UNIL | Université de Lausanne

Institut des sciences sociales
(ISS)

Blog de l'Institut des sciences sociales

Rechercher Q Menu =

Syndrome des ovaires polykystiques, de
’incertitude a ’incompréhension dans la
relation medecin-patient-e

Le syndrome des ovaires polykystiques, ou SOPK touche en
moyenne 8 a 13% des femmes en age de procreer. |l est
considére comme masculinisant en raison de I'hirsutisme et
de l'alopécie notamment, mais egalement car il est lié a une
quantite elevée d'androgenes, ou hormones dites «
masculines » dans le corps. Il n‘est pour le moment pas
possible de guerir du SOPK, uniqguement d'en traiter les

symptomes.

a 16 novembre 2021

Par Marie Reynard

Le SOPK, marqué par I’incertitude

O Incertitude médicale, Médecine, Relation médecin-patient-e, Santé, Syndrome des ovaires polykystiques (SOPK)

A la suite d’'une recherche exploratoire, j/ai pu déduire de maniére inductive la problématique suivante : Comment l'incertitude
médicale entoure le SOPK et impacte la relation médecin-patient-e ? Cette recherche se base sur une méthode qualitative, a
travers 4 entretiens semi-directifs menés par zoom avec 4 femmes agees entre 20 et 30 ans, et résidentes en Suisse, France,
Angleterre et a la Réunion. Ces femmes sont d’origines diverses : suisse-italienne, réunionnaise-antillaise, tunisienne-francaise
et francaise. Deux sont issues de formations professionnelles, et deux de hautes écoles. Enfin, deux d’entres elles ont éteé
diagnostiquées tres jeunes (10 et 12 ans) et deux d’entre elles plus tardivement (27 et 28 ans).

Un diagnostic complexe

Le SOPK est marqué par l'incertitude medicale a plusieurs niveaux. Tout d'abord, lors de son diagnostic qui se fait en fonction
des 3 criteres de Rotterdam : hyperandrogénie clinique, troubles des menstruations et morphologie ovarienne. Chacun de ces
criteres est en réalité tres difficile a déterminer. L'hyperandrogénie clinique se caractérise par une quantité élevée d’hormones
dites « masculines » dans le sang, les androgenes. Cependant, les taux « normaux » d'androgenes chez une femme sont
déterminés selon une moyenne, qui crée une frontiére finalement trés ténue entre homme et femme en termes d’hormones.
De plus, les symptémes visibles de I'hnyperandrogénie, tel que I'hirsutisme, sont particulierement subjectifs. Qui peut affirmer

quelle quantité de poils peut étre considéerée comme « normale » chez une femme ?

Les troubles des menstruations peuvent concerner un large panel de situations : regles hémorragiques, faibles, absentes,
douloureuses, irrégulieres etc... Ce critere ne permet donc pas non plus de poser un diagnostic certain. Enfin, la morphologie
ovarienne concerne l'aspect des ovaires, généralement plus gros que la moyenne et contenant une grande quantité de
follicules ovariens, longtemps pris pour des kystes (d'ou l'appellation « polykystiques »). Cette morphologie varie cependant
durant le cycle. Ainsi un diagnostic différent peut étre posé en fonction du moment de I'examen. Cette difficulté pese non
seulement sur les médecins, mais €également sur les patientes qui peuvent par exemple subir des dénis de diagnostic, comme
le démontre I'exemple de Malia. Son SOPK diagnostiqué lorsqu’elle avait 10 ans est nié par son nouveau médecin lorsqu’elle a
20 ans, sur la base d'une seule échographie pelvienne.

Extrait d'entretien

Des symptomes multiples

« C'est un manque de, d'empathie aussi, parce que, je veux dire moi avec tous les
examens que j'ai vécu quand j'avais 10 ans, je veux dire, une échographie pelvienne
quand on a 10 ans je suis désolée, quand on est encore vierge c’est assez affreux hein. »

La multiplicité des symptdmes participe également au sentiment d'incertitude concernant le SOPK, surtout du coté des
patientes. En plus des 3 criteres, citons : acné, hirsutisme, alopécie, insulino-résistance, tendance a la prise de poids et obésité,
infécondité et regles irrégulieres. Avec cela on peut trouver des problemes associés, tels que le diabete ou la tachycardie.
Notons que toutes nos participantes ont une constellation différente de ces symptomes, ce qui rend difficile la compréhension
et la gestion du syndrome lui-méme, y compris pour les médecins, comme mentionné par Malia lorsqu’elle évoque son

dialogue avec son gynécologue actuel :

en train de vivre en fait. »

Extrait d'entretien

« Comme il m’a dit le probleme c’est que c’est tellement différent d’'une femme a l'autre
que c'est difficile pour les médecins en fait de, de nous expliquer vraiment ce qu’on est

Les symptémes ci-dessus sont considérés comme « officiels » car mentionnés par les médecins directement aux patientes.
Cependant, elles mentionnent des symptomes qu’elles associent aussi au syndrome sans que leur médecin ne les ai évoqués.
Certains sont issus de leur perception de la maladie comme « masculinisante » : ainsi Malia nous parle de sa libido exacerbée
et de son caractere « garcon manqué » qu’elle pense peut-étre associé au syndrome. Nour mentionne avoir commencé a

percevoir sa voix comme trop basse pour une femme en réfléchissant au syndrome.

