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I. Introduction  

 

    Le syndrome des ovaires polykystiques (SOPK) est la maladie endocrinienne la plus 

fréquente chez les femmes en âge de procréer, touchant 5 à 10% d’entre elles [1,2]. Sa 

physiopathologie n’est pas encore totalement élucidée, mais le syndrome métabolique et 

l’insulino-résistance en seraient les points clefs. Cette insulino-résistance entrainerait sur le plan 

ovarien à la fois une dysfonction thécale responsable d’une hyperandrogénie, et une dysfonction 

endocrine responsable de dysovulation [3-5]. Par ailleurs, le syndrome métabolique entraine 

une augmentation du risque cardio-vasculaire chez ces femmes [6]. Bien que les critères 

diagnostiques soient discutés, le SOPK est classiquement défini par les critères de Rotterdam, 

dont la présence d’au moins 2 critères sur 3 permet d’affirmer le diagnostic : Anovulation 

ou dysovulation, Hyperandrogénie clinique et/ou biologique, Ovaires polykystiques à 

l’échographie avec au moins 12 follicules de 2 à 9 mm sur chaque ovaire et/ou augmentation 

du volume ovarien ≥ 10 mL [7]. 

L’hirsutisme et le surpoids souvent présents peuvent avoir comme conséquence une 

altération de l’image corporelle, avec un impact sur l’estime de soi lorsqu’une infertilité se 

surajoute [8-10]. Ainsi, la prise en charge des femmes SOPK devrait 

bénéficier d’une évaluation globale et adaptée. La prise en compte du retentissement 

psychologique du SOPK passe souvent au second plan, avec une prise en charge souvent 

prioritaire des symptômes somatiques lorsque ceux-ci sont source de motif de consultation : 

prise en charge dermatologique en cas d’acné ou d’hirsutisme, prise en charge endocrinienne 

pour l’obésité et le syndrome métabolique, prise en charge gynécologique pour les troubles du 

cycle et l’infertilité. La souffrance psychique, pourtant fréquente, est peu recherchée dans cette 

population au cours des consultations [11].  

La littératie en santé est définie par Sørensen et al. Comme « la connaissance, les 

compétences, la motivation et la capacité d’un individu à repérer, comprendre, évaluer et utiliser 

des informations sur la santé lors de la prise de décisions dans les contextes des soins de santé, 

de la prévention des maladies et de la promotion de la santé pour maintenir ou améliorer la 

qualité de la vie au cours de la vie » [12-15]. Dans ce cadre, internet constitue une source 

d’information accessible librement, et est utilisé pour effectuer des recherches en santé. Les 

internautes, majoritairement des femmes actives d’âge moyen, utilisent les résultats de leur 

recherche comme source d’informations complémentaires à celles de leur médecin [16,17]. Le 

web constitue également un lieu d’échange libre, ouvert et anonyme, libérant de certains freins 
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psychologiques comme l’inhibition de l’expression ou des émotions qui pourraient avoir lieu 

en face à face [18, 19].   

    L’objectif de notre étude a été d’étudier le vécu des femmes « internautes » infertiles atteintes 

de SOPK, en l'absence des barrières d'expression habituelles, et de préciser leur niveau de 

littératie en santé, afin de chercher des leviers qui pourraient améliorer la prise en charge globale 

du SOPK.  

 

II. Méthode  

 

Nous avons réalisé une étude qualitative par observation non participante des discours des 

femmes infertiles SOPK sur les forums internet entre juillet et novembre 2018. Les forums 

francophones d’accès libre ont été sélectionnés sur Google à partir des mots-clefs suivants : 

“forum” ou “avis” ET “sopk” ou “opk”. Les forums étudiés ont été allodocteur, journal des 

femmes santé médecine, doctissimo, mamanpourlavie, magicmaman, pmafertilité et forum.fiv. 

La recherche a été volontairement large et ne contenait pas de mot clefs liés à l’infertilité dans 

le but de diminuer le risque d’exclusion de certaines discussions par le moteur de recherche, la 

sélection des discussions et des commentaires pertinents étant effectués par l’auteur. Les fautes 

d’orthographes n’ont volontairement pas été corrigées pour rester au plus proche de la réalité. 

Les critères d’inclusions étaient d’avoir à la fois un SOPK et une infertilité. Les femmes ont été 

considérées comme infertiles : 

 Si la femme signifiait l’absence d’obtention d’une  grossesse après plus de 12 mois de 

rapports sexuels réguliers non protégés (définition de l’OMS),  

 dès lors que celle-ci notifiait la prise d’un traitement régulateur du cycle ou stimulateur 

de l’ovulation,   

 si la femme se considérait elle-même comme infertile, même en l’absence des critères 

précédents.   

Les commentaires n’émanant pas directement des femmes SOPK infertiles mais rédigés en 

réponse à celles-ci et considérés par l’auteur comme étant en lien direct avec le sujet et ont été 

également pris en compte.  

La retranscription des données a été réalisée par le logiciel N CaptureⓇ. L’analyse des 

données a été réalisée à l’aide du logiciel d’étude qualitative N Vivo 12 Pro (QSR 

InternationalⓇ, Victoria, Australie). Nous avons réalisé une analyse de contenu thématique 

inductive inspirée de la théorisation ancrée de Pierre Paillé [20]. Une micro-analyse ligne à 

ligne des commentaires a d’abord été effectuée, puis un codage ouvert permettant de dégager 
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l’essentiel du discours recueilli. Enfin, les thèmes dégagés de l’analyse ont permis de créer des 

catégories. La catégorie centrale était la souffrance psychique. La saturation des données a été 

atteinte au bout de 600 commentaires environ. L’analyse d’une centaine de commentaires 

supplémentaires a permis de confirmer l’absence d’émergence de nouveaux codes. Pour 

diminuer la subjectivité possible de ce type d’étude, une double lecture a été réalisée par un 

autre médecin.  

Ces recherches n’ont pas nécessité d’accord préalable du comité d’éthique, car elles ont été 

conduites exclusivement à partir de données publiques, anonymes et collectées 

rétrospectivement.  

 

III. Résultats  

 

    Au total, 785 commentaires ont été analysés, provenant de 211 femmes sur 7 forums internet. 

Une grande souffrance psychique avec syndrome anxio-dépressif a pu être observée, semblant 

aggravée par un faible niveau de littératie en santé.  

 

1. Un retard diagnostique et une carence d’informations à l’origine d’un parcours 

compliqué  

 

    Le niveau de littératie en santé paraissait faible tant du côté des internautes infertiles atteintes 

de SOPK que de celui des professionnels de santé. Un retard diagnostique a été constaté pour 

nombre de femmes atteintes de SOPK. Cette errance initiale semblait liée à la méconnaissance 

de la pathologie du SOPK par certains médecins (généralistes ou gynécologues), à l’absence de 

réalisation d’examens permettant de faire le diagnostic (échographie et éventuellement bilan 

sanguin), ou bien à une différence de perception entre la patiente et le médecin, celui-ci ne la 

considérant pas comme infertile, et la laissant dans l’expectative. Ces éléments semblaient être 

la cause de consultations multiples et de nomadisme médical en début de parcours, à la 

recherche d’une explication à leurs problèmes. Elles étaient en demande d’être orientées de 

façon adaptée vers un spécialiste mais ignoraient souvent vers qui se tourner. La prise en charge 

débutait avec un ou plusieurs médecins généralistes. Elles étaient ensuite adressées soit à un 

gynécologue, soit à un endocrinologue, parfois les deux. Ceci pouvait être complété par une 

consultation avec un diététicien ou un nutritionniste pour le régime et la perte de poids, des 

biologistes en service de Procréation Médicalement Assistée (PMA), des psychologues ou des 

psychiatres, des sages-femmes.  
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Extrait : « En 2005 moi et mon mari on décide de se lancer, j'arrête la pilule et 2 

ans après toujours rien.  

On passe de médecin en médecin, généraliste, endocrino, plusieurs gyneco et la réponse: Mais 

Madame vous êtes trop grosse!!!Bref en larmes après chaque visite...Jusqu'à ce qu'on m'envoi 

chez THE gyneco!!On explique, il me regarde et il me dit: Vous devez etre en OPK!!Echo genre 

2 jours après, Résultat une 20ene de kystes sur chaque ovaire.. »  

    Lors du diagnostic de SOPK, les patientes n’avaient  jamais entendu parler de ce syndrome. 

Malgré sa fréquence, personne, à leur connaissance, n’en était atteint dans leur entourage. 

Seules les femmes ayant des antécédents familiaux de SOPK semblaient en connaître 

l’existence. De ce fait, un grand sentiment d’isolement est ressorti de l’analyse des 

commentaires. Ces éléments semblent suggérer que le SOPK n’était pas une maladie connue 

du grand public. Extrait : « Je me sentais seule avec mon mari dans ma mésaventure, mais en 

lisant tous vos témoignages je me rends que ça touche beaucoup plus de personnes que je ne 

l'aurais pensé. »  

    Les femmes étaient demandeuses d’explications pour comprendre leur pathologie. 

Cependant, la quantité et la complexité des informations qui leur étaient données semblaient 

difficiles à intégrer dès le départ, surajouté par les multiples ordonnances d’examens 

complémentaires à réaliser à certains jours du cycle. Elles se trouvaient dépourvues devant des 

résultats d’analyse ou l’interprétation de courbes de températures. Tout ceci laissait quelquefois 

ces femmes dans une profonde perplexité et certaines semblaient, en l’absence de connaissances 

médicales, totalement perdues. Parfois à l’inverse, elles ressortaient de la consultation 

d’annonce diagnostique en ayant eu l’impression de n’avoir eu aucune information sur la 

maladie. Extrait : « Et une autre chose aussi que j'ai pas pigé...elle m'a accablé des consignes 

que j'ai du mal à tout capter.... »  

     L’incompréhension du mode d’action des médicaments utilisés, notamment la Metformine, 

entravait l’adhésion au traitement et l’observance. Elles se posaient beaucoup de questions sur 

le mécanisme de la maladie, que parfois elles avaient oublié de poser au cours de la consultation. 

Un des réflexes des patientes était alors de consulter internet pour rechercher des informations 

complémentaires sur leur maladie ou leurs traitements. Elles se retrouvaient seules devant des 

explications souvent anxiogènes, qu’elles ne comprenaient pas bien, et rapportaient qu’elles 

étaient source de peur et de panique. Certains commentaires véhiculaient même de fausses 

informations, telles que l’OPK pouvait être dû à un trop fort désir d’enfant, au stress, que c’était 

une malformation, ou bien que la maladie était due à des ovules qui se collaient autour de 

l’ovaire après l’ovulation eu lieu de se diriger vers les trompes. Les femmes appréciaient donc 
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de recevoir des explications supplémentaires concernant leur cas en particulier, sur des sites 

internet médicaux ou par d’autres femmes. Elles étaient très soulagées de trouver des personnes 

ayant un vécu semblable au leur grâce aux forums, ce qui diminuait leur sentiment de solitude. 

Certaines ont émis le souhait de se réunir et de pouvoir rencontrer les autres internautes pour 

discuter et interagir en direct ensemble. Il ressort des commentaires un besoin de s’exprimer et 

les femmes remerciaient souvent celles qui les avaient lues sur internet. Le partage des 

expériences était très apprécié, satisfaisait leur désir d’information, diminuait l’appréhension et 

l’incertitude.  

    Au total, le SOPK semblait être une pathologie insuffisamment connue, à la fois par le corps 

médical, ce qui était pourvoyeur d’errance diagnostique, et par la population étudiée, qui 

souffrait alors d’un manque de compréhension et d’explications sur la maladie. Tout ceci 

semble être la conséquence d’un faible niveau de littératie en santé de ces femmes et de certains 

médecins. 

 

2. Une souffrance psychique liée au SOPK omniprésente  

 

    La symptomatologie la plus constante semblait être un syndrome anxio-dépressif. Les 

internautes étaient d’abord stressées suite à l’annonce du diagnostic de SOPK. Cette peur 

semblait liée à la fois à l’inconnu et à la méconnaissance de cette maladie, mais aussi aux 

informations anxiogènes qu’elles recueillaient lors de la consultation d’annonce ou sur internet, 

notamment la peur de ne pas pouvoir avoir d’enfants. Elles avaient ensuite peur des examens 

complémentaires, par exemple des douleurs lors de l’hystéro-salpingographie, ainsi que de leurs 

résultats, qu’elles ne savaient pas interpréter. La survenue ou la réapparition d’acné, de pilosité 

ou de prise de poids à l’arrêt de la contraception étaient également source d’anxiété. Elles 

s’inquiétaient ensuite des effets secondaires des traitements inducteurs de l’ovulation, autant 

pour celles débutant que pour celles les ayant déjà expérimentés, appréhendant la 

récidive d’effets gênants. Chaque symptôme était scruté et facteur d’anxiété quant à sa 

signification, les internautes imaginant souvent le pire : métrorragies comme signe de fausse 

couche ou de grossesse extra-utérine, douleurs abdominales comme signe d’hyperstimulation 

ovarienne. L’absence de symptômes leur semblait aussi inquiétante, et signifiait dans leur esprit 

l’échec du traitement. Pour celles qui arrivaient à obtenir une grossesse, l’anxiété se poursuivait 

avec la peur de faire une fausse couche ou une grossesse extra-utérine. Extrait : « C'est 

angoissant je sais, j'étais à l'affut de ces douleurs à me demander si j'avais très mal ou pas, en 

cas de GEU ou de FC et à aller au toilette tous les quart d'heure vérifier qu'il n'y ai pas de 
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sang. mais c'est normal, c'est des douleurs ligamentaires. Mais ma pauvre […] ce n'est que le 

début, le temps parait long et angoissant, tu vois c'est de ça que je parlais, qu'on pense que une 

fois qu'on a notre ++ on sera soulagé mais NON pas du tout!! parce qu'après c'est l'angoisse 

du "et si ça tiens pas". Là tu vois aujourd'hui je me suis mise en tête l'angoisse de l'oeuf clair. 

