0 o

Hirsutisme (= pilosité excessive localisée sur des zones masculines : lévre
supérieure, menton, abdomen jusqu’au nombril, seins, torse, dos, bras, face
interne ou postérieure des cuisses, doigts ou orteils)

Acné

Alopécie (= chute de cheveux)

Surpoids ou obésité

Régles peu fréquentes et/ou irréguliéres, en ’absence de traitement hormonal
Absence totale de régle, en I'absence de traitement hormonal

Saignements excessifs durant les regles

Regles trop fréquentes (durée entre les regles < 21 jours)

Douleurs abdominales basses

Douleurs durant les rapports sexuels

Bilan d’une infertilité (= difficulté pour concevoir un enfant durant au moins 12
mois)

Bilan d’une hypertension

Bilan de diabéte

Autre : ...

Médecine générale (passer a la question suivante)
Gynécologie (passer a la question 16)
Endocrinologie/Diabétologie (passer a la question 16)
Dermatologie (passer a la question 16)

Cardiologie (passer a la question 16)

Sage-femme (passer a la question 16)

Je ne sais plus (passer a la question 16)

Autre : ... (passer a la question 16)

14. Le médecin généraliste vous a t’il orienté vers un autre spécialiste ?

a. Oui (passer a la question suivante ; et questions 16 et 17 non apparentes)
b. Non (passer a la question 16)
c. Jenesais plus (passer a la question 16)
15. A quel spécialiste le médecin généraliste vous a t'il orienté ? (plusieurs choix possibles)
a. Gynécologue
b. Endocrinologue / Diabétologue
c. Dermatologue
d. Cardiologue
e. Radiologue
f. Gastro-entérologue
g. Sage-femme
h. Je ne sais plus
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i. Autre:..

16. Avez-vous parlé de ces symptoémes (précédemment cités) a d’autres professionnels de

17.

18.

19.

santé par la suite ?
a. Oui(passer a la question suivante)
b. Non (passer a la question 18)
Quel métier ou spécialité exergait le ou les professionnel(s) de santé que vous avez
consulté secondairement ? (plusieurs choix possibles)
a. Meédecine générale
Gynécologie
Endocrinologie/Diabétologie
Dermatologie
Cardiologie
Radiologie
Gastro-enterologie
Sage-femme
i. Jenesais plus
j- Autre: ..
Diriez-vous que vos plaintes initiales ont été prises en considération par les professionnels
rencontrés ?
a. Oui
b. Non
Avez-vous suggéré de vous-méme la possibilité d’'un SOPK au professionnel de santé ?
a. Oui
b. Non, c’est lui qui m’en a parlé
c. Non, il n’a pas abordé cette possibilité avec moi

S Q@ o oo o

CONFIRMATION DU DIAGNOSTIC

20.
21.

22.

23.

24.

25.

26.

Quel age aviez-vous lorsque le diagnostic de SOPK a été posé ? (réponse libre)
Une échographie a t-elle été réalisée ?
a. Oui(passer a la question suivante)
b. Non (passer a la question 29)
c. Jene me souviens plus (passer a la question 29)
Quel age aviez-vous lors de la réalisation de cette échographie ? (réponse libre)
Aviez-vous une contraception (ou traitement hormonal) lorsque I’échographie a été
réalisée ?
a. Oui (passer a la question suivante)
b. Non, je n"avais pas de contraception ou celle-ci a été arrétée plusieurs mois avant
(passer a la question 25)
c. Je ne me souviens plus (passer a la question 25)
De quel type de contraception s’agissait-il ? (une seule réponse possible)
Pilule, anneau vaginal (Nuvaring, Etoring) ou patch cutané (Evra)
Stérilet ou DIU hormonal (Mirena, Jaydess, Kyleena)
Stérilet ou DIU au cuivre
Implant (Nexplanon)
Je ne me souviens plus
f. Autre: ..

®oo oo

L’échographie a-t-elle été réalisée par voie endovaginale (c’est a dire avec utilisation
d’une sonde échographique placée a I'intérieur du vagin), en plus de la voie abdominale
classique ?

a. Oui

b. Non, j’ai refusé
c. Non, cela ne m’a pas été proposé
d. Je ne me souviens plus
Etait-il retrouvé des “ovaires polykystiques ou polymicrokystiques” a I'’échographie ?
a. Oui
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27.

