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Abréviations 

 

Anti TGt : Anti-transglutaminase tissulaire 

CMH : Complexe Majeur d’Histocompatibilité  

CPA : Cellule Présentatrice d’Antigène 

FODMAP : oligosaccharides, disaccharides, monosaccharides et polyols fermentescibles  

HLA : Antigène Leucocytaire Humain 

Ig : Immunoglobuline 

MC : Maladie Cœliaque 

MG : Médecin Généraliste 

MICI : Maladie Inflammatoire Chronique de l’Intestin 
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SII : Syndrome de l’Intestin Irritable 

 

 

 

 

 

 



 

 

16 

Table des matières 

I. INTRODUCTION ....................................................................................................................................... 19 

A. GENERALITES ............................................................................................................................................. 19 
B. ÉPIDEMIOLOGIE .......................................................................................................................................... 19 
C. PHYSIOPATHOLOGIE ................................................................................................................................... 20 
D. CLINIQUE ................................................................................................................................................... 21 
E. DIAGNOSTIC ............................................................................................................................................... 23 
F. COMPLICATIONS ........................................................................................................................................ 24 
G. TRAITEMENT .............................................................................................................................................. 25 
H. AUTRES PATHOLOGIES LIEES AU GLUTEN ................................................................................................... 25 
I. PROBLEMATIQUE ........................................................................................................................................ 26 

II. MATERIEL ET METHODES ............................................................................................................... 28 

A. L’ETUDE ..................................................................................................................................................... 28 
1. Caractéristiques .................................................................................................................................. 28 
2. Législation et éthique .......................................................................................................................... 28 

B. POPULATION ETUDIEE ................................................................................................................................ 28 
1. Sélection des participants ................................................................................................................... 28 
2. Recrutement et prise de contact ........................................................................................................ 29 
3. Stratégie d’échantillonnage ................................................................................................................ 29 

C. RECUEIL DES DONNEES .............................................................................................................................. 29 
1. Guide d’entretien ................................................................................................................................ 29 
2. Entretiens semi-dirigés ....................................................................................................................... 29 
3. Retranscription ................................................................................................................................... 30 

D. ANALYSE DES VERBATIMS ......................................................................................................................... 30 
E. RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE ................................................................................................................. 30 

III. RESULTATS ........................................................................................................................................... 31 

A. POPULATION .............................................................................................................................................. 31 
B. ANALYSE DES VERBATIMS ......................................................................................................................... 32 

1. Fréquence de la MC en médecine générale ...................................................................................... 32 
a) Une maladie rarement rencontrée en médecine générale ................................................................................... 32 
b) Et peu diagnostiquée par les médecins généralistes ........................................................................................... 32 
c) Mais sujet qui revient fréquemment en consultation ......................................................................................... 33 

2. Le tableau clinique .............................................................................................................................. 33 
a) Un maitre symptôme : les troubles digestifs chroniques ................................................................................... 33 
b) Amaigrissement isolé ......................................................................................................................................... 34 
c) Lésions dermatologiques ................................................................................................................................... 34 



 

 

17 

d) Une maladie évoquée en seconde intention ....................................................................................................... 34 
e) Une maladie évoquée plutôt chez l’adulte jeune ............................................................................................... 35 

3. Les éléments favorisant le diagnostic précoce : la démarche diagnostique ................................... 36 
a) Le dosage des anticorps anti-transglutaminase .................................................................................................. 36 
b) L’avis spécialisé ................................................................................................................................................. 36 
c) Diagnostic différentiel avec les MICI ................................................................................................................ 37 
d) Le régime d’éviction comme outil diagnostic ................................................................................................... 38 
e) Le temps, allié dans le diagnostic ? ................................................................................................................... 39 
f) La formation initiale universitaire ..................................................................................................................... 39 
g) L’autoformation ................................................................................................................................................. 39 

4. Freins au diagnostic précoce .............................................................................................................. 40 
a) Symptômes proches du syndrome de l’intestin irritable .................................................................................... 40 
b) Autres diagnostics différentiels .......................................................................................................................... 41 
c) Maladie plutôt évoquée en pédiatrie .................................................................................................................. 41 
d) Pauvreté du tableau clinique .............................................................................................................................. 41 
e) Connaissances des terrains à risque ................................................................................................................... 42 
f) Connaissance des cliniques atypiques ............................................................................................................... 42 
g) Dosage pondéral des IgA ................................................................................................................................... 43 
h) Doute quant aux performances diagnostic des tests ........................................................................................... 43 
i) Banalisation des troubles digestifs par les malades ........................................................................................... 44 
j) Subjectivité des symptômes ............................................................................................................................... 44 
k) Le gluten, un effet de mode ............................................................................................................................... 44 
l) Surinformation des patients ............................................................................................................................... 45 
m) Régime sans gluten à l’initiative du patient .................................................................................................. 46 
n) Croyance en nutrition ......................................................................................................................................... 46 
o) Manque de connaissance des médecins ............................................................................................................. 46 
p) Confusion des médecins et des patients autour des problématiques liées au gluten .......................................... 47 
q) Incertitude et complexité des consultations pour troubles digestifs chroniques ................................................ 47 

5. Pistes d’amélioration .......................................................................................................................... 48 
a) Nécessité du diagnostic médical ........................................................................................................................ 48 
b) Aborder le déséquilibre alimentaire ................................................................................................................... 48 
c) Lever la confusion .............................................................................................................................................. 48 
d) Importance de la relation médecin-patient ......................................................................................................... 49 
e) Sensibiliser les médecins ................................................................................................................................... 50 
f) Sensibiliser la population ................................................................................................................................... 50 
g) Arbre décisionnel pour douleurs abdominales chroniques ................................................................................ 50 

IV. DISCUSSION ........................................................................................................................................... 51 

A. RESULTATS PRINCIPAUX DE L’ETUDE ......................................................................................................... 51 
B. DISCUSSION AUTOUR DES RESULTATS ........................................................................................................ 52 

1. La problématique du dépistage ......................................................................................................... 52 
2. Améliorer la connaissance des médecins .......................................................................................... 53 



 

 

18 

3. MC et syndrome de l’intestin irritable : des similitudes ................................................................. 55 
4. Le vécu du médecin face à un effet de mode .................................................................................... 56 
5. Améliorer l’écoute des patients .......................................................................................................... 58 

C. FORCES ET LIMITES DE L’ETUDE ................................................................................................................. 60 
1. Forces ................................................................................................................................................... 60 
2. Limites .................................................................................................................................................. 60 

D. PERSPECTIVES ............................................................................................................................................ 62 

V. CONCLUSION ............................................................................................................................................ 63 

VI. BIBLIOGRAPHIE .................................................................................................................................. 64 

VII. ANNEXES ................................................................................................................................................ 71 

A. ANNEXE 1 : GUIDE D’ENTRETIEN FINAL ..................................................................................................... 71 
B. ANNEXE 2 : EXEMPLES DE COMBINAISONS DE PREDICTEURS DIAGNOSTIQUES SELON LE SEUIL DE 

PROBABILITE ....................................................................................................................................................... 73 

 

 

Listes des tableaux et figures 

Figure 1 : Physiopathologie de la MC (12) _______________________________________________________ 20 

 

Tableau 1 : Manifestations de la MC de l'adulte (14) ............................................................................................ 22 

Tableau 2 : Tests sérologiques de dépistage de la MC (24) ................................................................................... 23 

Tableau 3 : Caractéristiques de la population étudiée .......................................................................................... 31 

 

 

 



 

 

19 

I. INTRODUCTION 

A. Généralités 

La maladie cœliaque (MC) est une pathologie auto-immune de l’intestin grêle déclenchée par l’ingestion 

de gluten contenu dans certaines céréales (blé, seigle et orge) chez des patients génétiquement 

prédisposés (1). L’ingestion de gluten entraine une entéropathie avec altération de la muqueuse 

intestinale ayant pour conséquence une malabsorption des nutriments. 