Ben je tourne en rond depuis ce matin, je me retiens d'aller aux urgences prétexter une douleur 

pour avoir une echo »  

    La longue durée du parcours médical et de l’infertilité de ces patientes, l’échec des différentes 

lignes de traitement, la perte d’une grossesse étaient source de découragement, de déception, 

de frustration. Le syndrome dépressif était très fréquemment retrouvé, avec tristesse de 

l’humeur, pleurs, pouvant aller chez une internaute jusqu’à exprimer des idées suicidaires. Les 

femmes investissaient beaucoup d’espoir dans chaque traitement, allant pour certaines d’échec 

en échec. Pour certaines, l’objectif d’être enceinte devenait une véritable obsession. Ces 

femmes arrivaient par la suite à un état de désespoir, et défaitistes, ne voulaient plus croire 

à la possibilité d’obtention d’une grossesse, malgré la poursuite des traitements. Tout ceci 

concourait à l’instauration d’une mauvaise estime de soi et d’un sentiment de culpabilité lié à 

l’incapacité d’obtenir une grossesse. Extrait : « Pour moi Sopk me bouffe la vie » ; « 

j'essaie toujours d'espérer mais c dur dur je déprime grave »  

    En plus des consultations, les patientes devaient se soumettre à de nombreux examens 

(échographies et prises de sang répétées) qui mobilisaient un temps non négligeable dans leur 

vie. On a pu se rendre compte de l’ampleur du retentissement sur leur vie quotidienne 

lorsqu’elles décrivaient les différentes lignes de traitement qu’on leur avait prescrites au fil des 

mois ou des années précédentes. A ceci s’ajoutait un sentiment de médicalisation de leur vie 

privée, ainsi qu’une perte d’intimité. Ainsi, leur quotidien était rythmé par la prise de 

médicaments, le calcul des jours du cycle, la recherche de signes d’ovulation ou de grossesse. 

Leur vie intime était atteinte par la programmation des rapports sexuels, qui, associée au stress 

de leur situation médicale, entraînait une pression psychique relativement néfaste.  

Extrait : « C'est un vrai parcours du combattant, encore des examens à passer dont 

une hystérométrie hyper difficile, et des papiers, et une disponibilité sans faille pour nous 

deux » ; « marre de cette vie à peine réveiller il faut déjà que je prenne ma température ».  
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3. Difficultés spécifiques au SOPK ressenties au cours de la prise en charge  

 

    La question du poids était centrale parmi les difficultés ressenties par les femmes infertiles 

SOPK. Des propos culpabilisants, pessimistes, voire moqueurs, sous-entendant la mauvaise 

implication des femmes dans leur processus de perte pondérale étaient rapportés. Ce type de 

phrase était très mal vécu par les femmes, qui semblaient très éprouvées, et encore plus 

découragées au sortir de la consultation. De la colère était ressentie, souvent en début de 

parcours, lorsque des propos ou des décisions des médecins ne leur convenaient pas. Il s’agissait 

par exemple de la minimisation de leur souffrance, de l’incompréhension de leur difficulté à 

perdre du poids, et de l’absence d’instauration d’un traitement d’infertilité. De plus, le passé 

médical de ces femmes, jalonné d’avis médicaux différents, aboutissait souvent à une remise 

en cause de la parole médicale. La véracité même du diagnostic de SOPK était l’objet de doutes 

du fait de tant d’incertitude diagnostique antérieure. Tous ces éléments semblaient concourir à 

créer une véritable fracture entre les médecins et les patientes, ce qui ne facilitait pas une prise 

en charge optimale. La relation médecin-malade était centrale dans les témoignages. Les 

femmes voulaient avoir confiance en leur médecin, ce qui rendait la prise en charge plus sereine. 

Elles avaient besoin de se sentir encadrées, que le médecin se montre à l’écoute, compréhensif 

et disponible, et prenne le temps de leur donner toutes les explications nécessaires. Cela 

diminuait l’incertitude et la divergence qui étaient des facteurs de stress supplémentaires. Le 

médecin devait soutenir sa patiente, se montrer rassurant, confiant et optimiste. Ces points, 

pouvant sembler évidents, ne semblaient pas correspondre au vécu de ces patientes, soulignant 

de potentielles améliorations possibles dans la relation médecin-malade. Extrait : «un jour un 

des 5 gynéco ke j'ai vu m'a dit que si je ne perdais pas 30kg au moins je ne pourrais pas avoir 

d'enfant » ; « elle ma dit que je suis opk malgre que mais regle son regulier je veux votre avis»  

    Les examens complémentaires demandés devaient être effectués en début de cycle. Un 

problème majeur se posait alors, qui n’était pas toujours anticipé par les médecins: les femmes 

SOPK ont le plus souvent une oligo-anovulation, donc une aménorrhée ou des 

spanioménorrhées. Elles attendaient souvent plusieurs mois avant de pouvoir réaliser ces 

examens car aucun traitement ne leur était donné pour déclencher les règles.  

Extrait : « Moi pendant 9 mois, je n'ai rien eu et elles sont revenues uniquement parce qu'on 

m'a donné duphaston sinon je serai peut-être encore en train d'attendre. Ils aiment bien 

nous torturer»  

    Par la suite, on remarquait une plainte concernant une inertie thérapeutique. Les médecins 

étaient parfois initialement réfractaires à toute prescription et souhaitaient poursuivre les essais 
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de grossesse spontanée. Parfois les posologies des médicaments n’étaient pas augmentées assez 

rapidement aux yeux des patientes. Des contrôles échographiques étant fréquemment 

nécessaires, ils ne pouvaient pas toujours être réalisés, pour des contraintes d’emploi du temps, 

et cela décalait le traitement au cycle suivant. De plus, leurs cycles souvent longs augmentaient 

d’autant les délais. Les patientes appréciaient qu’on leur propose des solutions rapides et que 

les thérapeutiques actives soient débutées rapidement, dans la mesure du possible. La 

proposition d’un plan de soin, ou d’un protocole, expliquant les différents traitements successifs 

auxquels on pourrait avoir recours, leur permettait de se projeter et d’avoir des perspectives. Le 

fait d’instituer une participation active motivait les femmes. Les principaux points sur lesquels 

elles pouvaient s’impliquer étaient le régime alimentaire, l’hygiène de vie, et la perte de poids 

pour celles qui étaient en surpoids. Le fait de leur donner un pouvoir sur la réussite du traitement 

améliorait leur implication et diminuait leur sentiment de passivité et d’attente. Extrait : « Et en 

attendant je donne tout sur l'hygiène de vie et le sport parce que c'est tout ce qui est de mon 

ressort »  

 

4. Mauvais vécu de l’infertilité non spécifique aux femmes SOPK  

 

    L’attente était le principal élément de difficulté. Les femmes infertiles commençaient par 

attendre la survenue d’une grossesse spontanée. Lorsqu’elles se décidaient à consulter, elles se 

heurtaient souvent à de longs délais de rendez-vous, allant jusqu'à plusieurs mois. Une fois la 

maladie enfin diagnostiquée, le bon traitement mis en place, la reprise des règles et de 

l’ovulation, une nouvelle attente commençait : l’espoir du test de grossesse positif. Chaque jour 

était vécu comme interminable.   

    Les internautes étaient la plupart du temps plongées dans l’incertitude. On ne pouvait pas 

leur prédire au bout de combien de temps le traitement allait fonctionner, ni jusqu’à quelles 

techniques de PMA elles seraient confrontées. Il leur était impossible de se projeter, ni dans les 

années à venir, ni même au mois suivant car leur évolution était imprévisible. L’interprétation 

de leurs symptômes était compliquée de par la similitude des signes de grossesse avec les effets 

secondaires des traitements inducteurs de l’ovulation.   

Extrait : « Les OPK c'est vraiment la galère, on ne sait jamais si ça a marché ou pas. En plus, 

avec les traitements qu'on a, les effets secondaires nous mettent des doutes ... Bref c'est un 

casse tête. »  

    Les femmes avaient besoin de soutien et d’encouragements. Cela adoucissait grandement le 

vécu de la maladie. Le conjoint était souvent moins stressé, arrivait à prendre plus de recul sur 
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les choses, était plus positif et optimiste, ce qui avait un effet rassurant. A l’inverse, certaines 

souffraient du manque d’implication de leur mari, avaient l’impression qu’il n’adhérait pas au 

plan de soin et cela augmentait leurs doutes et leur anxiété. Elles pouvaient aussi avoir 

l’impression qu’il ne pouvait pas les comprendre car il essayait de dédramatiser leur plainte. 

Celles dont la relation de couple était atteinte par le problème d’infertilité avaient peur pour 

la pérennité de leur ménage. Elles craignaient que cela cause une rupture, ce qui augmentait la 

pression et la culpabilité qui pesaient sur elles. En plus du sentiment d’incompréhension par 

leurs proches, ces mêmes femmes éprouvaient une grande difficulté à s’exprimer envers leur 

cercle familial, dont la plupart n’étaient pas au courant de leur pathologie ni de leur parcours. 

Extrait : « ma belle mere qui voudrai tro etre mami mé je c pa comment lui dire c trop dur »  

    L’annonce d’une grossesse dans leur entourage était particulièrement mal vécue, durant cette 

période où l’incapacité à être enceinte les rendait encore plus vulnérables. Elles ressentaient un 

grand sentiment d’injustice en voyant des amies ou des membres de la famille être enceintes 

rapidement, alors qu’elles essayaient de surmonter leur parcours du combattant de longue durée 

pour parvenir à leur objectif de maternité. Aucun soutien n’était de trop, et elles venaient 

également chercher de la réassurance sur les forums. Les messages d’encouragements et les 

témoignages positifs des autres femmes sur les forums semblaient avoir un effet motivant et 

stimulant, pourvoyeurs d’espoir et de réconfort.  

Extrait : « Vous êtes au bon endroit pour venir parler de vos pbms, de vos sentiments, on est 

toutes là pour se soutenir et ça fait du bien. Pour ma part, j'ai eu la chance que les traitements 

fonctionnent mais je reste sur le forum pour vous soutenir et pour vous raconter la suite, 

puisque pour celle qui me connaissent elles ont été là dès le début pour moi. »  

 

IV. Discussion  

 

Notre étude a permis d’observer une grande souffrance psychique chez les femmes infertiles 

SOPK qui consultent les forums de discussion, du fait de leur difficulté à comprendre le SOPK 

et devant la lourdeur ressentie quant au parcours du traitement de leur infertilité. Ces femmes 

semblaient souffrir de leur faible niveau de littératie en santé, niveau qui semblait peu amélioré 

par la consultation des professionnels de santé vus en première ligne. La difficulté 

d’interprétation des commentaires était la présence de nombreux traits communs aux femmes 

infertiles et non spécifiques aux femmes SOPK.   
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1. Intérêt des communautés en lignes dans les pathologies chroniques  

 

   Les femmes qui s’exprimaient sur les forums de SOPK étaient majoritairement mécontentes 

ou anxieuses, ce qui constitue un biais de sélection. Le choix des forums internet comme source 

d’information paraissait cohérent avec le thème gynécologique de notre recherche. En effet, la 

population effectuant des recherches de santé sur le web est constituée majoritairement de 

femmes actives d’âge moyen [16]. La littératie en santé consiste en l’utilisation d’informations 

et de compétences dans le but de prendre des décisions éclairées et d’améliorer la santé (Charte 

de Calgary 2008) [21]. Elle s’applique aussi bien aux patients qu’aux professionnels de santé, 

qui ont un rôle de communication dont la qualité est un préalable indispensable à la 

connaissance et à la compréhension des maladies par les patients. Comme nous l’avons observé, 

les femmes n’étaient pas totalement satisfaites des informations et des explications recueillies 

lors des consultations médicales. Cet aspect semble corroboré par le fait que lors de l’étude des 

populations effectuant des recherches médicales sur internet, il a été mis en évidence que les 

patients n’étaient pas satisfaits par les consultations médicales du fait de manque d’explications 

pour 75% d’entre eux, et du manque d’écoute pour 65% d’entre eux [16]. Le second recours 

des patients est la récupération d’information par le biais d’internet. Cet aspect est intéressant 

pour les usagers car s’agissant d’un moyen très accessible. Cependant, les informations 

retrouvées doivent être interprétées avec précaution, leur fiabilité étant très variable, et les 

patients ayant souvent du mal à sélectionner les sources pertinentes [16]. Les forums constituent 

des moyens de regroupement et de partage d’expérience pouvant permettre une augmentation 

du degré d’information. Mais les réponses aux questions que se posent les internautes entre 

elles n’étaient pas toujours exactes, constituant une limite à cette amélioration des 

connaissances. Le principe de littératie en santé fait écho à celui de l’ « empowerment », qui 

consiste à exercer un meilleur contrôle sur certains domaines de sa vie, et participe à 

l’autonomisation des patientes [22-24]. Nous avons pu constater que le niveau de littératie en 

santé était faible du côté des patientes infertiles atteintes de SOPK, ce qui suscitait beaucoup 

d’interrogations et d’inquiétude, et donnait lieu à de nombreuses interactions liées à des 

explications ou des partages d’expériences. En premier lieu, internet semblait anxiogène lors 

des premières recherches superficielles dont les femmes ne retenaient que les points négatifs ou 

inquiétants [17]. Cependant, l’appropriation de leur maladie tirait profit de l’usage d’internet, 

où elles pouvaient se renseigner de manière passive, par la lecture d’informations, et active, par 

les interactions sur les communautés en ligne. La connaissance et la compréhension du SOPK 

semblaient diminuer l’anxiété des femmes, augmenter leur implication et leur observance, et 
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donc améliorer leur qualité de vie [25]. La participation passait aussi par des actions concrètes, 

telles que la pratique d’une activité sportive ou la mise en place de régime alimentaire [26]. Les 

associations de patients s’inscrivent également dans cette démarche d’autonomisation et 

d’information. Le SOPK bénéficie d’une médiatisation récente dans certains pays, grâce à des 

associations de femmes SOPK, telles que la PCOS Awareness Association aux Etats-Unis. 