28.

29.

30.

b. Non

c. Jenesais pas
L'échographie a-t-elle été prescrite apres le résultat d'autres examens d'imagerie (scanner
ou IRM) ?

a. Oui

b. Non

c. Jenesais plus
D’autres examens d’imagerie (scanner ou IRM) ont-ils été prescrits aprées le résultat de
I’échographie ?

a. Oui

b. Non

c. Jenesais plus
Une prise de sang pour bilan hormonal a-t-elle été réalisée ?

a. Oui (passer a la question suivante)

b. Non (fin du questionnaire)

c. Je ne sais pas ou ne me souviens plus (fin du questionnaire)
Aviez-vous une contraception (ou traitement hormonal) lorsque la prise de sang a été
faite ?

a. Oui (passer a la question suivante)

b. Non, je n’avais pas de contraception ou celle-ci a été arrétée plusieurs mois avant

(fin du questionnaire)
c. Je ne me souviens plus (fin du questionnaire)

31. De quel type de contraception s’agissait-il ? (une seule réponse possible)
Pilule, anneau vaginal (Nuvaring, Etoring) ou patch cutané (Evra)
Stérilet ou DIU hormonal (Mirena, Jaydess, Kyleena)
Stérilet ou DIU au cuivre
Implant (Nexplanon)

Je ne me souviens plus

oo oo

Annexe 7 : Répartition des effectifs de notre échantillon par région et comparaison avec les
données INSEE de la population de femmes frangaises au 01/01/2020

Notre échantillon Femmes frangaises en 2020

N=1733 % N = 34 666 524 %
Auvergne-Rhone-Alpes 222 12,8 4130719 11,9
Bourgogne-Franche-Comte 91 53 1429 908 4,1
Bretagne 86 5 1718 886 5
Centre-Val-de-Loire 76 4.4 1320 165 3,8
Corse 9 0,5 177 745 0,5
Grand-Est 169 9,8 2 826 745 8,2
Guadeloupe 5 0,3 205 664 0,6
Guyane 3 0,2 149 547 04
Hauts-de-France 179 10,3 3072879 8,9
lle-de-France 286 16,5 6 362 140 18,4
La Réunion 22 1,3 451 366 1,3
Martinique 3 0,2 194 587 0,6
Mayotte 6 0,3 146 262 04
Normandie 95 55 1708 601 4.9
Nouvelle-Aquitaine 128 7,4 3113538 9
Occitanie 125 7,2 3065778 8,8
Pays-de-la-Loire 128 7.4 1952 321 5,6
Provence-Alpes-Cote-d'Azur 100 5,8 2639673 7,6
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Annexe 8 : Présentation de quelques commentaires laissés par les femmes sur les réseaux sociaux
au sujet du questionnaire

Souhait de suggestions ou de commentaires libres :

« manque une partie « commentaire » pour I'aspect plus subjectif » ; « c’est dommage qu’on ne
puisse pas laisser de commentaires a la fin... car dans mon cas il aurait éclairé mes réponses
bizarres » ; « les questions ne sont pas assez développées ou il n’y a pas assez de questions, manque
la possibilité de suggestion » ; « 3 gynécos avant que le diagnostic soit posé, j‘aurais aimé le dire

dans le questionnaire ».

Insatisfaction a I’égard des soins :

« merci de nous aider, ¢a fait du bien que quelqu’un porte attention a ce syndrome » ; « pour une
fois qu’un médecin généraliste s’intéresse a nous ! » ; « bien contente qu’un médecin ou futur
médecin s’intéresse a nous » ; « ce syndrome enfin pris un peu plus en considération » ; « espoir a
une reconnaissance, espoir a un traitement » ; « c’est la premiére fois que j’ai I'impression que
quelqu’un s’intéresse a moi réellement c’est tellement triste » ; « enfin une prise en compte de ce
syndrome qui pour moi devrait étre reconnu comme une maladie » ; « effectivement il est agréable
d’avoir des personnes qui s’intéressent a notre cas car ce n’est pas toujours le cas... » ; « depuis que
ma dermato est partie en retraite, il y a 3 ans j’enchaine les gynécos et endocrinos mais le discours
est un peu olé olé (revenez quand vous voudrez étre enceinte, on renouvelle votre traitement sans
pour autant faire de suivi...) [...] Moi c’est la prise en charge qui me pose question... Si prise en charge
il doit y avoir » ; « si seulement le syndrome pouvait avoir autant de lumiére que I’endométriose a
maintenant... » ; « s’autodiagnostiquer ¢ gqd méme une honte...tant de temps perdu alors que

j’aurais pu étre suivi pour ¢a... ».
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RESUME
Identification des déterminants conduisant au diagnostic de syndrome des ovaires
polykystiques : étude transversale sur un échantillon de 1733 femmes francaises.