La forme classique de la maladie associe des douleurs abdominales, des diarrhées chroniques et un 

syndrome carentiel lié à la malabsorption. Toutefois de nombreux sujets atteints sont peu 

symptomatiques ou présentent des symptômes extra digestifs. (2) 

B. Épidémiologie 

La MC serait une pathologie fréquente avec une prévalence de 1,4% selon les résultats des tests 

sérologiques positifs et de 0,7 % selon les résultats des biopsies intestinales.(3) 

En France, selon une étude épidémiologique rapportée en 2000, la prévalence de la MC dans la 

population adulte dans la région lilloise est de 257/100 000 habitants.(4) 

L’incidence de la MC a augmenté durant les 30 dernières années, passant de 2 à 13 nouveaux cas par an 

pour 100 000 habitants (5). Cette augmentation serait en partie expliquée par une meilleure sensibilité 

des tests sérologiques permettant une reconnaissance des formes atypiques ou silencieuses (6), ainsi 

qu’une sensibilisation des médecins et du public concernant les pathologies liées au gluten. D’autres 

facteurs sont également évoqués tel que la quantité et la qualité du gluten ingéré (7), ou un déséquilibre 

de la flore intestinale induisant une perte de la tolérance au gluten.(8)  

Considérée autrefois comme une pathologie rare et se déclarant dans les premières années de vie, elle 

est maintenant de plus en plus diagnostiquée à l’âge adulte (9). Elle présente deux pics d’apparition, un 

dans la petite enfance entre 6 mois et deux ans et un entre 20 et 40 ans. Elle est deux fois à trois plus 

fréquente chez la femme.(10) 
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C. Physiopathologie 

Le mécanisme principal impliqué dans la MC est lié à une réponse immunitaire adaptative inappropriée 

aux peptides dérivés du gluten (gliadine et gluténine). On peut simplifier la physiopathologie de la 

manière suivante : (11)  

Les peptides de gluten (gliadine) résistent à la dégradation gastro-intestinale et pénètre dans le chorion. 

L’enzyme transglutaminase tissulaire catalyse la désamidation de ces peptides. Les peptides désamidés 

de la gliadine se lient alors aux molécules HLA-DQ2 et DQ8 présentent à la surface des cellules 

présentatrices d’antigènes qui activent les lymphocytes T CD4+. Ceux-ci sécrètent des cytokines pro-

inflammatoires favorisant l’activation des lymphocytes intra épithéliaux et la production d’anticorps 

anti-transglutaminase, anti-gliadine et anti-endomysium par les lymphocytes B entrainant les lésions 

intestinales. 

 

Figure 1 : Physiopathologie de la MC (12) 

LB : Lymphocyte B 

LT : Lymphocyte T 

CPA : Cellule 

présentatrice d’antigène 

LIE : Lymphocytes intra 

épithéliaux 

GM : ganglions 

mésentériques 

CP : Cellule Plasmatique 

TG : Transglutaminase 
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La MC a une composante génétique avec comme facteur de risque principal, représentant 35 % du risque 

génétique total, la présence de gènes codant pour les protéines de classe II du CMH, y compris l’antigène 

leucocytaire humain HLA-DQ 2 et HLA-DQ8 (13). Plus de 90 % des sujets atteints expriment des 

molécules HLA-DQ2 ; les autres expriment HLA-DQ8. La fréquence des génotypes HLA à risque de 

maladie cœliaque est d’environ 30 %, alors que seulement 1 à 3% développent la maladie.  

D. Clinique 

Il existe différents types de présentations cliniques de la MC : (14) 

- La forme classique en lien avec une malabsorption de l’intestin grêle où les symptômes gastro-

intestinaux sont au premier plan : douleurs abdominales, diarrhée chroniques avec stéatorrhée, 

amaigrissement, dénutrition. Les anomalies biologiques associées sont une anémie en fer, folates, 

vitamine B12, un déficit en facteurs vitamine-K dépendants, une hypoalbuminémie, une hypocalcémie. 

- Les formes atypiques ou paucisymptomatiques où les symptômes extra-intestinaux peuvent être au 

premier plan et les symptômes digestifs non spécifiques : anémie isolée, élévation des transaminases, 

une aphtose buccale récidivante, le SII dans sa forme diarrhéique ou avec alternance diarrhées-

constipation, des troubles gynécologiques (aménorrhée, infertilité, fausses couches à répétition), une 

baisse de la densité osseuse.(15) 

Dans une méta-analyse de 2018, un patient sur 31 présentant une anémie ferriprive avait des preuves 

histologiques de la MC (16). Dans une autre méta-analyse de 2011, 6 % des patients présentant une 

hypertransaminémie cryptogénique remplissaient les critères diagnostiques de la MC.(17) 

- Les formes silencieuses où le patient ne présente aucun symptôme malgré la présence de lésions 

intestinales caractéristiques. 

- Les formes potentielles/latentes où les tests sérologiques sont positifs en l’absence d’atrophie 

villositaire.(18) 
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Les formes classiques sont devenues minoritaires et les formes atypiques ou silencieuses sont 

actuellement les plus diagnostiquées chez l’adulte. (2) 

Tableau 1 : Manifestations de la MC de l'adulte (14) 

 

Il existe un risque accru de MC chez les apparentés au premier degré de malades cœliaques (10%) et 

chez des patients atteints d’autres pathologies auto-immunes (dysthyroïdies et diabète de type 1).(19–

21) 

A noter également l’association de la MC avec la dermatite herpétiforme, une maladie bulleuse auto-

immune associée de façon constante à une MC patente ou latente.(22) 
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E. Diagnostic 

Il existe différents tests sérologiques pour diagnostiquer la MC : (23–25) 

Anticorps anti-gliadine : Premier test sérologique mis au point. Il présente une sensibilité et une 

spécificité plutôt faible. 

Anticorps anti-réticuline : A été utilisé brièvement. Il existe actuellement des tests plus sensibles. 

Anticorps anti-endomysium : Test très sensible et spécifique. Le coût du test est assez élevé (42 euros 

non remboursable, source Laboratoire Eurofins Biomnis) et l’interprétation est examinateur dépendant 

(immunofluorescence). Recommandés dans un second temps si suspicion de déficit en IgA ou à titre de 

confirmation si les anti-TGt sont positifs. 

Anticorps anti-antitransglutaminase tissulaire : Test très sensible et spécifique découvert en 1997 

lorsque l’on a découvert que la formation d’anticorps anti-endomysium était réactionnel à un antigène 

de l’enzyme anti-transglutaminase tissulaire. Prix 16 euros remboursable. Il s’agit du test recommandé 

en première intention. 

Anticorps anti-peptide déamidé de la gliadine : Test le plus récent, ses performances diagnostiques sont 

moindres avec les anticorps de type IgA que les Ac Anti-TGt mais un peu plus sensible avec les IgG et 

peut être considéré comme un test utile chez les patients qui présentent un déficit en IgA. 

Tableau 2 : Tests sérologiques de dépistage de la MC (24) 
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Les patients atteints de maladie cœliaque sont 5 à 10 fois plus susceptibles à présenter un déficit sélectif 

en IgA par rapport à la population générale. Les tests recommandés en première intention étant de type 

IgA, un patient présentant un déficit en IgA pourrait être un faux négatif (26) (concernerait 2 % des 

patients cœliaques).  

La positivité du test nécessite la confirmation par réalisation de biopsies duodénales pour rechercher une 

atrophie villositaire. Celles-ci mettent en évidence une atrophie villositaire (stade 2 ou 3 de la 

classification de Marsh ), une augmentation des lymphocytes intra épithéliaux (> 25 pour 100 cellules 

épithéliales ou 40%) et une hyperplasie des cryptes.(27)  

Des cas rare de MC séronégatives sont décrits (28,29). Une récente étude indienne retrouvait environ 

4% des malades cœliaques pour qui les tests sérologiques étaient négatifs.(30) 

F. Complications  

Le pronostic à long terme de la MC est dépendant du développement de complications notamment 

l’ostéoporose et les pathologies malignes. Elles peuvent être révélatrices de la maladie ou se déclarer 

chez un patient cœliaque connu et traité. La mauvaise observance du régime sans gluten (RSG) est 

responsable dans la plupart des cas. (31,32) 

- Les complications nutritionnelles : dénutrition, retard de croissance, carences vitaminiques. 