Cette dernière organise des marches pour le SOPK, peut recevoir des dons, et le premier congrès 

sur le SOPK est programmé en septembre 2019. Il n’existe pas encore d’associations 

spécifiques au SOPK en France, le soutien non spécifique étant assuré par des associations de 

PMA, telles que le collectif BAMP. D’autre part, ce syndrome n’a jamais fait l’objet de 

campagnes d’information nationales en France, laissant suggérer que cette maladie serait peu 

connue du grand public, alors que la morbidité cardio-vasculaire du SOPK est un véritable enjeu 

de santé publique. 

 

2. Ecoute et reconnaissance des difficultés  

 

    Plus d’un tiers des femmes atteintes de SOPK présenteraient un syndrome dépressif, avec un 

risque de dépression multiplié par cinq chez les femmes obèses par rapport à celles ayant un 

poids normal [27,28]. L’infertilité seule est également une cause de souffrance et de stress pour 

l’individu et pour le couple, avec une élévation significative de la prévalence du syndrome 

dépressif comparé aux femmes fertiles [9, 29]. Malgré le fait qu’un dépistage de la souffrance 

psychique soit recommandé systématiquement chez les femmes SOPK, une étude menée par 

Ellis et al. a montré qu’il n’était en pratique jamais réalisé, au contraire des dépistages de 

pathologies somatiques, telles que le diabète et l’HTA, dans le suivi [11]. Les femmes SOPK 

souffrent également sur le plan physique d’une mauvaise image de leur corps souvent liées aux 

conséquences de la maladie telles que l’hirsutisme et le surpoids. Ces deux volets ont été pris 

en compte et une évaluation de l’état psychique est recommandée de façon systématique chez 

les femmes atteintes de SOPK car s’agissant d’une population particulièrement à risque [30-

32]. Ces femmes doivent être considérées dans leur globalité physique et psychique pour que 

leur prise en charge soit efficace et de qualité. Dans ce domaine, les thérapies psychologiques 

compréhensives ont montré de bons résultats sur le plan du psychisme et de la procréation, 

suggérant l’importance de l’amélioration du bien-être psychique dans la réussite du projet de 

grossesse [33].  

    Deux études ont analysé le lien entre soutien psychologique et forums internet : celles-ci 

concernaient le domaine féminin. La première étude concernait le soutien social apporté par les 
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communautés en ligne aux mères japonaises en matière de soins des enfants. Elle a montré que 

les mères ayant eu une participation active sur les forums recevaient plus de soutien, avec une 

augmentation de leur estime d’elles-mêmes, une diminution du risque de dépression avec un 

bénéfice à court et à long terme sur leurs relations sociales dans la vie réelle [18,25]. Une 

deuxième étude a porté sur une communauté en ligne de femmes atteintes de cancer du sein. 

Elle a montré que les informations échangées leur permettaient de prendre des décisions plus 

éclairées et formaient un filet de soutien disponible à n’importe quel moment et depuis 

n’importe quel lieu, au contraire des consultations médicales [19].   

 

3. Difficultés diagnostiques et hétérogénéité des pratiques  

 

    L’errance diagnostique initiale concernant le SOPK est un facteur fondamental dans le vécu 

de la pathologie. Des lacunes existent dans ce domaine, comme cela a été montré dans l’analyse 

des commentaires. Une étude quantitative de Gibson-Helm et al. portant sur 1385 femmes 

SOPK a été menée à partir de questionnaires en ligne entre 2015 et 2016 [34]. Elle portait sur 

la satisfaction des femmes SOPK concernant le diagnostic, les informations reçues lors du 

diagnostic, et leurs préoccupations au moment du questionnaire. Cette étude a montré des 

résultats superposables à la nôtre, soulignant un retard diagnostique et une inadéquation des 

informations sur le SOPK rapportées par les femmes. Notamment, plus d’un tiers des femmes 

interrogées rapportaient un délai supérieur à 2 ans et la consultation d'au moins 3 professionnels 

de santé avant que le diagnostic de SOPK ne soit établi [34].   

    Le SOPK, maladie endocrinienne la plus fréquente chez les femmes en âge de procréer, pose 

à l’évidence des problèmes diagnostiques puisqu’elle est à la fois sous-reconnue et mal 

diagnostiquée. En effet, une étude rétrospective menée par March et al. a recherché les critères 

du SOPK par l’interrogatoire, l’examen clinique et des examens complémentaires chez 728 

femmes « tout venantes » de la population générale, âgées de 27 à 34 ans. Elle a montré que 

selon les critères de Rotterdam, 68% des femmes atteintes de SOPK n’étaient pas 

diagnostiquées [35]. Les résultats de cette étude semblent cohérents mais sont à interpréter avec 

précaution étant donné le faible effectif et le caractère monocentrique de l’étude. Ces résultats 

peuvent être expliqués par le fait que toutes les femmes SOPK ne sont pas gênées par leurs 

symptômes et donc ne consultent pas. Si une infertilité est présente, le diagnostic peut être posé 

mais non-dit aux patientes, ou ne pas être posé du tout. Si le diagnostic de SOPK n’est pas fait 

malgré une plainte médicale imputable à la maladie (hirsutisme, troubles du cycle, infertilité), 

il semble licite de s’interroger sur la connaissance de la maladie par l’ensemble des médecins. 
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Une formation insuffisante sur cette pathologie pourrait en être la cause, et il serait intéressant 

de sensibiliser les professionnels de santé à cette maladie, notamment les médecins généralistes 

qui se trouvent souvent en première ligne pour le diagnostic [36]. Nous pouvons noter que le 

SOPK ne figure pas en tant qu’item identifié au programme des Epreuves Classantes Nationales 

(ECN), mais qu’il est uniquement évoqué dans l’item 34 : Anomalies du cycle 

menstruel, métrorragies. Là encore, le SOPK est traité sous l’angle d’un de ses nombreux 

symptômes et pas dans sa globalité. Le SOPK est paradoxalement sur-diagnostiqué par une 

catégorie de médecins spécialistes. Premièrement, différents critères diagnostiques ont pu 

être utilisés, entrainant une variabilité de prévalence : les critères du National Institutes 

of Health (NIH), les critères de la Androgen Excess Society (AES) et les critères de Rotterdam. 

Une étude menée sur 126 femmes se déclarant SOPK a montré que seulement 53 à 70% d’entre 

elles remplissaient les critères diagnostiques. Ces critères eux-mêmes étant source de 

variabilité, avec 70% de concordance diagnostique en utilisant les critères de Rotterdam,  62% 

pour les critères de l’AE-PCOS Society et seulement 53% selon les critères du NIH [37]. Le 

consensus international sur le SOPK a validé en 2018 les critères de Rotterdam 

comme devant être utilisés comme critères diagnostiques.   

    Une autre étude a montré que le nom de la maladie représentait un facteur de confusion 

diagnostique, 39% des médecins identifiants la présence de kystes ovariens comme 

caractéristique clef de la maladie [38]. Ceci pourrait en partie expliquer les résultats ci-dessus.   

Le consensus international sur le diagnostic et la prise en charge du SOPK, publié en 2018 et 

initié par l’Australian National Health and Medical Research Council of Australia (NHMRC) 

en partenariat avec l’ESHRE et l’American Society for Reproductive Medicine mériterait d’être 

mieux connu et largement diffusé auprès des professionnels de santé, notamment les médecins 

généralistes qui devraient être l’élément central de la prise en charge des femmes SOPK [30-

32]. Une meilleure diffusion de ce consensus permettrait d’homogénéiser les pratiques et de 

corriger le facteur de divergence entre les médecins, source d’anxiété et de confusion pour les 

patientes.   
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V. Conclusion  

Les femmes infertiles ayant un SOPK et qui consultent les forums internet semblent souffrir 

d’un faible niveau de littératie en santé, altérant leur prise en charge médicale et leur qualité de 

vie. Le SOPK semble poser trop souvent des problèmes diagnostiques, reflétant l’absence de 

formation théorique initiale de cette pathologie pendant le deuxième cycle des études médicales 

en France. Les informations médicales qui leur sont délivrées sont perçues comme étant 

inadaptées ou insuffisantes. De plus, le syndrome anxio-dépressif, très fréquent chez ces 

patientes, est rarement pris en compte, malgré des recommandations récentes préconisant leur 

recherche systématique. Le recours aux forums de discussion apparaît comme bénéfique, en 

représentant une source de soutien et de partage de savoir expérientiel. La diminution de la 

souffrance psychique et l’augmentation des connaissances apportées par les communautés en 

ligne seraient pourvoyeuses d’« empowerment ». Le médecin généraliste pourrait - sous réserve 

d’une formation spécifique - être le pivot de la prise en charge des femmes SOPK 

en lui  permettant d’être le référent d’une pathologie chronique dont la prise en charge précoce 

globale pourrait diminuer la morbidité cardiovasculaire à long terme.  
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VII. Lexique

SOPK :  Syndrome des ovaires polykystiques 

OMS :  Organisation Mondiale de la Santé 

PMA :  Procréation Médicalement Assistée 

GEU :  Grossesse extra-utérine 

FC :  Fausse-couche 

Littératie en santé :  Consiste en l’utilisation d’informations et de compétences en santé dans 

le but de prendre des décisions éclairées et d’améliorer la santé.  

Internaute :  Utilisateur d’internet. 

Forum :  Sur internet, espace public virtuel destiné à l’échange de messages sur 

un thème donné. 
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VIII. Annexes

Annexe 1 : Caractéristiques des participantes étudiées 

Forum Allodocteur 
Total commentaires 32 
Total femmes 27 + 1 médecin 

Age  Durée 
d'infertilité 

Autre  Traitement d’infertilité ou autre 

1  8 mois  Syndrome anxieux (SA), 
spanioménorrhée, pas 
d'hirsutisme ni de surpoids 

dydrogestérone 

2  NP  FCS  0 

3  12 mois environ  Syndrome anxio‐dépressif 
(SAD), Acné, hirsutisme 

citrate de clomifène, 
choriogonadotropine alfa, 
Progesterone, Estradiol valérate 

4  2 ans  NP 

5  31 ans  3,5 ans  SAD, Surpoids  FIV 

6  30 ans  6 ans  Surpoids  dydrogestérone 

7  23 ans  NP  Surpoids  citrate de clomifène 

8  39 ans  NP  PMA 

9  25 ans  6 mois  spanioménorrhée  dydrogestérone 

10  26 ans  1,5 ans  citrate de clomifène 

11  1 an  citrate de clomifène ou 
Follitropine 

12  41 ans  Acné  Drilling ovarien, citrate de 
clomifène 

13  29 ans  2 ans 4 mois  Surpoids, diabète type 2  Trt infertilité NP, Metformine 

médecin 

14  24 ans  10 mois  Acné  citrate de clomifène 

15  29 ans  9 mois  citrate de clomifène 

16  33 ans  6 ans  Tuberculose génitale  citrate de clomifène 

17  24 ans  3 ans  Obésité, hirsutisme, 
spanioménorrhée 

Drilling, + stimulation ovulation 
NP 

18  32 ans  2 ans  Prise de poids, hirsutisme, 
spanioménorrhée, SA 

follitropine beta 

19  33 ans  Hirsutisme, alopécie, 
surpoids 

dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

20  21 ans  8 mois  Spanioménorrhée  dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

21  Syndrome dépressif (SD)  Drilling + stimulation ovulation 
NP 

22  23 ans  1 an  Hirsutisme, tbles thyroidiens 

23  NP  Progesterone 

24  33 ans  Trt inducteur de l’ovulation NP 

25  27 ans  Hyperprolactinémie  cabergoline, progestérone, 
citrate de clomifène, oestriol 

26  24 ans  3 ans 

27  26 ans  6 ans 
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Forum Journal des femmes Santé médecine 
Total commentaires 170 
Total femmes 100 
 Age  Durée 

d'infertilité 
Autre  Traitement d’infertilité ou autre 

28      Metformine 

29      citrate de clomifène 

30       

31     SD  Metformine 

32  24 ans  5 ans  SD, acné, hirsutisme  citrate de clomifène, progestérone, 
metformine, medroxyprogestérone 

33    4 ans    Trt multiples NP, insémination 
artificielle 

34  25 ans  1 an    citrate de clomifène, progestérone, 
metformine 

35    5 ans     

36       

37  23 ans   7 mois  spanioménorrhée   

38      Drilling, choriogonadotropine alfa 

39  23 ans   3 ans    Metformine 

40    4 ans    citrate de clomifène, citrate de 
clomifène 

41     Non infertile, donne 
conseils 

 

42       

43     Spanioménorrhée  citrate de clomifène 

44    1 an  SD  dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

45    1 an    citrate de clomifène, citrate de 
clomifène 

46  29 ans  1 an     

47    9 ans  SD  IAC, FIV, ICSI 

48      Trt infertilité NP 

49    1 an  SD   

50    1 an     

51       

52    1 an    Stimulations ovariennes 

53     Spanioménorrhée  dydrogestérone 

54  30 ans  1 an  Tble bipolaire  citrate de clomifène 

55       

56  25 ans     Drilling 

57    7 mois  SA  dydrogestérone 

58    1 an  Spanioménorrhée  citrate de clomifène 

59    1 an    Trt NP 

60    3 ans     

61    1 an    follitropine beta 
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62  22 ans  1,5 ans    dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

63    1,5 an     Metformine 

64    3 ans  SD, idées suicidaires   

65     Soutien   

66    Plusieurs années    citrate de clomifène, IAC, FIV 

67      Drilling 

68       

69       

70  26 ans  6 ans     

71    3 ans et demi    citrate de clomifène 

72    3 ans et demi     

73    2 ans  SD   

74    8 ans     

75  31 ans  2 ans    Stimulations ovariennes, drilling 

76    1 an    Metformine 

77    9 ans     

78  32 ans  1,5 an    dydrogestérone, Metformine 

79      dydrogestérone, citrate de 
clomifène, oestriol, 
Gonadotrophine 

80    2 ans    dydrogestérone, citrate de 
clomifène, follitropine beta, Drilling 