Objectif : Le syndrome des ovaires polykystiques (SOPK) affecte pres de 10% des femmes en age
de procréer. Pourtant, il semble mal diagnostiqué a I’échelle internationale. Suite au constat de ces
complexités diagnostiques, 1’objectif de cette étude était d’identifier les déterminants qui ont conduit
a poser le diagnostic de syndrome des ovaires polykystiques chez des femmes francaises.
Méthodes : Une étude observationnelle, descriptive et rétrospective, par questionnaire en ligne, a été
réalisée. Celui-ci a été diffusé par 1’association de patientes Esp’OPK via les réseaux sociaux ainsi
que par mail a leurs adhérentes, porteuses d’un SOPK.

Résultats : 1733 réponses ont été analysées. Les principales raisons motivant les patientes a consulter
un professionnel de santé étaient: le trouble menstruel (68,3%), et principalement 1’oligo-
spanioménorrhée (46,6%), une problématique d’infertilité (33,5%), I’hirsutisme (30,1%), le surpoids
ou I’obésité (26,7%), des douleurs pelviennes (23,5%) et ’acné (22,4%). Les femmes consultaient
initialement le médecin gynécologue (63,8%) ou le médecin généraliste (23%). Ce dernier était
consulté dans un second temps dans 50,7% des cas. Une échographie était réalisée dans 95% des cas,
tandis qu’un bilan sanguin 1’¢tait dans 83,7% des cas. Un délai de 2,5 ans était constaté entre les
premiéres consultations et la confirmation diagnostique.

Conclusion : A travers les réponses des patientes, notre travail a permis d’identifier les principaux
¢éléments qui conduisent au diagnostic de SOPK. Celui-ci est porté au terme d’un parcours
relativement long, pouvant faire intervenir plusieurs professionnels de santé. Un repérage précoce
des troubles semble indispensable afin de raccourcir ce délai jusqu’au diagnostic et permettre la mise
en place de mesures préventives et thérapeutiques adaptées.

Mots clefs : Syndrome des ovaires polykystiques, diagnostic, critéres diagnostiques, symptomes

ABSTRACT

Identification of determinants leading to the diagnosis of polycystic ovary syndrome : cross-
sectional study on a sample of 1733 french women.

Objective : Polycystic ovary syndrome (PCOS) affects nearly 10% of reproductive-aged women.
However, it seems to be misdiagnosed at the international scale. Following the observation of these
diagnostic complexities, the objective of this study was to identify the determinants that led to the
diagnosis of polycystic ovary syndrome in french women.

Methods : An observational, descriptive and retrospective study using an online questionnaire was
realized. It was distributed by the Esp’OPK association using social networks and e-mail to their
members, with PCOS.

Results : 1733 responses were analyzed. The main reasons motivating patients to consult an
healthcare professional were : menstrual disorder (68,3%), mostly oligo-spaniomenorrhea (46,6%),
an infertility problem (33,5%), hirsutism (30,1%), overweight or obesity (26,7%), pelvic pain
(23,5%) and acne (22,4%). Women saw initially the gynecologist (63,8%) or the general practitioner
(23%). The latest was seen secondly in 50,7% of cases. An ultrasound was achieved in 95% of cases,
while a blood test was performed in 83,7% of cases. A delay of 2,5 years was observed between first
consultations and diagnostic confirmation.

Conclusion : According to patient answers, we could identify the main elements leading to PCOS
diagnosis. This one is carried at the end of a relatively long course which may involve several
healthcare professionals. An early disorder identification seems essential in order to shorten the
period until diagnosis and organize the set up of adapted preventive and therapeutic measures.

Keywords : Polycystic ovary syndrome, diagnosis, diagnostic criteria, symptoms
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