- Les complications hématologiques : anémie par carence en B12, folates, hyposplénisme entrainant des 

risques de complications infectieuses (pneumocoque). 

- Les complications osseuses : ostéoporose fracturaire. 

- Les complications gynécologiques/ obstétricales : troubles de la fécondité avec infertilité, fausses 

couches et retard de croissance intra-utérin. 

- Les complications auto-immunes : surrisque de développer une comorbidité auto-immune ; diabète de 

type 1, thyroïdite, MICI, connectivites, cirrhose biliaire primitive. 
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- Les atteintes hépatiques : l’hypertransaminémie et les hépatopathies auto-immunes. 

- Les complications néoplasiques : risque d’évolution en lymphome T invasif chez les patients présentant 

une sprue réfractaire (persistance de l’atrophie villositaire malgré RSG bien conduit), surrisque de 

lymphome non hodgkinien dans les dix ans suivant le diagnostic (33), adénocarcinome de l’intestin 

grêle, cancers ORL.  

G. Traitement 

Il consiste en une éviction à vie du gluten de l’alimentation, c’est-à-dire tout aliment pouvant contenir 

du blé, du seigle, de l’orge ou produits dérivés. Une rémission symptomatique, sérologique et 

histologique est constatée avec un suivi strict du régime dans la majorité des cas. Une étude mettait en 

évidence une guérison de la muqueuse intestinale de 34% des patients après deux ans d’un RSG et de 

66 % à 5 ans (34), réduisant le risque de survenue des complications.  

Un remboursement partiel des produits sans gluten est pris en charge par la caisse primaire d’assurance 

maladie une fois la MC confirmée. 

H. Autres pathologies liées au gluten 

La MC n’est pas la seule pathologie nécessitant une éviction du blé de l’alimentation. (35) 

- L’allergie au blé, pouvant se manifester de plusieurs façons : l’allergie respiratoire avec un asthme 

réactionnel à l’inhalation de farine dit « asthme du boulanger », l’allergie alimentaire pouvant se 

manifester par une réaction d’hypersensibilité immédiate avec manifestations cutanées, œdème de 

Quincke, choc anaphylactique dans les formes les plus graves, ou l’anaphylaxie au blé induite par 

l’exercice physique. Dans ce cas la réaction est IgE médiée (immédiate) et/ou non IgE médiée (retardée) 

et n’induit pas d’atrophie villositaire. Différentes protéines du blé sont impliquées. 

- L’hypersensibilité au gluten non cœliaque est une entité clinique décrite dans la littérature pour la 

première fois dans les années 1980. Elle implique des symptômes cliniques digestifs proches du SII 
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(douleurs abdominales, ballonnements) et extra-digestifs (céphalées, asthénie, eczéma) secondaire à la 

consommation de gluten en l’absence d’anticorps spécifiques de la MC et d’atrophie villositaire. Il 

n’existe à ce jour aucun test diagnostic pour la mettre en évidence, il s’agit d’un diagnostic d’exclusion.  

Une étude anglaise de 2014 avait mis en évidence une prévalence de 13 % de patients auto diagnostiqués 

sensible au gluten (36). Il semblerait que d’autres composés du blé que le gluten puissent être 

responsables (FODMAP).(37) 

I. Problématique 

La MC est diagnostiquée de plus en plus tardivement à l’âge adulte devant des formes peu 

symptomatiques (38) et demeure sous diagnostiquée (39). Les retards de diagnostic sont fréquents. Le 

délai entre l’apparition des symptômes et le diagnostic chez les adultes est souvent de plusieurs années. 

Une thèse d’exercice de médecine réalisée en Ile de France par le Dr Benghomrani en 2016 retrouvait 

un délai diagnostic moyen de 41 mois, soit plus de 3 ans et la nécessité en moyenne de trois médecins 

différents afin de poser le diagnostic (40). Deux publications retrouvaient un délai moyen de 10 ans en 

Suède (41) et 12 ans au Canada (42).  

Une étude finlandaise de 2018 mettait en évidence une diminution de la qualité de vie chez les malades 

non diagnostiqués, des consultations médicales et des arrêts de travail plus fréquents (43).  

Les complications sur le long terme peuvent être redoutables. 

La MC a des présentations diverses en consultation de médecine générale comme le montre cette étude 

cas-témoin réalisée en Angleterre en 2007 (44) avec des troubles digestifs (douleurs abdominales, 

diarrhées, SII, gastrite) mais aussi de l’anémie, des céphalées et de l’insomnie. Ces symptômes sont 

rencontrés au quotidien dans la pratique de la médecine générale.  

Il existe des tests diagnostiques fiables, faciles d’accès et peu coûteux. 
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La mode du « sans gluten » participe à une forme de confusion auprès des malades qui peuvent être 

tentés de suivre un RSG sans diagnostic médical précis. Il est donc possible que d’authentiques MC 

soient sous diagnostiquées par négativation des anticorps par le RSG si celui-ci a été entrepris plus de 6 

semaines avant les investigations (45). 

L’objectif principal de ce travail était d’identifier les freins au diagnostic de la MC en soins primaires.  

L’objectif secondaire était de mettre en évidence des pistes d’amélioration. 
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II. MATERIEL ET METHODES 

A. L’étude 

1. Caractéristiques  

Notre étude s’appuie sur une méthodologie qualitative par analyse d’entretiens semi-dirigés individuels. 

Nous avons choisi cette méthode car elle semblait plus susceptible d’explorer les expériences des 

médecins face au diagnostic de cette pathologie. Un guide d’entretien était réalisé au préalable. Le 

recueil des données a été réalisé de janvier 2023 à mai 2023 auprès de médecins généralistes installés 

dans le département du Bas-Rhin. 

2. Législation et éthique 

Étant donné qu’aucun être humain n’a été impliqué dans la collecte de données, l’avis du Comité de 

Protection des Personnes (CPP) n’était pas requis. L’étude n’a pas fait l’objet d’une déclaration auprès 

de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) car elle ne traitait pas de données 

à caractère personnel. Le consentement verbal des participants a été obtenu pour l'enregistrement audio 

des entretiens. 

B. Population étudiée 

1. Sélection des participants 

Les participants ont été sélectionnés selon les critères d'inclusion suivants : médecins généralistes du 

département du Bas-Rhin, volontaires pour participer à l'étude. Il n'y avait aucune restriction quant à 

l'âge, le sexe, le milieu d’exercice (rural, semi-rural ou urbain) ou à la détention d'un diplôme inter-

universitaire en nutrition (DIU). Les critères d'exclusion étaient les suivants : médecins généralistes 

non thèsés et autres spécialités que la médecine générale. 
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2.  Recrutement et prise de contact  

Le recrutement a été réalisé principalement avec l’annuaire disponible en ligne via la recherche 

« Médecin généraliste 67 ». Des MG rencontrés lors de remplacements ont également été contactés. 

3.  Stratégie d’échantillonnage  

Le recrutement a été mené par appels téléphoniques, et proposé de vive-voix lorsqu’une opportunité se 

présentait. Lors de cette prise de contact, le thème de la MC a été évoqué mais l’objectif de l’étude n’a 

pas été précisé. 

C. Recueil des données  

1.  Guide d’entretien  

Le guide d'entretien a été élaboré à partir de données de la littérature et comprend des questions ouvertes 

et des questions de relance qui permettent aux praticiens de s'exprimer librement (Annexe 1). Au cours 

de la recherche, les versions ont été modifiées pour accroître la pertinence des sujets abordés. Deux cas 

cliniques ont été intégrés au questionnaire afin d’explorer les cliniques atypiques de la MC susceptibles 

d’être le plus fréquemment rencontrées en médecine générale (Anémie ferriprive et hypertransaminémie 

chronique). Le guide d’entretien a préalablement été testé mais cet entretien n’a pas été intégré à l’étude. 