81    3 ans    Metformine, citrate de clomifène, 
citrate de clomifène 

82  33 ans  4 ans et demi    citrate de clomifène, citrate de 
clomifène, follitropine beta, IAC 

83    5 ans  Hyperprolactinémie  bromocriptine, citrate de clomifène 

84      dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

85      citrate de clomifène, ménotropinee 

86    3 ans    Metformine, IAC 

87    9 ans     

88    2 ans  SA   

89    2 ans    citrate de clomifène, follitropine 
beta, IAC, FIV 

90  Parle de sa 
sœur 

2 ans    urofollitropine 

91    1 an     

92      citrate de clomifène 

93      citrate de clomifène 

94     Conseils   

95  26 ans  3 ans     

96    4 ans  Surpoids   

97  28 ans  1 an     

98      citrate de clomifène 

99    9 mois  SD   
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100      PMA 

101      choriogonadotropine alfa 

102     Remerciements  dydrogestérone 

103  22 ans  3 ans    citrate de clomifène, follitropine 
beta, citrate de clomifène, 
choriogonadotropine alfa, 
cetrorelix, FIV 

104    5 ans    citrate de clomifène oestriol 
dydrogestérone citrate de 
clomifène progestérone 

105    3 ans    follitropine beta cetrorelix 
choriogonadotropine alfa 

106    1 an    citrate de clomifène 

107      metformine 

108    1 an et demi    citrate de clomifène 

109      follitropine beta, 
choriogonadotropine alfa, 
progestérone 

110      citrate de clomifène, Estrofem 

111      metformine 

112     Remerciements   

113  8 mois     citrate de clomifène, 
dydrogestérone 

114     Encouragements   

115     Partage d'expérience 
perte de poids 

 

116    NP     

117     Enceinte  citrate de clomifène 

118    1 an et demi    dydrogestérone, citrate de 
clomifène, citrate de clomifène, 
choriogonadotropine alfa 

119  26 ans     citrate de clomifène Physiogine, 
dydrogestérone 

120      dydrogestérone 

121      follitropine beta 
choriogonadotropine alfa 
progestérone 

122    4 ans     

123    2 ans    dydrogestérone 

124      dydrogestérone? 

125    3 ans     

126       

127      Trt NP 
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Forum Magicmaman 
Total commentaires 16 
Total femmes 7 
 Age  Durée 

d'infertilité 
 Autre  Traitement d’infertilité ou 

autre 

128     SA   

129      ménotropine, 
choriogonadotropine alfa 

130      Stimulations 

131      citrate de clomifène 

132      citrate de clomifène 

133       

134  25 ans  8 mois    dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

 

Forum Mamanpourlavie 
Total commentaires 48 
Total femmes 25 
 Age  Durée 

d'infertilité 
Autre  Traitement d’infertilité ou 

autre 

135    2 mois     

136      Metformine, citrate de 
clomifène, létrozole 

137      citrate de clomifène 

138    2 ans    Metformine, citrate de 
clomifène 

139    8 mois  Acné, surpoids  Metformine 

140    10 mois    Metformine 

141  35 ans  1 an     

142    2 ans    Metformine, 
medroxyprogestérone, 
létrozole 

143  26 ans  1 an et demi    IAC 

144  24 ans  8 mois    Metformine, citrate de 
clomifène 

145      Trt hormonaux NP 

146     Obésité  citrate de clomifène 

147    1 an     

148  24 ans    Acné, règles irrégulières   

149      citrate de clomifène, 
metformine 

150      létrozole 

151  25 ans  2 ans    FIV 

152    6 mois    citrate de clomifène 

153      citrate de clomifène, 
Metformine 

154      Trt hormonal NP 
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155    1 an et demi     

156      citrate de clomifène 

157  34 ans  1 an  Hirsutisme  Metformine 

158    15 mois  SA   

159  à propos de 2 amies SOPK    1 IAC et l'autre FIV 

 

Forum PMAfertilité 
1 commentaire 
1 femme 

160  22 ans  15 mois  Surpoids  dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

 

Forum FIV 
Total commentaires 25 
Total femmes 9 
 Age  Durée 

d'infertilité 
Autre  Traitement d’infertilité ou 

autre 

161  31 ans    Surpoids, acné  Metformine 

162  41 ans    Surpoids, acné  PMA 

163  35 ans     PMA 

164    1 an et demi    citrate de clomifène, IAC 

165  22 ans     PMA 

166  32 ans     FIV 

167     SA  FIV 

168    1 an    FIV 

169  33 ans  1 an    FIV 

 

Forum Doctissimo 
Total commentaires 493 
Total femmes 42 
 Age  Durée 

d'infertilité 
Autre  Traitement d’infertilité ou 

autre 

170      citrate de clomifène 

171    11 mois  SD  citrate de clomifène 

172  24 ans  7 mois    dydrogestérone 

173      citrate de clomifène 
choriogonadotropine alfa 
dydrogestérone 

174       

175  34 ans  2 ans 9 mois  SAD  citrate de clomifène 
Metformine 
choriogonadotropine alfa 
progestérone 

176  22 ans   4 mois     
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177  19 ans  9 mois    dydrogestérone, citrate de 
clomifène, 
choriogonadotropine alfa  

178  25 ans     citrate de clomifène 

179  32 ans  1 an et demi    citrate de clomifène, 
choriogonadotropine alfa, 
Metformine 

180  26 ans     IAC 

181    1 an et demi    dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

182  29 ans  3 ans    citrate de clomifène, 
follitropine alfa, 
choriogonadotropine alfa 

183  24 ans  1 an    dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

184  27 ans  1 an    Drilling, FIV 

185  26 ans  1 an et demi    ménotropine 

186  23 ans  4 ans    dydrogestérone citrate de 
clomifène 
choriogonadotropine alfa 
citrate de clomifène 

187    15 mois    choriogonadotropine alfa 

188    13 mois     

189  28 ans  13 mois    dydrogestérone 

190     SD   

191    4 ans et demi  SD   

192       

193      citrate de clomifène 

194  27 ans  8 mois  Acné, hirsutisme   

195  26 ans  20 mois    citrate de clomifène 

196  37 ans  13 mois     

197  33 ans  2 ans    citrate de clomifène 

198  29 ans    Acné, hirsutisme  dydrogestérone 

199  30 ans  13 mois    citrate de clomifène 

200  22 ans   2 ans    citrate de clomifène 

201      Drilling 

202  30 ans      Drilling 

203  23 ans     FIV 

204      citrate de clomifène 

205  30 ans  1 an et demi     

206  22 ans      dydrogestérone, citrate de 
clomifène 

207     Surpoids   

208     Surpoids   

209       

210       

211  24 ans  15 mois  Surpoids   
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Total Commentaires 785 
Total femmes 211 

 

 

SA = Syndrome anxieux 

SD = Syndrome dépressif 

SAD = Syndrome anxio-dépressif 

PMA = Prise en charge en PMA sans précisions 

Trt = Traitement 

Tble = Trouble 

NP = Non précisé 

FIV = Fécondation in vitro 

IAC = Insémination intra-utérine 

ICSI = Injection intra-cytoplasmique de spermatozoïdes 
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Annexe 2 : Recommendations from the international evidence-based guideline for the 
assessment and the management of polycystic ovary syndrome 

 Un consensus international pour le SOPK a été publié en juillet 2018. Au total, 37
sociétés et organisations de 71 pays ont participé au processus. Ces recommandations
ont été coordonnées par le National Health and medical research Council (NHMRC)
Centre for Research Excellence in PCOS (CRESPCOS) australien, en partenariat avec
l’European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) et l’American
Society for Reproductive Medicine (ASRM). Vingt réunions en présentiel sur une
période de 15 mois ont portées sur 60 questions cliniques prioritaires. Les groupes
d’experts internationaux comprenaient des pédiatres, des endocrinologues, des
gynécologues, des spécialistes en soins primaires, en endocrinologie de la reproduction,
en obstétrique, en psychiatrie, en psychologie, en diététique, en physiologie de
l’exercice, en santé publique et autres, ainsi que des consommateurs, des experts en
management de projet, en synthèse et en traduction.

Ressource consultable en anglais sur : https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/ 
PMC6112576/ 

 La traduction suivante a été faite par l’auteur de la thèse, dans un but de diffusion plus
aisée de ces recommandations en France.

NB : Le létrozole n’a pas l’AMM pour la prise en charge en PMA en France. 

 Le grade des recommandations est déterminé par le groupe de développement des
recommandations, basé sur des considérations structurées complètes du système de
grade, incluant les effets attendus, les effets indésirables, leur balance bénéfice-risque,
les ressources requises et le coût effectif, l’équité, l’acceptabilité et la faisabilité et
inclut :

*. Recommandation conditionnelle contre l’option 

**. Recommandation conditionnelle pour chaque option ou son équivalent 

***. Recommandation conditionnelle pour l’option 

****. Forte recommandation pour l’option 

 Qualité (certitude) des catégories de preuve

Haute ++++ Très confiant dans le fait que l’effet réel est proche 
de l’effet estimé 

Modérée +++ Confiance modérée en l’effet estimé : L’effet réel 
est susceptible d’être proche de l’effet estimé, mais 
il est possible qu’il soit substantiellement différent. 

Basse ++ Confiance limitée en l’effet estimé : L’effet réel 
peut être substantiellement différent de l’effet 
estimé. 

Très basse + Très faible confiance en l’effet estimé : L’effet réel 
est susceptible d’être substantiellement différent de 
l’effet estimé 
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Note : Adapté à partir du Grading of Recommandations, Assessment, Development and 
Evaluation (GRADE) 

 EBR  = Evidence based recommendation  
Lorsque les preuves sont suffisantes pour établir une recommandation.  
CCR = Clinical consensus recommandation  
Les recommandations cliniques consensuelles sont formulées en l’absence de données 
probantes sur le SOPK. Celles-ci sont fondées sur des preuves dans d’autres populations 
et sont faites par le groupe d’élaboration des recommandations, à l’aide de processus 
rigoureux et transparents.  
CPP = Clinical practice point  
Les points de pratique clinique sont élaborés lorsque des données basées sur des preuves 
n’ont pas été recherchées et lorsque des problèmes cliniques importants apparaissent à 
partir de la discussion sur le consensus clinique ou basé sur les preuves.  
 

Recommandations et points de pratique 

 

1. Dépistage, évaluation diagnostique, évaluation des risques  
 

Cycles irréguliers et dysfonction ovulatoire 

CCR L’irrégularité des cycles menstruels est définie comme : 
 Normale la 1re année post ménarche comme faisant partie de la 

transition pubertaire 
 De 1 à 3 ans post ménarche : <21 ou >45 jours 
 De 3 ans post ménarche à la ménopause : <21 ou > 35 jours ou < 8 

cycles par an 
 Aménorrhée primaire à l’âge de 15 ans ou > 3 ans post thelarche 

(développement mammaire) 
Quand une irrégularité des cycles menstruels est présente, le diagnostic de 
SOPK doit être considéré et dépisté en accord avec les recommandations 

 
 
 

**** 

CCR Chez une adolescente avec des cycles menstruels irréguliers, la valeur et le 
moment optimal du dépistage et du diagnostic du SOPK doivent être discutés 
avec la patiente, en prenant en compte les implications diagnostiques à cette 
étape de la vie et les facteurs psychosociaux et culturels. 

 
 
 

**** 
CPP Pour les adolescentes ayant les caractéristiques du SOPK mais n’entrant pas 

dans les critères diagnostiques, elles doivent être considérées comme étant à 
« risque augmenté », avec conseils de réévaluation à la maturité reproductive 
complète, à 8 ans post ménarche, ou avant 

 

CPP Une dysfonction ovulatoire peut aussi se produire avec des cycles réguliers et 
si une anovulation doit être confirmée, le niveau de progestérone plasmatique 
peut être mesuré 

- 
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Hyperandrogénie biologique 

EBR La testostérone libre, l’index d’androgènes libres ou la testostérone 
biodisponible peuvent être utilisés pour évaluer l’hyperandrogénie biologique 
dans le diagnostic de SOPK 

**** 
++ 

EBR Les analyses de haute qualité comme les dosages en chromatographie liquide-
spectrométrie de masse et l’extraction/Chromatographie immunologique, 
peuvent être utilisés pour les analyses les plus courantes de testostérone totale 
ou libre dans le SOPK 

***  
++ 

EBR L’androsténédione ou le sulfate de dehydroepiandrostérone (S-DHEA) 
peuvent être utilisés si la testotérone libre ou totale ne sont pas élevées ; 
Toutefois, elles apportent une information additionnelle limitée dans le 
diagnostic du SOPK 

***  
++ 

CCR Les dosages de testostérone libre directe par analyses radiométriques ou liées 
à l’enzyme doivent de préférence ne pas être utilisés dans l’évaluation de 
l’hyperandrogénie biologique du SOPK, car elles ont démontré une faible 
sensibilité et précision. 

 

CPP L’évaluation fiable de l’hyperandrogénie biologique n’est pas possible chez 
les femmes sous contraception hormonale, due aux effets sur la sex hormone-
binding globulin (SHBG) et l’altération de la production d’androgènes 
dépendants des gonadotrophines 

- 

CPP Quand l’évaluation de l’hyperandrogénie biologique est importante chez les 
femmes sous contraception hormonale, un arrêt médicamenteux est 
recommandé pour 3 mois au moins avant les dosages, et la gestion de la 
contraception avec une alternative non hormonale est nécessaire pendant ce 
temps. 

- 

CPP La recherche d’hyperandrogénie biologique est plus utile dans l’établissement 
du diagnostic de SOPK et/ou son phénotype quand les signes cliniques 
d’hyperandrogénie (en particulier l’hirsutisme) sont peu francs ou absents. 