Traitements insatisfaisants

Enfin, les traitements du SOPK sont également marqués par l'incertitude. En effet, s'il n'existe pas de solution curative au
SOPK, les traitements proposés pour traiter les symptémes sont considérés comme insatisfaisants par les participantes. Le
traitement le plus utilisé est la pilule contraceptive, mais en fait elle ne fait que masquer les symptémes (hirsutisme, regles
irrégulieres, douleurs). Le jour ou la patiente décide d’avoir des enfants, les symptémes réapparaissent, et notamment les
problemes de fertilité associés au syndrome. Ensuite, il y a la Metformine, un médicament pour les diabétiques utilisé dans le
cadre du SOPK pour réguler les cycles et traiter 'obésité. Malheureusement, ce traitement comme presque tous ceux propose
pour traiter le SOPK est completement incertain. En effet, il peut fonctionner pour une personne, et rester inefficace pour une
autre. Le résultat est ainsi completement aléatoire. Enfin, I'un des traitements les plus incertains, mais aussi les plus mobilisés
pour traiter le SOPK est la perte de poids. Toutes les participantes ont mentionné leurs problemes de surpoids, un symptéme
classigue du SOPK. Mais l'ironie du syndrome réside dans ce que la perte de poids est également mobilisée par les médecins
comme traitement efficace des cycles irréguliers, et pour éviter des problemes liés a l'insulino-résistance. Selon Vleming (2018,
p.514) il est « outright harmful to be told to lose weight in order to treat a condition in which weight gain is one of its
symptoms ». Et il est vrai que la demande peut causer une incompréhension et de la souffrance chez les patientes qui tentent

par tous les moyens de s'y plier.

Partager I’incertitude

En conclusion, a travers ce travail, j'ai voulu démontrer l'incertitude qui entoure le SOPK, ainsi que son effet sur la relation
medecin-patient-e. Je voudrais maintenant suggérer le partage de cette incertitude comme outil pour améliorer la prise en
charge, ainsi que ladite relation. En effet, suite a ma recherche, il me semble clair que l'incertitude qui entoure le SOPK, si elle
n'est pas dite et assumeée, crée des incompréhensions, voir des conflits entre medecins et patient-es qui peuvent ensuite
amener a une perte de confiance de la part du patient-e. Ce-tte dernier-eére aura alors tendance a aller chercher des
informations ailleurs, et risque, comme mes participantes, de se retrouver encore plus perdu-e's face a la masse
d’'informations parfois contradictoires disponibles en ligne. Je pense donc que le médecin doit étre honnéte concernant
I'incertitude qui entoure le SOPK, permettant ainsi une meilleure compréhension et une meilleure communication. Le partage
de l'incertitude permet également de booster la recherche, puisque comme explicité par Barruel et Bioy (2013) dans Du soin a
la personne. Clinique de l'incertitude, c'est seulement en reconnaissant que I'on ne sait pas quelque chose, que I'on peut

chercher a le connaitre.
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Cours-séminaire Santé, sexualité et reproduction : regards

anthropologiques

Par Irene Maffi et Jacopo Storari

< Quand I'homophobie ressurgit a travers le
débat sur le mariage pour tous
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Sexualité des femmes, la
revolution du plaisir

« Un podcast a soi » est une série audio
creee par Charlotte Bienaimé et produite
par ARTE radio, chaine appartenant a ARTE
France. Bienaimé y traite de nombreux
sujets, touchant entre autres le féminisme,
intimité et les inégalités de genre. Dans cet
épisode intitulé « Sexualité des femmes, la
révolution du plaisir » Charlotte Bienaimé
guestionne I'égalité entre les hommes et les
femmes dans 'acces au plaisir sexuel.
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Les privileges masculins
en formation dites «
féminines »

Alice Olivier a été invitée a présenter sa
recherche sur les parcours atypiques des
hommes qui s'orientent vers des métiers
dits féminins. Leurs trajectoires
professionnelles atypiques se révelent étre
des laboratoires d'observation des normes
de genre présentes dans des contexte
professionnels spécifiques.
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Quand ’homophobie
ressurgit a travers le
débat sur le mariage
pour tous

Le peuple suisse s'est prononcé le 26
septembre 2021 a 64,1% en faveur du
mariage pour toutes et tous. De la méme
maniere que pour l'initiative parlementaire
antihomophobie, les débats se sont
pourtant montrés virulents. Plongée dans
les discours des opposants qui mettent en
lumiéere une typologie des différentes
formes d’homophobie.
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