2. Entretiens semi-dirigés  

Les entretiens ont été menés individuellement pour que les personnes interrogées aient la possibilité de 

s'exprimer librement. Nous précisions au début de chaque entretien que notre objectif était d'obtenir le 

plus d'informations possible sur leurs expériences en tant que professionnels de la santé, et non de porter 

des jugements sur leur pratique. Les entretiens se sont terminés alors qu’aucun élément nouveau n’est 

ressorti des données déjà collectées. Tous les entretiens ont été menés en présentiel au cabinet du 

médecin interrogé et enregistrés à l'aide d'un dictaphone Tschisen V90. 
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3.  Retranscription  

A la fin de l’entretien, l’enregistrement audio était retranscrit textuellement dans un document Word. 

Chaque entretien se voyait attribuer une lettre et un numéro correspondant à l'ordre chronologique de 

l'enregistrement (E1, E2, E3, etc.). Toutes les retranscriptions ont été anonymisées. Afin de protéger 

l’anonymat des participants, nous avons décidé de ne pas inclure les verbatims en annexe de ce travail. 

L’ensemble des verbatims est disponible auprès de l’auteur. 

D. Analyse des verbatims  

À la fin de chaque retranscription, l’intégralité du document était relue pour capturer les thèmes qui en 

ressortaient. Les verbatims étaient divisés en unités de sens et organisés en un document Word pour 

mettre en évidence les principaux thèmes abordés. Les unités sémantiques ont été traduites et 

reformulées en codes, regroupant plusieurs verbatims différents. Nous avons d’abord effectué un codage 

axial de chaque entretien, puis un codage transversal de tous les entretiens. 

E. Recherche bibliographique  

Des recherches bibliographiques ont été menées grâce aux bases de données PubMed et CISMeF 

respectivement en anglais et en français avant et pendant toute la durée de ce travail. Un ouvrage traitant 

de la recherche qualitative a également été consulté (Initiation à la recherche qualitative en santé, Jean-

Pierre LEBEAU). 
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III. RESULTATS 

A. Population 

Trente médecins ont été contactés par téléphone. Les motifs de refus les plus souvent invoqués étaient 

le manque de temps, l’absence de malades cœliaques dans la patientèle, l’absence de prescription des 

anticorps anti transglutaminase (un médecin). Le reste des demandes est restée sans réponse. 

Onze entretiens ont été réalisés. La durée des entretiens variait de 7 minutes 40 à 32 minutes. La durée 

moyenne était de 14 minutes. Un médecin était titulaire d’un DIU en nutrition. 

Tableau 3 : Caractéristiques de la population étudiée 

Numéro 
d’entretien 

Sexe H/F Age Durée d’installation Milieu d’exercice Durée 

E1 F 51 ans Quelques mois Semi-urbain 8 m 13 

E2 F 58 ans 26 ans Urbain 15 m 58 

E3 F 44 ans 13 ans Urbain 13 m 

E4 M 51 ans 7 ans Semi-urbain 10 m 12 

E5 F 34 ans 5 ans Semi-rural 12 m 20 

E6 F 34 ans 2 ans Semi-rural 10 m 48 

E7 F 36 ans Quelques mois Urbain 11 m 8 

E8 M 65 ans 37 ans Semi-urbain 7 m 40 

E9 M 37 ans 4 ans Semi-urbain 16 m 15 

E10 M 38 ans 6 ans Semi-rural 14 m 

E11 F 60 ans 23 ans Urbain 32 m 
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B. Analyse des verbatims 

Les résultats sont classés et analysés selon cinq thèmes comme suit :  

- Fréquence de la MC dans la patientèle 

- Le tableau clinique  

- La démarche diagnostique et les éléments facilitant le diagnostic précoce 

- Les freins au diagnostic précoce 

- Les pistes d’amélioration 

1. Fréquence de la MC en médecine générale 

a) Une maladie rarement rencontrée en médecine générale 

La totalité des médecins interviewés reconnaissaient avoir peu de patients cœliaques dans leur patientèle. 

E1 « Quelques-uns » 

E3 « Pas plus d’une dizaine diagnostiquée en tout cas » 

E4 « Un…Une »  

E5 « Non ce n’est pas ce qu’il y a de plus fréquent. Après on a beaucoup de troubles digestifs en 

consultation mais de là à avoir une vraie MC, il n’y en a pas. (…) J’en ai un ou deux effectivement. » 

E6 « Alors de patients diagnostiqués, vraiment étiquetés MC, non » 

E10 « La MC je ne connais pas l’incidence de la maladie mais c’est une maladie qui n’est pas fréquente 

(…) Je ne me pose pas la question tous les jours » 

 

b) Et peu diagnostiquée par les médecins généralistes 

Quatre médecins interrogés avaient déjà diagnostiqué la pathologie.  

E2 « Moi j’en diagnostique à peu près une par an » 

E3 « Je crois que j’ai eu une fois des anticorps qui sont revenus positifs »  
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E4 « J’ai fait des examens mais je n’ai jamais découvert de MC. » 

E8 « Une patiente (…) qui était traitée longtemps pour un problème de stérilité (…) et le jour où je l’ai 

vue elle a commencé à me parler de troubles digestifs et effectivement on a confirmé une MC. » 

E11 « Mais une autre c’est moi qui y ai pensé et qui ai fait les examens pour le confirmer. » 

 

c) Mais sujet qui revient fréquemment en consultation 

Certains médecins notaient toutefois que le sujet étaient souvent évoqués par les patients. 

E6 « Après c’est un sujet qui revient fréquemment, effectivement. Le gluten, est-ce que je suis intolérant 

ou pas ? Est-ce qu’il faut aller faire des tests… » 

E7 « J’avoue que j’y pense pas du tout en premier lieu parce que ce sont souvent les gens en fait qui 

viennent avec des suspicions. (…) Ce sont plutôt les gens qui me disent « j’ai un parent par exemple 

(…) qui est atteint de maladie cœliaque (…) Mais c’est vrai que ça arrive quand même souvent, oui, en 

effet. » 

 

2. Le tableau clinique 

a) Un maitre symptôme : les troubles digestifs chroniques 

La totalité des médecins évoquaient la MC devant des troubles digestifs chroniques à type de diarrhées, 

des ballonnements, des douleurs abdominales. 

E1 « C’est souvent diarrhées, douleurs abdominales, ballonnement, l’ingestion de certains aliments, on 

ne sait pas trop lesquels » 

E2 « Des troubles digestifs, ballonnements, selles liquides, perte de poids » 

E3 « Des ballonnements, des troubles digestifs à type de diarrhées chroniques, il se plaignait de nausées 

de temps en temps. Et puis, il avait de toute façon un petit peu, il s’était rendu compte que ça venait 

souvent quand il mangeait du pain ou des choses qui étaient en rapport avec le gluten, c’était pour ça 

qu’il était venu aussi pour avoir un avis » 
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E6 « Devant des troubles de l’absorption, des diarrhées glairo-sanglantes, des pertes de poids, quand j’y 

pense, des douleurs abdominales importantes. Oui ce sont surtout quand même des diarrhées glairo-

sanglantes post prandiales avec grosses douleurs. » 

E10 « Mais si je devais l’évoquer ce serait plutôt dans les situations là, des douleurs chroniques mal 

systématisées associées à des diarrhées. » 

E11 « Des troubles digestifs. Les deux c’étaient des troubles digestifs chroniques invalidants et donc 

bon (…) La deuxième elle avait des troubles digestifs très fréquents avec une anémie aussi fréquente… » 

 

b)  Amaigrissement isolé 

E2 « Il n’avait pas beaucoup de symptômes, il était juste très maigre et il mangeait pas mal mais il 

n’avait pas des symptômes digestifs, il n’était pas gros, et il mangeait beaucoup et il n’arrivait pas à 

prendre du poids. Et en fait on a fait le test, mais je ne m’y attendais pas, moi je lui ai fait le test des 

IgG, des intolérances alimentaires et j’ai rajouté un anticorps anti transglutaminase et c’est comme ça 

qu’on l’a découverte. » 

E6 « Elle avait une perte de poids énorme. Elle était vraiment cachectique » 

E11 « Les altérations de l’état général où on ne trouve pas grand-chose à se mettre sous la main. » 

 

c) Lésions dermatologiques 

Un médecin évoquait des lésions cutanées associées à la MC, possiblement la dermatite herpétiforme. 