- 

CPP L’interprétation des niveaux d’androgènes doivent être guidés par les normes 
de référence du laboratoire utilisé, en sachant que les normes pour différentes 
méthodes et laboratoires varient beaucoup. Les valeurs normales sont 
idéalement basées sur les niveaux provenant d’une population contrôle saine 
ou de l’analyse d’une large population en considérant leur stade pubertaire et 
leur âge. 

- 

CPP Quand les taux d’androgènes sont nettement au-dessus des normes de 
référence du laboratoire, d’autres causes d’hyperandrogénie biologique 
doivent être envisagées. L’histoire de l’apparition et de la progression des 
symptômes est cruciale dans la recherche d’une néoplasie ; toutefois, certaines 
néoplasies sécrétant des androgènes peuvent seulement induire une élévation 
légère ou modérée des androgènes biologiques. 

- 
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Hyperandrogénie clinique 

CCR L’interrogatoire et l’examen clinique doivent être complétés par les 
symptômes et les signes d’hyperandrogénie clinique, incluant l’acné, 
l’alopécie, et l’hirsutisme, et chez les adolescentes, l’acné sévère et 
l’hirsutisme. 

**** 

CCR Les professionnels de santé doivent être conscients du potentiel effet 
psychosocial négatif de l’hyperandrogénie clinique. Le signalement d’excès 
de pilosité indésirable et/ou d’alopécie doit être considéré comme important, 
indépendamment de sa sévérité clinique apparente. 

**** 

CCR Les échelles standardisées visuelles sont préférées pour l’évaluation de 
l’hirsutisme, comme le score modifié de Ferriman Gallwey (mFG) avec un 
niveau ≥ 4-6 indiquant un hirsutisme, dépendant de l’origine ethnique, sachant 
que l’auto-traitement est fréquent et peut limiter l’évaluation clinique. 

**** 

CCR Le score visuel de Ludwig est utilisé préférentiellement pour l’évaluation du 
degré et de la distribution de l’alopécie. 

**** 

CPP Il n’existe pas d’échelles visuelles universelles pour l’évaluation de l’acné  
CPP La prévalence de l’hirsutisme est la même quelle que soit l’origine ethnique, 

même si dans le mFG les limites de score pour définir l’hirsutisme et sa 
sévérité varient selon les ethnies. 

- 

CPP Comme les variations ethniques de densité du duvet de pilosité sont notables, 
une surestimation de l’hirsutisme peut se produire si le duvet est confondu 
avec de vrais poils ; Seuls les poils terminaux (adultes) doivent être considérés 
dans l’hirsutisme pathologique, avec des poils terminaux > 5 mm de longueur 
si non traités, variant en forme et en texture et étant généralement pigmentés. 

- 

 
Echographie et morphologie des ovaires polykystiques (OPK) 

CCR L’échographie ne doit pas être utilisée pour le diagnostic de SOPK chez les 
femmes ayant un âge gynécologique < 8 ans (< 8 ans après la ménarche), à 
cause de la haute incidence des ovaires multi-folliculaires à ce stade de la vie. 

**** 

CCR Le seuil pour les OPK doit être révisé régulièrement avec l’avancée des 
technologies d’ultrasons, et des valeurs spécifiques à l’âge pour les OPK 
doivent être définies. 

**** 

CCR L’échographie endovaginale est préférée dans le diagnostic de SOPK, si 
activité sexuelle et si acceptable par l’individu après évaluation individuelle. 

**** 

CCR En utilisant un transducteur d’échographie endovaginale avec une bande 
passante de fréquence qui inclut 8 MHz, le seuil pour les OPK sur chaque 
ovaire est un nombre de follicules par ovaire  20 et/ou un volume ovarien ≥ 
10 mL pour chaque ovaire, en s’assurant qu’aucun corps jaune, kyste ou 
follicule dominant n’est présent. 

*** 

CPP En utilisant des technologies plus anciennes, le seuil pour les OPK pourrait 
être un volume ovarien ≥ 10 mL pour chaque ovaire. 

- 

CPP Chez les patientes avec des cycles menstruels irréguliers et une 
hyperandrogénie, une échographie ovarienne n’est pas nécessaire pour le 
diagnostic de SOPK ; Toutefois, l’échographie identifiera le phénotype SOPK 
complet. 

- 

CPP Dans l’échographie abdominale, l’évaluation est centrée sur le volume ovarien 
avec un seuil de plus de 10 mL, étant donné les difficultés d’une évaluation 
fiable du nombre de follicules avec cette approche. 

- 
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CPP Des protocoles clairs sont recommandés pour rapporter le nombre de follicules 
par ovaire et le volume ovarien en échographie. Les standards recommandent 
d’inclure au minimum : 

‐ Date des dernières règles 
‐ La bande passante du transducteur 
‐ L’indication 
‐ Le nombre total de follicules mesurant entre 2 et 9 mm par ovaire 
‐ Les 3 dimensions et le volume de chaque ovaire 
‐ Rapporter l’épaisseur endométriale et son apparence est préférable, 

l’évaluation des 3 couches de l’endomètre étant utile pour rechercher une 
pathologie endométriale 

‐ Les autres pathologies utérines et ovariennes, aussi bien que les kystes 
ovariens, les corps jaunes et les follicules dominants ≥ 10 mm 

- 

CPP Il existe une nécessité d’entraînement minutieux et méticuleux de compte des 
follicules ovariens, pour améliorer le compte-rendu. 

- 

 
Hormone anti-Müllerienne (AMH) 

EBR Les niveaux d’AMH plasmatiques ne devraient pas être utilisés comme alternative 
pour la détection d’OPK ou comme unique test pour le diagnostic de SOPK. 

***  
++ 

CPP Il existe des preuves émergentes qu’avec l’amélioration de la standardisation des 
tests et l’établissement de seuils basés sur une validation à large échelle dans des 
populations de différents âges et origines ethniques, les dosages d’AMH 
pourraient être plus précis dans la détection du SOPK. 

- 

 
Variations ethniques 

CCR Les professionnels de santé doivent considérer les variations ethniques dans la 
présentation et les manifestations du SOPK, incluant : 

‐ Un phénotype relativement léger chez les caucasiennes 
‐ De plus hauts IMC chez les femmes caucasiennes, particulièrement en 

Amérique du Nord et en Australie 
‐ Un hirsutisme plus sévère chez les femmes hispaniques, méditerranéennes 

et du Moyen-Orient. 
‐ Une augmentation de l’obésité abdominale, de l’insulino-résistance, du 

risque métabolique et de l’acanthosis nigricans chez les asiatiques du Sud-
Est et les indigènes d’Australie. 

‐ Des IMC plus bas et un hirsutisme moins marqué chez les asiatiques de 
l’Est 

‐ Des IMC plus hauts et des caractéristiques métaboliques particulières 
chez les africaines 

**** 

 
A l’âge de la ménopause 

CCR La persistance post-ménopausique du SOPK pourrait être considérée comme 
probable si l'hyperandrogénie persiste. 

**** 

CCR Un diagnostic de SOPK en post-ménopause peut être envisagé en cas de 
diagnostic passé de SOPK, d’histoire chronique d’irrégularités du cycle menstruel 
et d’hyperandrogénie et/ou d’OPK, pendant la vie reproductive. 

*** 

CPP Les femmes en post-ménopause présentant une hyperandrogénie d’apparition 
récente, sévère ou s’aggravant, incluant l’hirsutisme, requièrent des investigations 
pour éliminer des tumeurs androgéno-sécrétantes et une hyperthécose ovarienne. 

- 
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Risque cardio-vasculaire 

CCR Toutes les femmes atteintes du SOPK devraient se voir proposer un suivi régulier 
des changements de poids et de l'excès de poids, convenu avec la femme et 
lorsque cela est acceptable pour elle. La surveillance pourrait se faire à chaque 
consultation ou au minimum tous les 6 à 12 mois, avec une fréquence planifiée et 
acceptée par l’individu et par le professionnel de santé. 

**** 

CCR Le poids, la taille et idéalement le tour de taille devraient être mesurés et l’IMC 
calculé avec les considérations suivantes : 

‐ Les catégories d’IMC et de tour de taille doivent suivre les 
recommandations de l’OMS, en adaptant aux normes chez l’adolescent et 
selon l’ethnie 

‐ Une considération particulière doit être apportée pour les asiatiques et les 
groupes ethniques à haut-risque, les recommandations incluant une 
surveillance du tour de taille. 

**** 

CCR Toutes les femmes ayant un SOPK doivent avoir une évaluation des facteurs de 
risque cardio-vasculaires et du risque cardio-vasculaire global. 

**** 

CCR Si la surveillance révèle des facteurs de risque cardio-vasculaires (CV), incluant 
l’obésité, le tabac, la dyslipidémie, l’hypertension artérielle, l’intolérance au 
glucose et le manque d’activité physique, les femmes doivent être considérées 
comme ayant un risque augmenté de maladie cardio-vasculaire. 

**** 

CCR Les femmes SOPK ayant un surpoids ou une obésité, sans tenir compte de l’âge, 
devraient avoir un bilan lipidique (cholestérol total, HDL et LDL cholestérol, 
triglycérides au diagnostic). Par la suite, la fréquence des dosages devrait être 
basée sur la présence d’une hyperlipidémie et le risque CV global. 

**** 

CCR Toutes les femmes ayant un SOPK devraient avoir une mesure annuelle de la 
pression artérielle, ou plus fréquemment selon le risque CV. 

**** 

CPP Les professionnels de santé doivent être conscients que le risque CV chez les 
femmes SOPK reste incertain dans l’attente d’études de haute qualité, toutefois la 
prévalence des facteurs de risque de maladie CV est augmentée, en justifiant le 
dépistage. 

- 

CPP Il est nécessaire de considérer les différences significatives de risque de maladie 
CV selon les ethnies lors de la détermination du risque cardio-vasculaire. 

- 

 
Diabète gestationnel, intolérance au glucose et diabète de type 2 

CCR Les professionnels de santé et les femmes SOPK devraient être conscients que, 
sans tenir compte de l’âge, la prévalence du diabète gestationnel, de l’intolérance 
au glucose et du diabète de type 2 est significativement augmentée dans le SOPK 
(multipliée par 5 en Asie, par 4 en Amérique, par 3 en Europe), avec un risque 
indépendant, mais exacerbé, dû à l’obésité. 

**** 

CCR Les taux glycémiques de base doivent être évalués chez toutes les femmes SOPK. 
Par la suite, la surveillance devrait se faire tous les 3 ans, influencée par la 
présence d’autres facteurs de risque de diabète. 

**** 

CCR Un test d’hyperglycémie provoquée par voie orale (HGPO), une glycémie à jeun 
ou une HbA1c devraient être réalisés pour évaluer le statut glycémique. Chez les 
femmes  SOPK à haut risque (incluant un IMC > 25, ou chez les asiatiques IMC 
> 23, une histoire de glycémie à jeun augmentée, d’intolérance au glucose ou 
diabète gestationnel, d’histoire familiale de diabète de type 2, d’hypertension ou 
d’ethnie à haut-risque), une HGPO est recommandée. 

**** 

CCR Une HGPO avec 75g de glucose devrait être proposée à toutes les femmes SOPK 
en pré-conceptionnel lors de la planification d’une grossesse ou de la demande de 

**** 
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traitement pour l’infertilité, étant donné le haut risque d’hyperglycémie et de 
comorbidités associées pendant la grossesse. Si non faite en pré-
conceptionnel, une HGPO doit être proposée avant 20 SA, et toutes les femmes 
SOPK doivent se faire proposer le test entre 24 et 28 SA. 

 

Syndrome d’Apnées Obstructives du Sommeil (SAOS) 

CCR Le dépistage du SAOS dans le SOPK doit servir à identifier et soulager les 
symptômes reliés, tels que le ronflement, l’asthénie au réveil, la somnolence 
diurne, et le potentiel de la fatigue à contribuer aux troubles de l’humeur. Le 
dépistage ne doit pas avoir pour but d’améliorer le risque cardio-vasculaire, 
car les preuves du bénéfice du traitement du SAOS chez les femmes SOPK et 
dans la population générale sont insuffisantes. 

**** 

CCR Un simple questionnaire de dépistage, de préférence l’échelle de Berlin, peut 
être appliqué et si positif, considérer la possibilité d’adresser à un spécialiste. 

*** 

CPP Un dépistage positif augmente la probabilité de SAOS, toutefois cela ne 
quantifie pas la lourdeur des symptômes, et ne justifie pas un traitement à lui 
seul. Si les femmes SOPK ont des symptômes de SAOS et un dépistage positif, 
l’éventualité de les adresser à un centre spécialisé pour de plus amples 
évaluations doit être envisagée. 

- 

 

Cancer de l’endomètre 

CCR Les professionnels de santé et les femmes SOPK doivent être conscients d’un 
risque de cancer de l’endomètre multiplié par 2 à 6, qui survient parfois avant 
la ménopause ; Toutefois le risque absolu de cancer de l’endomètre reste 
relativement bas. 

*** 

CPP Les professionnels de santé doivent conduire facilement des investigations 
pour rechercher un cancer de l’endomètre chez les femmes ayant un SOPK ou 
une histoire de SOPK, par échographie endovaginale et/ou biopsie 
endométriale, recommandées si endomètre épaissi persistant et /ou facteurs de 
risque incluant aménorrhée prolongée, saignement vaginal anormal ou 
surpoids. Toutefois, le dépistage systématique par échographie de l’épaisseur 
de l’endomètre dans le SOPK n’est pas recommandé.  

- 

CPP Les facteurs de prévention optimale de l’hyperplasie et du cancer de 
l’endomètre ne sont pas connus. Une approche pragmatique pourrait inclure 
un traitement par progestatifs ou contraception œstro-progestative chez les 
femmes ayant des cycles supérieurs à 90 jours. 

- 

 
2. Prévalence, dépistage, évaluation diagnostique et traitement du bien-être émotionnel 

Qualité de vie 

CCR Les professionnels de santé et les femmes devraient être conscients de l’impact 
négatif du SOPK sur la qualité de vie. 

**** 

CCR Les professionnels de santé devraient recueillir et prendre en compte la 
perception des symptômes, l’impact sur la qualité de vie et les priorités 
personnelles de soin pour améliorer les résultats sur les patientes. 

**** 

CPP L’outil de qualité de vie des SOPK (PCOSQ), ou le PCOSQ modifié, peut être 
utile cliniquement pour surligner les caractéristiques du SOPK causant la plus 
grande détresse, et pour évaluer les résultats des traitements sur les 
préoccupations subjectives de santé des femmes SOPK. 

- 
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Symptômes anxieux et dépressifs, dépistage et traitement 

CCR Les professionnels de santé devraient être conscients que dans le SOPK, il 
existe une haute prévalence de syndromes anxieux et dépressifs, modérés à 
sévères, chez les adultes ; et une probable augmentation de la prévalence chez 
les adolescents. 

**** 

CCR Les symptômes anxieux et dépressifs devraient être dépistés en routine chez 
toutes les adolescentes et les femmes SOPK lors du diagnostic. Si le dépistage 
de ces symptômes et/ou d’autres aspects du bien-être émotionnel sont positifs, 
une évaluation plus poussée et/ou adresser la patiente pour évaluation et 
traitement à des professionnels de santé qualifiés, informés des 
recommandations locales, doivent être réalisés. 

**** 

CCR Si un traitement est indiqué, une psychothérapie et/ou un traitement 
pharmacologique doivent être proposés dans le SOPK, en tenant compte des 
recommandations de pratique clinique locales. 

**** 

CPP L’intervalle optimal pour le dépistage des symptômes anxieux et dépressifs 
n’est pas connu. Une approche pragmatique pourrait inclure de répéter le 
dépistage à l’aide de son jugement clinique, en considérant les facteurs de 
risque, comorbidités et évènements de vie. 

- 

CPP L’évaluation des symptômes anxieux et dépressifs implique l’évaluation des 
facteurs de risque, des symptômes et de leur sévérité. Les symptômes peuvent 
être évalués en accord avec les recommandations régionales, ou en utilisant 
une simple approche pas à pas (Voir les recommandations complètes pour les 
détails). 

- 

CPP Quand un traitement pharmacologique pour l’anxiété et la dépression est 
proposé dans le SOPK, les choses suivantes nécessitent d’être prises en 
compte : 

‐ Une attention doit être portée à éviter un traitement inapproprié par 
antidépresseurs ou anxiolytiques. Quand les troubles de santé mentale 
sont clairement documentés et persistants, ou si des symptômes 
suicidaires sont présents, le traitement de la dépression ou de l’anxiété 
doivent suivre les guides de bonne pratique locaux. 

‐ L’utilisation d’agents qui exacerbent les symptômes du SOPK, 
notamment la prise de poids, nécessitent une considération 
particulière. 

- 

CPP Les facteurs incluant l’obésité, l’infertilité et l’hirsutisme doivent être pris en 
compte tout au long de l’utilisation des traitements hormonaux dans le SOPK, 
comme pouvant indépendamment exacerber les symptômes anxieux et 
dépressifs et d’autres aspects du bien-être émotionnel. 

- 

 

Fonction psychosexuelle 

CCR Tous les professionnels de santé devraient être conscients de la prévalence 
élevée de la dysfonction psychosexuelle et devraient envisager d’explorer 
comment les caractéristiques du SOPK, incluant l’hirsutisme et l’image 
corporelle, impactent la vie sexuelle et les relations sociales dans le SOPK. 

**** 

CCR Si une dysfonction psychosexuelle est suspectée, des outils comme le Female 
Sexual Function Index doivent être considérés. 

**** 
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Image corporelle 

CCR Les professionnels de santé et les femmes devraient être conscients que les 
caractéristiques du SOPK peuvent impacter l’image corporelle. 

*** 

CPP Une mauvaise image de soi peut être dépistée en suivant les recommandations 
locales ou en utilisant une approche pas à pas (Voir les recommandations 
complètes pour les détails). 

- 

 

 

Troubles du comportement alimentaire 

CCR Tous les professionnels de santé et les femmes devraient être conscients de la 
prévalence élevée des troubles du comportement alimentaires associés au 
SOPK. 

** 

CCR Si des troubles du comportement alimentaire sont suspectés, de plus amples 
investigations et traitements, incluant une psychothérapie, peuvent être 
proposés par des professionnels de santé formés de façon appropriée, informés 
des recommandations locales ou utilisant une approche pas à pas (Voir les 
recommandations complètes pour les détails). 

** 

 

 

Ressources d’information, modèles de soin, considérations culturelles et linguistiques 

CCR Les ressources d’information et d’éducation pour les femmes ayant un SOPK 
doivent être culturellement appropriées, adaptées et de qualité, utilisant une 
approche respectueuse et empathique, et promouvant les soins personnels et 
les groupes de soutien de pairs. 

**** 

CCR Les ressources d’information et d’éducation pour les professionnels de santé 
devraient promouvoir les critères diagnostiques recommandés, une évaluation 
appropriée des comorbidités, et une hygiène de vie et un traitement 
pharmacologique efficaces. 

**** 

CCR Les informations sur le SOPK doivent être compréhensives, basées sur des 
preuves, et incluant les dimensions biopsychosociales du SOPK durant toute 
la durée de la vie. 

**** 

CCR Les besoins des femmes, préférences de communication, croyances, et culture, 
doivent être considérés, et il faut s’adresser à elles à travers des dispositifs 
appropriés sur le plan linguistique et culturel concernant les ressources et les 
soins. 

**** 

CPP Une prise en charge multidisciplinaire doit être envisagée pour les femmes qui 
le nécessitent. Les soins primaires sont généralement une place de choix pour 
diagnostiquer, évaluer et coordonner la prise en charge multidisciplinaire. 

- 

CPP Les soins doivent être centrés sur la personne, orientés vers les priorités des 
femmes et être fournis en partenariat avec les femmes SOPK, et si approprié, 
leur famille. 

- 

CPP La diffusion des recommandations et leur traduction incluant les outils 
d’éducation multimodale et les ressources, est important, avec la consultation 
et l’engagement d’intervenants internationaux. 

- 
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3. Mode de vie 

Efficacité des interventions sur le mode de vie 

CCR Un mode de vie sain comprenant une alimentation saine et une activité 
physique régulière devrait être recommandé chez toutes les personnes atteintes 
de SOPK, afin d’atteindre ou de maintenir un poids optimal et pour optimiser 
les résultats hormonaux, la santé générale, et la qualité de vie tout au long de 
la vie. 

**** 

EBR L’intervention sur le mode de vie (de préférence à composante multiple 
incluant le régime, l’exercice et les stratégies comportementales) devrait être 
recommandée chez toutes les femmes ayant un SOPK et un excès de poids, 
une obésité abdominale et une insulinorésistance. 

***  
++ 

CPP Des objectifs réalisables tels qu’une perte de poids de 5 à 10% chez les 
personnes ayant un excès de poids entraîne des améliorations cliniques 
significatives et est considérée comme réussie dans un délai de 6 mois. 
L’évaluation et la surveillance continue sont importantes pendant la perte et la 
stabilisation du poids chez toutes les femmes ayant un SOPK. 

- 

CPP L’établissement d’objectifs spécifiques, mesurables, réalistes, réalisables et 
opportuns (SMART) et l’autosurveillance peuvent permettre d’atteindre des 
objectifs réalistes en matière de mode de vie. 

- 

CPP Des facteurs psychologiques tels que l’anxiété ou la dépression, les troubles 
de l’image corporelle et les troubles de l’alimentation doivent être pris en 
considération et gérés pour optimiser l’engagement et l’adhérence aux 
interventions sur le mode de vie. 

- 

CPP Les interactions des professionnels de santé autour d’un mode de vie sain, 
incluant le régime et l’exercice physique, doivent être respectueuses, centrées 
sur le patient et valoriser les préférences individuelles des femmes en matière 
de mode de vie sain et les différences culturelles, socio-économiques et 
ethniques. Les professionnels de santé doivent également tenir compte des 
sensibilités personnelles, de la marginalisation et des stigmatisations 
potentielles liées au poids. 

- 

CPP L’IMC et le tour de taille des adolescentes et des groupes ethniques spécifiques 
doivent être pris en compte lors de l’optimisation du mode de vie et du poids. 

- 

CPP Un mode de vie sain peut contribuer à améliorer la santé et la qualité de vie en 
l’absence de perte de poids. 

- 

CPP Un mode de vie sain et une gestion optimale du poids semblent aussi efficaces 
dans le SOPK que dans la population générale, et sont la responsabilité 
conjointe de tous les professionnels de santé, en partenariat avec les femmes 
ayant un SOPK. Lorsque des questions complexes se posent, il faut envisager 
d’adresser à des professionnels de santé ayant reçu une formation adéquate. 

- 

CPP Les groupes ethniques ayant un SOPK qui présentent un risque 
cardiométabolique élevé doivent faire l’objet d’une plus grande attention 
quant au mode de vie sain et à l’intervention sur le mode de vie (voir variations 
ethniques). 

- 
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Stratégies comportementales 

CCR Les interventions sur le mode de vie pourraient comprendre des stratégies 
comportementales comme l’établissement d’objectifs, l’autosurveillance, le 
contrôle des stimuli, la résolution de problèmes, l’entraînement à l’affirmation 
de soi, une alimentation plus lente, le renforcement des changements et la 
prévention des rechutes, pour optimiser la gestion du poids, le mode de vie et 
le bien-être affectif des femmes atteintes de SOPK. 

**** 

CPP Des interventions compréhensives comportementales ou cognitivo-
comportementales pourraient être envisagées pour accroître le soutien, 
l’engagement, le maintien, l’adhésion et la persistance d’un mode de vie sain 
et améliorer les résultats sur la santé chez les femmes atteintes du SOPK. 

- 

 
Interventions diététiques 

CCR Diverses approches alimentaires équilibrées pourraient être recommandées 
pour réduire l’apport énergétique alimentaire et induire une perte de poids chez 
les femmes ayant un SOPK et du surpoids ou de l’obésité, conformément aux 
recommandations générales de la population. 

**** 

CCR Les principes généraux d’une alimentation saine devraient être suivis par 
toutes les femmes ayant un SOPK tout au long de leur vie, conformément aux 
recommandations générales de la population. 

**** 

CPP Pour obtenir une perte de poids chez les personnes en excès pondéral, un 
déficit énergétique de 30% ou de 500 à 750 kcal/jour (1200 à 1500 kcal/jour) 
pourrait être prescrit aux femmes, en tenant compte des besoins énergétiques 
individuels, du poids corporel et du niveau d’activité physique. 

- 

CPP Chez les femmes ayant un SOPK, il n’existe aucune preuve, ou des preuves 
limitées, qu’un type de régime spécifique équivalent en énergie est meilleur 
qu’un autre, ou qu’il existe une réponse différente à l’intervention sur la 
gestion du poids, comparativement aux femmes sans SOPK. 

- 

CPP Il est important d’adapter les changements alimentaires aux préférences 
alimentaires, permettant une prise en charge souple et individuelle pour 
réduire l’apport énergétique et éviter les régimes trop restrictifs et 
déséquilibrés sur le plan nutritionnel, conformément aux recommandations de 
la population générale. 

- 

 
Interventions sur l’exercice physique 

CCR Les professionnels de santé devraient encourager et conseiller les mesures 
suivantes pour la prévention de la prise de poids et le maintien de la santé : 

‐ Chez les adultes de 18 à 64 ans, un minimum de 150 min/semaine 
d’activité physique d’intensité modérée ou 75 min/semaine d’activité 
physique d’intensité élevée ou une combinaison équivalente des deux, 
incluant des activités de renforcement musculaire sur 2 jours/semaine 
non consécutifs 

‐ Chez les adolescents, au moins 60 minutes d’activité physique 
d’intensité modérée à importante par jour, y compris celles qui 
renforcent les muscles et les os, au moins 3 fois par semaine 

‐ L’activité doit être exécutée en périodes d’au moins 10 minutes ou 
environ 10 000 pas, avec l’objectif d’atteindre au moins 30 minutes par 
jour la plupart des jours. 

*** 
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CCR Les professionnels de santé devraient encourager et conseiller les mesures 
suivantes pour une perte de poids modeste, la prévention de la reprise du poids 
et de meilleurs bénéfices pour la santé : 

‐ Un minimum de 250 min/semaine d’activité d’intensité modérée ou 
150 min/semaine d’activité physique d’intensité élevée ou une 
combinaison équivalente des 2, et des activités de renforcement 
musculaire impliquant des groupes musculaires majeurs sur 2 
jours/semaine non consécutifs 

‐ Temps de sédentarité, devant un écran ou en position assise réduit au 
minimum. 

*** 

CPP L’activité physique comprend l’activité physique pendant les loisirs, le 
transport comme la marche ou le vélo, le travail professionnel, les tâches 
ménagères, les jeux, les sports ou exercices planifiés, dans le contexte des 
activités quotidiennes, familiales et communautaires. Chaque jour, 10 000 pas 
est l’idéal, comprenant les activités de la vie quotidienne, et 30 minutes 
d’activité physique structurée, soit environ 3000 pas. La structuration des 
activités recommandées doit tenir compte des habitudes des femmes et des 
familles ainsi que des préférences culturelles. 

- 

CPP Des objectifs d’activité physique spécifiques, mesurables, atteignables, 
réalistes, pertinents, limités dans le temps (SMART) pourraient inclure des 
séances de 10 minutes, augmentant progressivement l’activité physique de 5% 
par semaine, jusqu’à et au-dessus des recommandations 

- 

CPP L’autosurveillance, y compris l’utilisation d’appareils de suivi de la condition 
physique et de technologies de comptage de pas et d’intensité de l’exercice, 
pourrait être utilisée comme complément pour soutenir et promouvoir un mode 
de vie actif et minimiser les comportements sédentaires. 