E11 « Les troubles cutanés aussi, des eczéma des machins comme ça, des troubles qui pourrait paraitre 

des allergies mais des troubles, la dermato chronique, eczéma et autres trucs, urticaire bizarroïde. »  

 

d) Une maladie évoquée en seconde intention 

Une majorité de médecins considérait le diagnostic dans un deuxième temps devant une persistance des 

symptômes malgré traitement. 
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E1 « Douleurs abdominales, diarrhées, troubles digestifs divers, durant depuis un certain temps et à qui 

on a dit on ne sait pas ce que c’est, et ce malgré les traitements. » 

E2 « À 15 ans on leur disait : « C’est de la colopathie, ce n’est pas grave ça va passer », et puis ça 

avance, ça avance, on fait une échographie, et puis après c’est de pire en pire, et on se dit tiens, on va 

peut-être faire une prise de sang un petit peu plus poussée. » 

E7 « C’est là où ça m’a peut-être amené surtout s’il y a un côté hérédité etc., mais j’avoue, je ne vais 

pas tout de suite, en effet, pas assez… (…) Je vais quand même envoyer chez le gastro-entérologue en 

fait. Soit parce que les symptômes persistent… » 

E9 « Si les choses persistent et que je n’ai toujours pas vraiment d’arguments majeurs et qu’il n’y a pas 

d’altération de l’état général, de perte de poids etc., s’ils le veulent l’étape d’après c’est le bilan sanguin 

avec les anticorps antitransglutaminase. » 

 

e) Une maladie évoquée plutôt chez l’adulte jeune 

Les médecins de notre étude avaient tendance à évoquer plus aisément le diagnostic chez l’adulte jeune, 

et en particulier chez la jeune femme. 

E2 « J’en découvre plus chez l’enfant ou chez le jeune adolescent, on va dire chez le jeune adulte que 

chez un adulte à partir de 30 ans. Ceux que j’ai découvert moi, ce sont plutôt des jeunes gens entre 15 

et 30 ans. » 

E3 « J’ai l’impression que les gens chez qui je fais le dépistage ce sont plus des gens entre 20 et 35/40 

ans. » 

E8 « Je dirais, de mon expérience, c’est entre 35 et 55 ans en moyenne. Il y en a eu quelques-uns de 

plus âgés, il y a eu des plus jeunes mais c’est un peu la tranche d’âge où ils viennent souvent pour ce 

genre de problème. » 

E9 « Plutôt la jeune femme. » 
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3. Les éléments favorisant le diagnostic précoce : la démarche 

diagnostique 

a) Le dosage des anticorps anti-transglutaminase 

La totalité des médecins interrogés prescrivaient une recherche des IgA transglutaminase selon les 

recommandations. Certains faisaient d’autres anticorps également. 

E1 « Je travaille beaucoup avec les anticorps anti transglutaminase, selon les recommandations. » 

E3 « Les IgA anti transglutaminase et les IgA totales » 

E4 « Je fais, alors je dose les anticorps anti transglutaminase IgA plus IgG » 

E7 « Les recherches d’anticorps les anti transglutaminase et anti-endomysium » 

E11 « Les anticorps anti transglutaminase, anti-gliadine, je ne sais pas, ils ne veulent pas tout faire d’un 

coup je crois, je sais plus, il y a toujours un problème avec le labo. » 

 

b) L’avis spécialisé 

La majorité des médecins de notre étude estimaient nécessaire l’avis du gastro-entérologue en cas 

d’incertitude diagnostique ou pour rassurer le patient. 

E1 « Alors moi je leur dis souvent, ce n’est pas forcé que ce soit une MC, c’est juste une intolérance au 

gluten donc pour vous aider je vous envoie, si dernièrement ça vous est arrivé, je vous envoie chez le 

gastro pour confirmer le diagnostic, pour voir ce qu’il en pense et également en parallèle chez un 

médecin nutritionniste (…), donc elle vous aide dans la prise en charge alimentaire et vous aide à savoir 

ce qui va vous faire du bien ou pas. (…) Avant de dire que c’est une colopathie fonctionnelle je demande 

quand même un avis gastro parce qu’il peut y avoir une intolérance et des anticorps négatifs donc ça je 

ne sais pas. » 

E3 « Je demande au patient s’il continue à manger du gluten parce que s’il fait la prise de sang avec 

l’éviction, on n’a pas de résultats qui peuvent être positifs et après si vraiment j’ai un doute et que je ne 

trouve rien, je l’envoie voir le gastro, je ne vais pas plus loin de mon côté. » 
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E6 « Mais le fait qu’ils soient souvent négatifs ça va plus m’orienter vers un examen spécialisé 

d’endoscopie plus rapidement. » 

E8 « On envoie chez le gastro et il fait des biopsies. »  

E9 « Et c’est vrai que quand j’y pense ce sont beaucoup plus des gastros qui posent le diagnostic que le 

généraliste. Parce que justement ils doivent moins prendre en considération le fait que, je ne sais pas, 

« il n’y a pas d’anticorps donc il n’y a pas de maladie. »  

« Et souvent ce sont des choses qui reviennent, les gens reconsultent, c’est pour ça que si moi ça m’arrive 

assez facilement de proposer un avis gastro-entérologique parce que d’un autre côté il a un autre son de 

cloche (…)  Et ça peut aussi soulager ses symptômes de savoir qu’il est pris en charge par un 

spécialiste. » 

 

c) Diagnostic différentiel avec les MICI 

Un certain nombre de médecins de notre étude jugeaient le diagnostic différentiel avec les maladies 

inflammatoires chroniques de l’intestin plus aisé du fait d’un tableau clinique plus sévère et d’anomalies 

évidentes aux examens complémentaires.  

E5 « Avant de mettre dans cette case-là, on cherche quand même tout, que ce soit le Crohn ou n’importe 

quoi (…)  J’ai plus tendance à évoquer Crohn que Cœliaque, franchement je ne sais pas pourquoi mais 

j’élimine plus Crohn que Cœliaque d’habitude » 

E8 « Le Crohn en forme atténuée, ça peut parfois aussi ressembler à ça. » 

E11 « On va voir quand même s’il n’y a pas eu de polypes ou une maladie de Crohn, une rectocolite, 

enfin. Une rectocolite, une maladie de Crohn, il y a une évolution péjorative quand même qui mais la 

puce à l’oreille avant par rapport à des intolérances. C’est quand même un peu plus bruyant. » 
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d) Le régime d’éviction comme outil diagnostic 

Un régime d’éviction du gluten était proposé dans deux situations. 

(1) En cas d’incertitude si anticorps négatifs 

E5 « Si ça revient positif c’est quand même plutôt cool mais s’ils sont négatifs c’est vrai que je ne 

l’exclue pas totalement donc dans ces cas-là, parfois je leur demande de faire un test d’éviction au gluten 

aussi. Au niveau alimentaire et limite si ça va beaucoup mieux après ben… je leur dis de le faire même 

s’il n’y pas d’anticorps et qu’il n’y a rien au niveau bio et de continuer dans cette direction-là même si 

on n’a pas de certitude. Voilà il y a beaucoup de choses comme ça en médecine. » 

E9 « C’est quelque chose aussi c’est quand j’ai des questions très spécifiques sur la MC, c’est quelque 

chose que je leur dis, il n’y a pas vraiment de traitement, si vous voulez on pourrait essayer de faire un 

régime d’éviction pour voir si ça va mieux et derrière si ça va mieux on se revoit, on verra si on 

réintroduit, s’il y a quelque chose qui apparait. » 

E10 « J’ai aucun problème à proposer un régime d’éviction pendant 4 semaines 8 semaines. » 

E11 « Des gens (…) c’était une perte de poids vraiment violente sur plusieurs mois et tout le bilan était 

négatif, on trouvait que dalle mais il a eu un bilan à rallonge. Je l’ai envoyé en médecine interne. (…)  

Ils ont fait un tas de trucs, ils n’ont rien trouvés, quoi, rien, on avait « SII » à la fin du compte (…) On 

ne trouve rien, bon on a éliminé tous les trucs super graves. Bon maintenant ce que je vous propose c’est 

pendant un mois de temps, vous éliminez totalement le gluten et que le gluten. Et le reste vous avez le 

droit de faire comme vous voulez, quoi. Mais c’est que le gluten, je lui avais dit, assez strictement. Et 

ben ça s’est vachement amélioré (…) De temps en temps, il y en a, voilà, les diagnostics sont toujours 

négatifs, et puis ils ne vont pas bien ils ont des troubles ce qu’on appelle le SII, alors je leur propose de 

temps en temps au moins de faire gaffe à la quantité de gluten. » 

 

(2) A la demande du patient 

E6 « Si la demande vient du patient je l’accompagne sans soucis mais de moi-même je ne vais pas lui 

dire d’arrêter le gluten s’il n’a pas envie. » 

E9 « à moins qu’ils se soient renseignés sur la pathologie, ils se présentent qu’en étant j’ai mal au ventre 

et j’ai une intolérance donc dans le sens-là s’ils sont déjà motivés à faire des efforts pour sélectionner 

un petit peu leur alimentation, ça permet de faire un test à moindre coût. » 
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(3) Non car régime trop contraignant 

E3 « Non, je n’ai pas trop tendance à demander au patient de le faire, parce que c’est quand même hyper 

compliqué à faire, il y a du gluten partout…. Et je crois avoir entendu lors d’une formation que si on 

arrête complètement le gluten et qu’on le réintroduit après ça peut être pire, donc du coup je ne fais 

pas. » 

 

e) Le temps, allié dans le diagnostic ? 

Un médecin questionnait la possibilité d’une positivité des anticorps anti-TGt dans un second temps. 

E5 « ça m’est déjà arrivé de demander les anticorps quelques années après parce que des fois je sais que 

ça se positive dans un deuxième temps » 

 

f) La formation initiale universitaire 

La majorité des médecins avait pris connaissance de la pathologie lors du cursus universitaire initial. 

E2 « Je l’ai apprise il y a quelques années »   

E8 « J’ai connu des cas pédiatriques au départ pendant mes études et au début de ma carrière parce que 

je faisais beaucoup de pédiatrie » 

E9 « Je crois quand même qu’elle est dans le programme (…) mais c’est traité de façon assez 

superficielle comme ça. » 

E10 « Dans mes études » 

 

g) L’autoformation 

Une partie des médecins avait recours à l’autoformation pour approfondir le sujet. 

E1 « Parce ce que je suis comme beaucoup abonnée et dernièrement il y a eu un article à 360 Médics, 

et en fait il y a eu un article dessus et ça m’a voilà, avant je faisais les antitransglutaminases et là j’ai 

appris qu’il fallait faire avec les IgA donc je demande. » 
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E2 « Je regarde de temps ce qu’il se passe au niveau de la presse médicale. »  

E5 « Des formations non, après je vais régulièrement voir sur internet certains sites un petit peu correct 

ou bien la revue Prescrire. C’est là-dessus que je me réfère. » 

E11 « Oui dans les journaux médicaux. La revue du prat ou d’autres trucs, quoi. Mais je n’ai pas au de 

formations étiquetées, c’est moi qui suis allé chercher dans les bouquins. » 

 

4. Freins au diagnostic précoce 

a) Symptômes proches du syndrome de l’intestin irritable  

Une majorité de médecins éprouvait des difficultés à différencier des troubles fonctionnels intestinaux 

d’une potentielle MC. 

E2 « Quand on a quelqu’un qui fait une colopathie, on a quand même intérêt à regarder, ça ne mange 

pas de pain de faire des anticorps, c’est une prise de sang de base. » 

E4 « On va dire ce qu’on appelle le syndrome de l’intestin hypersensible ou ce qu’on appelait avant le 

côlon irritable. C’est souvent plus ça que la MC qui est quand même beaucoup plus rare. Donc c’est 

souvent ça le diagnostic différentiel. » 

E6 « Bah, il y a cette fameuse colopathie fonctionnelle, effectivement, ça nous mets souvent en échec 

et, oui ce n’est pas très satisfaisant parce qu’on, pour moi on n’a pas de diagnostic quand on conclut à 

colopathie fonctionnelle ou intestin irritable, ce n’est pas satisfaisant. Et les patients ne sont pas soulagés. 

Oui ça me pose des difficultés. » 

E9 « D’un autre côté on dit toujours colopathie fonctionnelle, colopathie fonctionnelle, au final, on ne 

leur apporte pas vraiment même si on essaye de mettre en place des choses, il n’y a pas souvent, pour 

les patients, grand-chose qui est réalisé. » 
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b) Autres diagnostics différentiels 

(1) Intolérance au lactose 

E3 « On se pose toujours la question de l’intolérance au gluten, intolérance au lactose… Pour le lactose, 

comme on n’a pas trop de tests, c’est un peu juste l’éviction qui fait que l’on peut retrouver ou pas une 

corrélation » 

E10 « La question qui revient le plus souvent c’est intolérance au lactose par exemple, ce qui est plutôt 

une maldigestion qu’une intolérance » 

 

(2) Parasitose digestive  

E11 « Je ne sais pas quoi d’autre. (…) il y a aussi les pullulations microbiennes de différent type qui 

peuvent aussi donner des troubles digestifs. Ouais tous ceux qui reviennent d’Asie qui ont le Giardia 

Intestinalis. » 

 

c) Maladie plutôt évoquée en pédiatrie 

E2 « C’est plutôt chez des enfants que je vais les détecter. » 

E10 « La question se pose beaucoup plus chez les enfants que chez les adultes. » 

 

d) Pauvreté du tableau clinique 

E7 « Donc voilà je questionne un peu ce qu’ils mangent ou ce qu’ils évitent et bah ce qu’ils ont aussi 

comme symptômes même si je n’ai jamais des symptômes très francs, je ne sais même pas s’il y en a en 

fait des très francs de MC » 

E10 « La MC c’est assez pauvre cliniquement et biologiquement effectivement, il y a les anticorps anti 

transglutaminase mais pas de syndrome inflammatoire par exemple, il n’y a pas d’anomalies à l’imagerie 

contrairement à des maladies inflammatoires chroniques de l’intestin. » 

E11 « D’après ce que j’avais lu dans les derniers trucs que j’ai lus, chez l’adulte, ce n’est même pas lié 

à une perte de poids, à des symptômes inquiétants au niveau clinique. Dans un premier temps pas. » 
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e) Connaissances des terrains à risque  

Certains médecins connaissaient le surrisque de développer la maladie chez les apparentés et sur un 

terrain auto-immun. 

E1 « S’il demande qu’on puisse chercher la MC, je fais surtout s’il y a des antécédents dans la famille » 

E2 « C’est souvent dans le cadre de pathologies auto immunes. On a quand même une sensibilité de ce 

côté-là. » 

E6 « Les patients qui ont un contexte immuno, de maladies dysimmunitaires, les thyroïdites, les patients 

qui ont des antécédents de lupus ou de polyarthrite (…) des patients qui ont des antécédents auto-

immuns. » 

E7 « Bon déjà je leur dis, je vais chercher s’il y a une hérédité » 

 

f) Connaissance des cliniques atypiques 

L’anémie, les perturbations du bilan hépatique et l’infertilité sont les principales présentations atypiques 

citées dans notre étude. Mais peu de médecins y pensent ou connaissent ces formes.  

E1 « C’est vrai l’anémie ferriprive on ne demande pas forcément. (…) Finalement on ne sait pas grand-

chose sur cette pathologie. » 

 E2 « Il peut y avoir des problèmes d’eczéma, des problèmes de peau et des problèmes de pâleur, 

d’anémie, souvent il y a des problèmes de thyroïde, c’est un peu dans un contexte un petit peu plus 

globale » 

« On ne pense pas automatiquement au gluten dans ces cas-là » (perturbation du bilan hépatique) « On 

devrait mais on ne va pas y penser. » 

E5 : « Bêtement, j’y pense que quand c’est digestif. On va être honnête. » 

E6 : « Les formes un peu, comme vous disiez, un peu atypiques je ne les connais pas donc je n’y pense 

pas. » 

E8 « Une patiente (…) qui était traitée longtemps pour un problème de stérilité (…) et le jour où je l’ai 

vue elle a commencé à me parler de troubles digestifs et effectivement on a confirmé une MC. » 
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E9 « Je sais que la MC donne une anémie. Et que c’est un diagnostic qu’il faut évoquer avec le temps. 