- 

 
Evaluation de l’obésité et du poids 

CCR Les professionnels de santé et les femmes devraient être conscients que les 
femmes atteintes du SOPK ont une prévalence plus élevée de prise de poids et 
d’obésité, représentant des préoccupations significatives pour les femmes, 
ayant une incidence sur leur santé et leur bien être émotionnel, avec un besoin 
clair de prévention. 

*** 

CCR Toutes les personnes ayant un SOPK devraient se voir proposer un suivi 
régulier des modifications de poids et de l’excès de poids (Voir risque de 
maladie cardio-vasculaire). 

**** 

CPP Lors de l’évaluation du poids, il faut tenir compte de la stigmatisation, de 
l’image corporelle négative et/ou de la faible estime de soi, et l’évaluation doit 
être respectueuse et bienveillante. Au préalable, il faut fournir des explications 
sur le but et la façon dont l’information sera utilisée, ainsi que sur la possibilité 
de poser des questions et d’exprimer ses préférences, obtenir leur autorisation 
et utiliser les échelles et les mètre-ruban de façon adéquate. Les implications 
des résultats doivent être expliquées, et lorsque cela a un impact sur le bien-
être émotionnel, un soutien doit être fourni.  

- 

CPP La prévention de la prise de poids, la surveillance du poids et l’encouragement 
d’un mode de vie sain, fondés sur des données probantes et appropriés sur le 
plan socioculturel sont importants dans le SOPK, en particulier dès 
l’adolescence.  

- 
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4. Traitement pharmacologique pour les indications en dehors de l’infertilité 

Principes du traitement pharmacologique dans le SOPK 

CPP Il est important de tenir compte des caractéristiques, des préférences et des valeurs 
personnelles de la personne pour recommander un traitement pharmacologique. 

- 

CPP Lorsqu’un traitement pharmacologique est prescrit dans le cadre du SOPK, il faut 
tenir compte des bénéfices, des effets indésirables et des contre-indications dans 
le SOPK et la population générale, et en discuter avant de le débuter. 

- 

CPP Les contraceptifs oraux combinés (COC), la metformine et les autres traitements 
pharmacologiques ne disposent pas d’une AMM pour le SOPK. Toutefois, 
l’utilisation hors AMM est essentiellement fondée sur des données probantes et 
autorisée dans de nombreux pays. Lorsque cela est autorisé, les professionnels de 
santé doivent informer la femme et discuter des données probantes, des 
préoccupations possibles et des effets secondaires du traitement. 

- 

CPP Des approches holistiques sont nécessaires et la thérapie pharmacologique dans le 
cadre du SOPK doit être envisagée parallèlement à l’éducation, au mode de vie et 
d’autres options comme la thérapie esthétique et les conseils. 

- 

 
Contraceptifs oraux combinés (COC) 

EBR Les COC seuls pourraient être recommandés chez les femmes adultes ayant un 
SOPK pour la gestion de l’hyperandrogénie et/ou des cycles menstruels 
irréguliers 

****  
++ 

EBR Les COC seuls pourraient être envisagés chez les adolescentes avec un diagnostic 
clair de SOPK pour la gestion de l’hyperandrogénie clinique et/ou des cycles 
menstruels irréguliers. 

*** 
++ 

EBR Les COC seuls pourraient être envisagés chez les adolescentes considérées 
comme « à risque » mais pas encore diagnostiquées SOPK, pour la gestion de 
l’hyperandrogénie clinique et des cycles menstruels irréguliers. 

***  
++ 

EBR Des types ou doses spécifiques de progestatifs, d’œstrogènes, ou d’association en 
COC ne peuvent actuellement être recommandés chez les adultes et les 
adolescentes atteintes de SOPK, et la pratique devrait s’inspirer des lignes 
directrices de la population générale. 

***  
++ 

CCR Les préparations à base de 35 microgrammes d’éthynilœstradiol plus acétate de 
cyprotérone ne devraient pas être envisagées en première ligne dans le SOPK, 
conformément aux recommandations pour la population générale, à cause des 
effets indésirables incluant le risque thromboembolique veineux. 

* 

CPP Pour la prescription de COC chez les adultes et les adolescentes ayant un SOPK : 
‐ Diverses préparations de COC ont une efficacité similaire dans le 

traitement de l’hirsutisme 
‐ Les doses les plus faibles d’œstrogènes (comme 20-30 microgrammes 

d’éthynilœstradiol ou équivalent) et les préparations d’œstrogène naturel 
sont préférées, en mettant en balance l’efficacité, le profil de risque 
métabolique, les effets secondaires, le coût et la disponibilité. 

‐ Les données généralement limitées sur les effets des COC dans le SOPK 
doivent être appréciées en tenant compte des recommandations pour la 
population générale (recommandations de l’OMS). 

‐ Les contre-indications relatives et absolues et les effets secondaires des 
COC doivent être pris en compte et faire l’objet d’une discussion 
individualisée. 

‐ Il faut tenir compte des facteurs de risque propres au SOPK comme un 
IMC élevé, l’hyperlipidémie et l’hypertension artérielle. 

- 
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Contraceptifs oraux combinés en association avec la metformine et/ou des agents 
pharmacologiques anti-androgènes 

EBR En association avec les COC, la metformine devrait être envisagée chez les 
femmes ayant un SOPK pour la gestion des caractéristiques métaboliques quand 
le COC et les changements de mode de vie n’atteignent pas les objectifs désirés. 

**** 
++ 

EBR En association avec le COC, la metformine devrait être envisagée chez les 
adolescentes ayant un SOPK et un IMC ≥ 25 kg/m  quand le COC et les 
changements de mode de vie n’atteignent pas les objectifs désirés. 

**** 
++ 

CPP En association avec le COC, la metformine peut être plus bénéfique dans les 
groupes à haut risque métabolique incluant les personnes ayant des facteurs de 
risque de diabète, une intolérance au glucose, ou les groupes ethniques à haut 
risque. 

- 

EBR En association avec le COC, les anti-androgènes doivent être envisagés dans le 
SOPK seulement pour traiter l’hirsutisme, si échec d’amélioration des symptômes 
après au moins 6 mois de COC et de thérapie esthétique. 

**  
++ 

CCR En association avec le COC, les anti-androgènes pourraient être envisagés pour le 
traitement de l’alopécie liée aux androgènes dans le SOPK. 

** 

CPP Dans le SOPK, les anti-androgènes doivent être utilisés avec une contraception 
efficace, pour éviter le risque de féminisation du fœtus masculin. La disponibilité 
et le statut réglementaire de ces agents sont variables, et pour certains agents, la 
toxicité hépatique potentielle exige la prudence 

- 

 
Metformine 

EBR La metformine, en plus du mode de vie, pourrait être recommandée chez les 
femmes adultes atteintes du SOPK, pour le traitement du poids et des troubles 
hormonaux et métaboliques. 

***  
++ 

EBR La metformine, en plus du mode de vie, devrait être envisagée chez les femmes 
adultes atteintes du SOPK avec IMC ≥25 kg/m2 pour la gestion du poids et des 
troubles métaboliques. 

***  
++ 

EBR La metformine, en plus du mode de vie, pourrait être envisagée chez les 
adolescentes ayant un diagnostic clair de SOPK ou présentant des symptômes de 
SOPK avant que le diagnostic ne soit posé. 

***  
++ 

CPP La metformine présente un plus haut  bénéfice dans les groupes à haut risque 
métabolique, y compris ceux qui présentent des facteurs de risque de diabète, une 
intolérance au glucose ou des groupes ethniques à haut risque (voir Variation 
ethnique). 

- 

CPP Lorsque la metformine est prescrite, il faut tenir compte de ce qui suit : 
- Les effets indésirables, y compris les effets secondaires gastro-intestinaux qui 
dépendent généralement de la dose et de limites personnelles, doivent faire l'objet 
d'une discussion individualisée. 
- Débuter par une faible dose, par paliers de 500 mg, 1 à 2 fois par semaine et 
utiliser des préparations à libération prolongée peut réduire au minimum les effets 
secondaires. 
- L'utilisation de la metformine semble sûre à long terme, d'après l'utilisation dans 
d'autres populations, mais les besoins continus doivent être pris en compte et son 
utilisation peut être associée à des taux faibles de vitamine B12. 
- Son utilisation n'a généralement pas l’AMM dans cette indication et les 
professionnels de santé doivent en informer les femmes et discuter des données 
probantes, des préoccupations possibles et des effets secondaires. 

- 
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Agents pharmacologiques anti-obésité 

CCR Les médicaments contre l'obésité, en plus du mode de vie, pourraient être 
envisagés pour la prise en charge de l'obésité chez les adultes atteints de 
SOPK après une intervention sur le mode de vie, conformément aux 
recommandations de la population générale. 

- 

CCR Pour les médicaments contre l'obésité, le coût, les contre-indications, les 
effets secondaires, la disponibilité variable et le statut réglementaire doivent 
être pris en compte et la grossesse doit être évitée pendant la prise de ces 
médicaments. 

- 

 
Agents pharmacologiques anti-androgènes 

EBR Lorsque les COC sont contre-indiqués ou mal tolérés, en présence d'autre 
forme efficace de contraception, les anti-androgènes pourraient être 
envisagés pour traiter l'hirsutisme et l'alopécie androgénique. 

***  
+ 

CPP Il n'est actuellement pas possible de recommander des types ou des doses 
spécifiques d'anti-androgènes en l'absence de données probantes suffisantes 
dans le SOPK. 

- 

 
Inositol 

EBR L'inositol (sous quelque forme que ce soit) devrait actuellement être considéré 
comme un traitement expérimental dans le SOPK, et les preuves émergentes 
de son efficacité soulignent la nécessité de poursuivre les recherches. 

*  
+ 

CPP Les femmes qui prennent de l'inositol et d'autres thérapies complémentaires 
sont encouragées à en informer leur professionnel de santé. 

- 

 
 

5. Évaluation et traitement de l'infertilité 

Évaluation des facteurs qui peuvent influer sur la fertilité, la réponse au traitement ou 
l'issue de la grossesse 

CPP Des facteurs tels que la glycémie, le poids, la tension artérielle, le tabagisme, 
l'alcool, l'alimentation, l'exercice, le sommeil et la santé mentale, émotionnelle 
et sexuelle doivent être optimisés chez les femmes atteintes du SOPK, pour 
améliorer les résultats en matière de reproduction et d'obstétrique, 
conformément aux recommandations formulées dans la population générale. 
Consultez les sections sur le mode de vie, le bien-être émotionnel et le risque 
de diabète. 

- 

CPP La surveillance pendant la grossesse est importante chez les femmes atteintes 
du SOPK, étant donné le risque accru de complications pour la mère et 
l’enfant. 

- 

CCR Chez les femmes atteintes de SOPK et d'infertilité due à l'anovulation seule, 
avec une analyse normale du sperme, les risques, les avantages, les coûts et le 
moment de l'analyse de la perméabilité des trompes devraient être discutés sur 
une base individuelle. 

*** 

CCR Le test de perméabilité des trompes doit être envisagé avant l'induction de 
l'ovulation chez les femmes atteintes du SOPK lorsque l'on soupçonne une 
infertilité tubaire. 

*** 
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Principes d’induction de l’ovulation 

CPP L'utilisation d'agents d'induction de l'ovulation, tels que le létrozole, la 
metformine et le citrate de clomifène, n’a pas d’AMM dans cette indication 
dans de nombreux pays. Lorsque l'utilisation hors AMM  d'agents d'induction 
de l'ovulation est tolérée, les professionnels de la santé doivent en informer les 
femmes et discuter des preuves, des préoccupations possibles et des effets 
secondaires 

- 

CPP La grossesse doit être exclue avant l'induction de l'ovulation. - 
CPP L'utilisation prolongée, sans succès, d'agents d'induction de l'ovulation doit 

être évitée, en raison des faibles taux de réussite. 
- 

 
Létrozole 

EBR Le létrozole devrait être considéré comme un traitement pharmacologique de 
première intention pour l'induction de l'ovulation chez les femmes présentant 
un SOPK avec infertilité anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité pour 
améliorer les taux d'ovulation, de grossesse et de naissance vivante. 

****  
++ 

CPP Lorsque le létrozole n'est pas disponible ou que son utilisation n'est pas 
autorisée ou que son coût est prohibitif, les professionnels de santé peuvent 
utiliser d'autres agents d'induction de l'ovulation. 

- 

CPP Les professionnels de santé et les femmes doivent savoir que le risque de 
grossesse multiple semble être moindre avec le létrozole, comparativement au 
citrate de clomifène. 

- 

 
Citrate de clomifène et metformine 

EBR Le citrate de clomifène pourrait être utilisé seul chez les femmes présentant 
un SOPK avec infertilité anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité pour 
améliorer les taux d'ovulation et de grossesse. 

***  
+ 

EBR La metformine pourrait être utilisée seule chez les femmes présentant un 
SOPK, une infertilité anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité, pour 
améliorer les taux d'ovulation, de grossesse et de naissance vivante, bien que 
les femmes devraient être informées qu'il existe des agents plus efficaces pour 
l’induction de l'ovulation. 

***  
+++ 

EBR Le citrate de clomifène pourrait être utilisé de préférence, en considérant le 
citrate de clomifène ou la metformine, pour l'induction de l'ovulation chez les 
femmes avec SOPK qui sont obèses (IMC est ≥30 kg/m2) avec infertilité 
anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité. 

***  
++ 

EBR Si la metformine est utilisée pour l'induction de l'ovulation chez les femmes 
atteintes de SOPK qui sont obèses (IMC ≥ 30 kg/m2) avec infertilité 
anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité, le citrate de clomifène pourrait 
être ajouté pour améliorer l'ovulation, la grossesse et les taux de naissance 
vivante. 