De même je crois que ça donne des perturbations au niveau du bilan hépatique également qui peuvent 

mettre un petit peu la puce à l’oreille. » 

 

g) Dosage pondéral des IgA 

Quelques médecins de notre étude connaissaient la nécessité d’associer au dosage des IgA anti-TGt un 

dosage des IgA totales pour ne pas méconnaitre un potentiel déficit en IgA. 

E1 « Je me suis fait une ordonnance, j’ai un papier spécial ou je demande les IgA et les anticorps anti 

transglutaminase selon les dernières recommandations. » 

E3 « Les IgA anti transglutaminase et les IgA totales » 

E7 « C’est vrai que je ne fais pas la recherche des IgA totales. »  

E 9 « Je demande de façon isolée les anticorps anti transglutaminase » 

E10 « Non je vous avouerais que je prescris que les Ac anti transglutaminase. »  

 

h) Doute quant aux performances diagnostic des tests 

E1 « Si les anticorps sont négatifs, c’est compliqué. » 

E5 « Je me dis qu’ils ne sont pas toujours forcément positifs, il doit quand même y avoir la maladie ou 

quelque chose derrière mais qu’on ne sait pas mettre en évidence. » 

E9 « Et c’est vrai que quand j’y pense ce sont beaucoup plus des gastros qui posent le diagnostic que le 

généraliste. Parce que justement ils doivent moins prendre en considération le fait que, je ne sais pas, 

« il n’y a pas d’anticorps donc il n’y a pas de maladie. »  

« C’est probablement peut être aussi en sensibilisant sur le fait que l’absence d’anticorps n’élimine pas 

la maladie » 

E11 « Les histoires d’anticorps, ce n’est pas fiable à 100 % donc bon à partir de là, c’est difficile. » 
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i) Banalisation des troubles digestifs par les malades 

Trois médecins faisaient remarquer que les patients avec des troubles digestifs chroniques ne 

consultaient pas toujours pour cette raison, ou n’en parler même pas en consultation. 

E3 « En fait, les personnes qui sont plus âgées, souvent, elles sont peut-être soit déjà prises en charge, 

soit elles se sont habituées entre guillemets. » 

E5 « Ou bien tout simplement parce que parfois les patients ne m’en parlent pas de certains symptômes 

parce qu’ils les ont depuis tellement longtemps qu’il se sont habitués et donc ils ne pensent même pas à 

nous en parler. » 

E8 « Les gens ne viennent pas forcément consulter pour ça. » 

 

j) Subjectivité des symptômes  

Un médecin évoquait la subjectivité des symptômes comme étant un frein potentiel au diagnostic. 

E11 « C’est très subjectif. (…) la médecine en général c’est subjectif. On ne se comprend pas forcément 

sur les questions et les réponses (…) Et les réponses on ne peut pas s’y fier systématiquement et ce n’est 

pas un reproche que je fais au patient. » 

 

k) Le gluten, un effet de mode  

La plupart des médecins estimaient que le « sans gluten » était ou avait été à la mode. 

E2 « Oh, ils sont beaucoup moins à la mode. Il y avait un pic il y a trois/quatre ans avec tous ceux qui 

étaient gluten free et là c’est en dégringolade totale. » 

E3 « C’est un peu à la mode l’intolérance au gluten, j’essaie déjà d’objectivement de voir s’il y a des 

choses qui pourraient être en rapport vraiment avec la maladie et puis si j’ai un doute, je lui propose de 

faire la prise de sang s’il ne l’a jamais faite. » 

E4 « J’interroge pour savoir si c’est vraiment une nécessité médicale ou si c’est juste parce que le patient 

ou la patiente veut essayer de manger sans gluten en leur disant que l’éviction du gluten c’est que pour 

la MC et pas parce que pour mieux digérer ou quoi que ce soit parce que c’est à la mode. Après si les 
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patients, ils se sentent mieux avec un régime pauvre en gluten voire sans gluten et bah je leur dis tant 

que vous n’avez pas de carence, ça m’est égal. » 

E6 « Je leur explique la différence entre une vraie pathologie cœliaque et une intolérance qui sont deux 

choses différentes. Et j’essaie de dédramatiser un peu ce gluten qui rend malade tout le monde. » 

E9 « En tout cas, de ce que j’ai l’impression, les gens se présentent beaucoup plus fréquemment en étant 

intolérant au gluten qu’ils ne le sont… »  

« Je dis aux gens de ne pas se ruiner parce que j’ai l’impression que c’est un business qui joue sur la 

peur » 

E10 « Donc c’était à la mode à un moment donné. Les gens l’évoquaient il y a quelques années, là 

beaucoup moins. Franchement ça fait longtemps qu’on ne l’a pas évoquée. » 

 

l) Surinformation des patients  

E1 « Parce que souvent ils sont perdus, même s’ils ont supprimé le gluten, ils ne sont pas forcément 

bien » 

« C’est ce qu’ils font tout le temps je pense, ils regardent Doctissimo puis ils s’aident avec toutes les 

ressources internet et maintenant on arrive, on essaie de faire ce que l’on peut. Ce sont souvent les 

patients qui font un peu leur médecin, leur propre médecin, et ils viennent nous voir quand ils y arrivent 

plus. » 

E5 « Souvent les patients se sont souvent informés avant de venir. Donc parfois on se retrouve devant 

des informations qu’on n’arrive pas à approuver ou en fait on ne sait pas. » 

E8 « Les patients le font souvent eux-mêmes. Ils ne nous attendent pas pour tester. Les journaux 

féminins en parlent. Sur internet, ils trouvent des articles, ils disent « j’ai essayé, ça va mieux » mais 

bon après ce n’est pas forcément une MC. » 

« Les modes c’est toujours très embêtant… Du coup ils savent tout, ils focalisent là-dessus, c’est difficile 

de les persuader que ce n’est pas ça. (…) Souvent le malade fait sa petite cuisine et il a déjà son idée à 

lui. Je pense qu’il fausse un petit peu les réponses parce ce qu’il a lui-même déjà trouvé les réponses qui 

ne sont pas forcément les bonnes. Il se fait un petit peu son film. » 
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m) Régime sans gluten à l’initiative du patient 

Deux médecins exposaient le risque de sous diagnostiquer la MC chez les patients faisant un régime 

sans gluten sans diagnostic médical précis. 

E1 « Une patiente dernièrement qui a éliminé tout le gluten, elle sait plus si c’est ça ou pas ça et du coup 

moi je reprends à zéro. Je redose les anticorps, je fais comme si, il n’y avait pas eu, en général je fais fi 

de ce qui a été fait et je fais comme si je recommençais à zéro. » 

E3 « Je demande au patient s’il continue à manger du gluten parce que s’il fait la prise de sang avec 

l’éviction, on n’a pas de résultats qui peuvent être positifs. » 

 

n) Croyance en nutrition  

E10 « C’est entouré d’un certain nombre de croyances, l’allergie au lactose, l’allergie au gluten, etc. 

Tout le monde a un avis sur la question (…) Puis il y a pas mal de croyance autour de ça, chacun a son 

avis et sa vision. » 

 

o) Manque de connaissance des médecins 

E3 « Pour ce qui est de la MC, je n’avais pas refait particulièrement. » 

E5 « Et en fait on n’a pas exactement une conduite à tenir officielle qui est très correcte je trouve en tout 

cas, donc ce n’est pas toujours évident. Donc on fait un petit peu notre cuisine quitte à évoluer d’une 

consultation à une autre. (…) Ça m’énerve… Alors après je pense qu’on en a quand même un peu besoin 

quand on n’est pas intolérant ou allergique. Donc il ne faut pas l’enlever totalement. Après je pense qu’il 

doit avoir certains cas où ils sont allergiques et d’autres qui sont intolérants donc il faut essayer de 

trouver le juste milieu. Le but ce n’est pas de l’enlever totalement pour certains qui sont justes 

intolérants. Mais je pense qu’on en a un petit peu besoin, je suppose. » 

E7 « Je ne connais pas assez bien cette maladie. » 

E11 « Les anticorps anti-transglutaminase machin. A un moment donné c’étaient normalement les 

anticorps anti-gliadine (…) Ce n’était pas clair. » 
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p) Confusion des médecins et des patients autour des problématiques 

liées au gluten 

Certains médecins et leurs patients semblaient confondre les différentes entités pathologiques liées au 

blé : allergie, MC et intolérance/ sensibilité non cœliaque.  