***  
++ 

EBR Le citrate de clomifène pourrait être combiné avec la metformine, plutôt que 
de persister avec le citrate de clomifène seul, chez les femmes atteintes de 
SOPK qui sont résistantes au citrate de clomifène, avec une infertilité 
anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité, pour améliorer l'ovulation et 
les taux de grossesse. 

***  
++ 

CPP Le risque de grossesses multiples augmente avec l'utilisation du citrate de 
clomifène et, par conséquent, une surveillance doit être envisagée. 

- 
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Gonadotrophines 

EBR Les gonadotrophines pourraient être utilisées comme agents 
pharmacologiques de deuxième intention chez les femmes atteintes de SOPK 
avec échec du traitement d'induction de l'ovulation orale de première intention 
et qui sont anovulatoires, sans autres facteurs d'infertilité. 

***  
++ 

EBR Les gonadotrophines pourraient être envisagées comme traitement de 
première intention, en présence d'une surveillance échographique, après que 
des conseils sur le coût et le risque potentiel d'une grossesse multiple  aient 
été donnés chez les femmes présentant un SOPK avec infertilité anovulatoire 
et aucun autre facteur d'infertilité. 

***  
++ 

EBR Les gonadotrophines, lorsqu'elles sont disponibles et accessibles, devraient 
être utilisées de préférence au citrate de clomifène combiné à la metformine 
pour l'induction de l'ovulation, chez les femmes atteintes de SOPK avec 
infertilité anovulatoire, résistance au citrate de clomifène et aucun autre 
facteur de stérilité, pour améliorer l'ovulation, la grossesse et les taux de 
naissances vivantes. 

****  
+++ 

EBR Les gonadotrophines associées à la metformine pourraient être utilisées plutôt 
que les gonadotrophines seules, chez les femmes atteintes de SOPK présentant 
une infertilité anovulatoire, une résistance au citrate de clomifène et aucun 
autre facteur d'infertilité, pour améliorer l'ovulation, la grossesse et les taux de 
naissances vivantes. 

***  
+++ 

EBR Les gonadotrophines ou la chirurgie ovarienne laparoscopique pourraient être 
utilisées chez les femmes atteintes de SOPK présentant une infertilité 
anovulatoire, une résistance au citrate de clomifène et aucun autre facteur 
d'infertilité, après leur avoir expliqué les avantages et les risques liés à chaque 
traitement. 

****  
+++ 

CPP Lorsque des gonadotrophines sont prescrites, il faut tenir compte des facteurs 
suivants : 

 Coût et disponibilité. 
 Expertise requise pour l'utilisation dans l'induction de l'ovulation. 
 Degré de contrôle échographique intensif requis. 
 Absence de différence dans l'efficacité clinique des préparations de 

gonadotrophines disponibles. 
 Les protocoles de gonadotrophine à faible dose optimisent le 

développement monofolliculaire. 
 Risque et implications d'une grossesse multiple potentielle. 

- 

CPP L'ovulation induite par les gonadotrophines n'est déclenchée que lorsqu'il y a 
moins de trois follicules matures et doit être annulée s'il y a plus de deux 
follicules matures, la patiente devant éviter les rapports sexuels non protégés. 

- 

 

Agents pharmacologiques anti-obésité 

CCR Les agents pharmacologiques anti-obésité devraient être considérés comme 
une thérapie expérimentale chez les femmes atteintes du SOPK dans le but 
d'améliorer la fertilité, le rapport bénéfice/risque étant actuellement trop 
incertain pour justifier d’une telle thérapie comme thérapie de fertilité. 

* 
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Chirurgie laparoscopique 

EBR La chirurgie ovarienne laparoscopique pourrait être un traitement de deuxième 
intention pour les femmes atteintes du SOPK, qui sont résistantes au citrate de 
clomifène, qui présentent une infertilité anovulatoire et aucun autre facteur 
d'infertilité. 

***  
++ 

CCR La chirurgie ovarienne par laparoscopie pourrait potentiellement être 
proposée comme traitement de première intention si la laparoscopie est 
indiquée pour une autre raison chez les femmes présentant un SOPK avec 
infertilité anovulatoire et aucun autre facteur d'infertilité. 

*** 

CPP Les risques doivent être expliqués à toutes les femmes atteintes du SOPK qui 
envisagent une chirurgie ovarienne laparoscopique. 

- 

CPP Lorsqu'une chirurgie ovarienne laparoscopique doit être envisagée, il faut 
tenir compte des éléments suivants : 

 Coût comparatif. 
 Expertise requise pour l'utilisation dans l'induction de l'ovulation. 
 Les risques peropératoires et postopératoires sont plus élevés chez les 

femmes en surpoids et obèses. 
 Il peut y avoir un faible risque associé de réserve ovarienne inférieure 

ou de perte de la fonction ovarienne. 
 La formation d'adhérence péri-annexielle peut constituer un risque 

associé. 

- 

 

Chirurgie bariatrique 

CCR La chirurgie bariatrique devrait être considérée comme une thérapie 
expérimentale chez les femmes atteintes du SOPK, dans le but d'avoir un bébé 
en bonne santé, avec un rapport bénéfice/risque actuellement trop incertain 
pour la recommander comme thérapie de fertilité. 

* 

CPP Si la chirurgie bariatrique doit être prescrite, il faut tenir compte de ce qui suit: 
 Coût comparatif. 
 Besoin d'un programme structuré de gestion du poids comprenant un 

régime alimentaire, de l'activité physique et des interventions pour 
améliorer la santé psychologique, musculo-squelettique et 
cardiovasculaire qui doit se poursuivre après l'opération. 

 Risques périnataux tels que petits poids pour l'âge gestationnel, 
accouchement prématuré, augmentation possible de la mortalité 
infantile. 

 Avantages potentiels tels que réduction de l'incidence de biométries 
élevées du fœtus pour l’âge gestationnel et le diabète gestationnel. 

 Recommandations à éviter une grossesse pendant les périodes de perte 
de poids rapide, et pendant au moins 12 mois après une chirurgie 
bariatrique, avec contraception appropriée. 

 
En cas de grossesse, il faut tenir compte de ce qui suit : 

 La surveillance et la prise en charge préventive des carences 
nutritionnelles pré- et post-opératoires sont importantes, idéalement 
dans un contexte de soins interdisciplinaires spécialisés. 

 Surveillance de la croissance fœtale pendant la grossesse. 

- 
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Fécondation in vitro (FIV) 

CCR En l'absence d'une indication absolue de FIV ± ICSI, les femmes atteintes de 
SOPK et d'infertilité anovulatoire pourraient se voir proposer la FIV en 
troisième intention lorsque le traitement d'induction de l'ovulation en première 
ou deuxième ligne a échoué. 

*** 

CPP Chez les femmes ayant un SOPK anovulatoire, l'utilisation de la FIV est 
efficace et lorsque le transfert d'embryon unique électif est utilisé, les risques 
de grossesses multiples peuvent être minimisés. 

- 

CPP Les femmes dont le SOPK est traité par FIV ± ICSI doivent être informées 
avant le début du traitement, y compris sur : 

 Disponibilité, coût et commodité. 
 Risque accru de syndrome d'hyperstimulation ovarienne. 
 Options pour réduire le risque d'hyperstimulation ovarienne. 

- 

CCR Une hormone de stimulation folliculaire urinaire ou recombinante peut être 
utilisée chez les femmes dont le SOPK fait l'objet d'une hyperstimulation 
ovarienne contrôlée pour la FIV ± ICSI, mais les données probantes sont 
insuffisantes pour recommander des préparations spécifiques d'hormone 
folliculostimulante (FSH). 

- 

CCR Le traitement par l'hormone lutéinisante recombinante exogène ne doit pas 
être utilisé systématiquement en association avec l'hormonothérapie 
folliculostimulante chez les femmes dont le SOPK nécessite une hyper 
stimulation ovarienne contrôlée en FIV ± ICSI. 

- 

EBR Un protocole d'antagoniste hormonal de libération de gonadotrophines est 
préférable à un long protocole d'agoniste de gonadotrophines, chez les femmes 
dont le SOPK est soumis à un cycle FIV ± ICSI pour réduire la durée de la 
stimulation, la dose totale de gonadotrophine et l'incidence du syndrome d' 
hyper stimulation ovarienne (SHO). 

***  
++ 

CPP La gonadotrophine chorionique humaine est mieux adaptée à des doses les 
plus faibles pour déclencher la maturation finale des ovocytes chez les femmes 
dont le SOPK subit un cycle FIV ± ICSI pour réduire l'incidence du SHO. 

- 

CPP Le déclenchement de la maturation finale des ovocytes avec un agoniste de 
l'hormone de libération des gonadotrophines (GnRH) et la congélation de tous 
les embryons corrects pourraient être envisagés chez des femmes ayant un 
cycle FIV/ICSI avec un protocole antagoniste du GnRH et à risque accru de 
développer un SHO ou dont aucun transfert frais de ces embryons n'est prévu.
  

- 

CPP Dans les cycles de FIV ± ICSI chez les femmes atteintes du SOPK, il faut 
envisager une congélation élective de tous les embryons. 

- 

EBR La thérapie adjuvante par de la metformine pourrait être utilisée avant et/ou 
pendant la stimulation ovarienne par l'hormone folliculo-stimulante chez les 
femmes dont le SOPK est en cours de FIV ± ICSI avec un protocole agoniste 
GnRH, pour réduire le risque de SHO et pour améliorer le taux clinique de 
grossesse. 

***  
++ 

CCR Dans le cadre d'un protocole agoniste de la GnRH avec traitement adjuvant 
par la metformine, on pourrait envisager ce qui suit chez les femmes dont le 
SOPK est soumis à une FIV ± ICSI : 

 Début du traitement par la metformine au début du traitement par 
l'agoniste de la GnRH. 

 La metformine est utilisée à une dose de 1000 à 2550 mg par jour. 

- 
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 Arrêt de la metformine au moment du test de grossesse ou des 
menstruations (à moins que le traitement par metformine ne soit 
indiqué pour une autre raison). 

 Effets secondaires de la metformine (voir la section sur la metformine 
dans ce tableau). 

CPP Dans les cycles de FIV ± ICSI, les femmes atteintes de SOPK pourraient être 
informées des avantages potentiels de la metformine en association avec un 
antagoniste de la GnRH pour réduire le risque du syndrome 
d'hyperstimulation ovarienne (voir ci-dessus les considérations relatives au 
traitement par la metformine). 

- 

CPP Le terme de traitement par maturation in vitro (MIV) s'applique à " la 
maturation in vitro de complexes cumulus-ovocytes immatures* prélevés dans 
les follicules antraux " (comprenant les cycles avec et sans stimulation, mais 
sans l'utilisation d'une gonadotrophine humaine). 

- 

CCR Dans les unités ayant une expertise suffisante, la MIV pourrait être proposée 
pour atteindre des taux de grossesse et de naissance vivante proches de ceux 
du traitement standard FIV ± ICSI sans le risque de SHO pour les femmes 
atteintes du SOPK, quand l'embryon est généré, puis vitrifié et dégelé et 
transféré lors d’un cycle ultérieur. 

** 

 

* Le complexe cumulus-ovocyte est ovulé pendant la phase ovulatoire du cycle menstruel et 
comporte : un ovocyte entouré de cellules granulosa spécialisées, appelées cellules cumulus. 
Les cellules cumulus entourant l'ovocyte assurent un développement sain de l'ovocyte et de 
l'embryon. 
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Annexe 3 : Score de Ferriman Gallwey pour l’hirsutisme 

 

 

Annexe 4 : Score de Ludwig pour l’alopécie 
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RESUME 
Vécu et niveau de littératie en santé des femmes infertiles ayant un syndrome des 
ovaires polykystiques 
 
Objectifs - Faire ressortir le vécu et le niveau de littératie en santé des femmes infertiles 
atteintes de syndrome des ovaires polykystiques (SOPK) consultant les forums 
internet. 
Méthodes - Etude qualitative par méthode inductive à partir de forums internet 
auxquels participent les femmes atteintes de syndrome des ovaires polykystiques et 
infertiles.  
Résultats - 785 commentaires ont été analysés, provenant de 211 femmes sur 7 forums 
de discussion. Un retard diagnostique et une carence d’informations concernant la 
pathologie du syndrome des ovaires polykystiques ont été observés. Le SOPK et 
l’infertilité étaient associés à un syndrome anxio-dépressif, majoré par un faible niveau 
de littératie en santé. Ce dernier semblait être amélioré par les échanges de 
connaissances et le partage de savoir expérientiel permis par les forums internet. 
Conclusion - Les femmes infertiles atteintes de SOPK souffrent de syndrome anxio-
dépressif et d’un faible niveau de littératie en santé. Ces éléments semblent être 
améliorés par l’information collectée sur les forums internet suggérant le rôle 
fondamental de l’implication active de ces femmes dans leur prise en charge. 
 
Mots clés : SOPK, infertilité, souffrance, forums, littératie en santé 
 
 
 
ABSTRACT 
Lived experience and health litteracy level of infertile women with polycystic 
ovary syndrome 
 
Objectives - To highlight the experience and health literacy level of infertile Internet 
users women with polycystic ovary syndrome (PCOS) 
Methods - Qualitative study by inductive method conducted on infertile women with 
PCOS that share their self-experience on internet forums.  
Results - 785 comments were analyzed, from 211 women on 7 discussion forums. A 
delayed diagnosis and a lack of information regarding PCOS have been identified. 
PCOS and infertility were associated with an anxio-depressive syndrome, 
compounded by low health literacy levels. This one seemed to be improved by the 
knowledge exchanges and experiential learning enabled by the Internet forums. 
Conclusion - Infertile women with PCOS consulting internet forums suffered from 
anxio-depressive syndrome and low health literacy level. These elements seem to be 
improved by informations collected in internet forums, suggesting the fundamental 
role of the active involvement of these women in their care. 
 
Keywords : PCOS, infertility, suffering, forums, health litteracy 
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