E2 « La plupart du temps les allergiques au gluten, la MC, ils ont quand même des problèmes largement 

digestifs. » 

E7 « Et après c’est sûr que j’ai l’impression que c’est, quand ils me parlent de gluten, en fait c’est juste 

qu’ils évitent plein d’aliments qui ne contiennent pas que du gluten, donc c’est souvent avec ça qu’ils 

me disent que ça va mieux qu’ils évitent « sans gluten » mais qu’au final ils enlèvent d’autres éléments 

qui, à mon avis, sont plus problématiques… » 

E9 « S’il y a des terrains allergiques autres, on peut être attentif à des allergies alimentaires même si on 

est bien d’accord la MC c’est plus une intolérance qu’une véritable allergie ? » 

E10 « ça c’est très courant effectivement, les patients se posent la question d’une intolérance » 

 

q) Incertitude et complexité des consultations pour troubles digestifs 

chroniques  

La majorité des médecins de notre étude constatait la difficulté que représentent au quotidien les 

consultations pour troubles digestifs chroniques en médecine générale. Ces consultations sont fréquentes 

et nécessitent des interrogatoires plus poussés, parfois devant des symptômes anciens, et elles 

concentrent beaucoup d’incertitude. 

E1 « Souvent je trouve que ce n’est pas de tableaux simples. Ce sont des tableaux assez complexes. » 

E4 « Parce qu’il faut toujours un interrogatoire assez long. » 

E7 « Donc quand je vois que je galère un peu, que ça traine, que je n’ai rien de… prise de sang normal, 

pas de syndrome inflammatoire, pas des signes francs, pas de diarrhées, rien… j’ai tendance plutôt à 

adresser chez le gastro en fait. » 
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E9 « De toute façon les douleurs abdominales en médecine générale, il faut savoir prendre du recul, on 

n’en a pas vraiment le fin mot. » 

E10 « Ça fait partie de la médecine générale, c’est de l’incertitude, voilà, mais en tout cas c’est quelque 

chose qui concentre beaucoup d’incertitude. (…) La médecine générale et les douleurs abdominales, 

c’est quelque chose qui caractérise bien cette incertitude-là. » 

E11 « Les consultations de nutrition, il faut s’armer de patience, il ne faut pas hésiter, moi je n’hésite 

plus à, on reprend une consultation « exprès » pour essayer de voir ou vous en êtes dans la connaissance 

de quoi est composé ce que l’on mange. » 

 

5. Pistes d’amélioration 

a) Nécessité du diagnostic médical  

E11 « Mon avis c’est on fait un diagnostic avant de décréter qu’on va faire un régime sans gluten. (…)  Il 

faut toujours un peu insister, (…) avant de faire des régimes particuliers, on essaye d’abord quand même 

de faire un diagnostic médical. C’est quand même mieux. J’essaye de convaincre sur l’utilité d’un 

diagnostic médical quand il y a des symptômes chroniques, vraiment chroniques. » 

 

b) Aborder le déséquilibre alimentaire 

E6 « Souvent il y a un déséquilibre alimentaire en premier. Si avec une alimentation équilibrée, le gluten 

ne passe toujours pas, bon ok. » 

E11 « Après je ne suis pas contre changer l’alimentation dans une certaine mesure. Je veux dire, 

quelqu’un qui bouffe du pain, de la pâte à pain, ou des trucs à base plein de gluten le matin, midi et soir 

et encore deux collations avec, ça fait peut-être un peu beaucoup, ne serait-ce que pour le poids, etc. » 

 

c) Lever la confusion 

Certains médecins évoquaient l’importance d’expliciter les différentes formes d’intolérances au gluten 

aux patients afin d’éviter des régimes d’éviction inutiles. 
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E2 « Aujourd’hui, il faut expliquer que le gluten, quand on n’a pas d’intolérance, quand on n’a pas 

d’allergie au gluten, on peut manger largement du gluten. » 

E4 « J’interroge pour savoir si c’est vraiment une nécessité médicale ou si c’est juste parce que le patient 

ou la patiente veut essayer de manger sans gluten en leur disant que l’éviction du gluten c’est que pour 

la MC et pas parce que pour mieux digérer ou quoi que ce soit parce que c’est à la mode. » 

E11 « J’ai quand même tendance à leur expliquer que du sans gluten à vie c’est compliqué quand même, 

que c’est difficile dans nos sociétés. Et que ceux qui sont obligés de le faire c’est difficile pour eux, c’est 

vraiment une galère totale et qu’il faut vraiment avoir une bonne raison pour le faire à long terme. » 

 

d) Importance de la relation médecin-patient 

E5 « Je suis ouverte parce que je sais que je ne suis pas parfaite et que parfois on peut passer à côté de 

certaines choses. (…) Même comme j’ai dit je reste très ouverte car je pense que la médecine et la 

science ont beaucoup de limites et que demain on se rentra compte que tout ce qu’on dit c’est de la (…). 

Donc je me remets beaucoup en question je ne suis pas totalement contre mais je pense que parfois il 

faut remettre les patients à leur place et leur dire attention le but ce n’est pas d’entrainer des carences 

quelconques si ce n’est pas nécessaire. » 

E6 « ça m’est arrivé en effet de faire le bilan mais au final au fond plus pour rassurer le patient que parce 

que moi j’avais un vrai doute. » 

E7 « J’essaie d’être un peu compréhensive parce que je comprends bien que oui tout ce qu’on mange 

etc… bien sûr qu’il y a un impact et il n’y a pas que du négatif là-dedans. (…) je ne me braque pas en 

tout cas, je ne suis pas dans cette attitude mais je vais plus essayer d’avoir une certaine ouverture. » 

E9 « Je pense que c’est important s’il en parle c’est qu’il a peur de ça donc d’ouvrir la porte à des 

possibilités de questions même si je ne suis pas plus qualifié pour y répondre des fois si c’est des 

questions pointues, j’essaie de faire des recherches pour revenir vers eux là-dessus. » 

E10 « Si on l’évoque, je le prends au sérieux comme ce que me disent les patients de manière générale. 

J’essaie toujours de prendre en considération et savoir ce qu’ils me racontent et puis après de faire un 

petit peu de décodage sur ce qu’il me dit. » 

« Ça me cause aucun problème si les gens se documentent eux-mêmes, s’ils discutent avec leur 

entourage ou vont sur internet. Ils se posent des questions tout à fait légitimes. Je les prends au sérieux 

et puis j’essaie de les traiter de la manière la plus sérieuse possible. » 
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e) Sensibiliser les médecins 

E4 « Il faudrait que les médecins généralistes soient plus informés sur la MC, sur le diagnostic et euh, 

probablement s’il y a autant de délai entre les symptômes et le diagnostic, c’est qu’on passe à côté parce 

que on n’a pas l’information, on ne cherche pas. On trouve que ce qu’on cherche. Si on n’y pense pas 

donc il faudrait qu’on soit plus informé de ça, de la MC, qu’il y ait des rappels ou faire des formations 

continues plus spécifiques là-dessus ou recevoir des informations. » 

E5 « Une meilleure connaissance de la maladie par les médecins. Mais ce qu’il fait qu’il vaudrait mieux 

les former et mieux les sensibiliser. » 

 

f) Sensibiliser la population 

E5 « Donc il faut aussi peut être sensibiliser la population (…) Il faudrait faire en sorte que les patients 

parlent de leurs symptômes plus facilement. » 

E9 « Parce qu’il y a eu beaucoup d’informations et peut être qu’un peu d’information mieux faite plus 

orientée ça serait bon aussi. Mais, je pense, on part déjà de trop loin pour réorienter le tir. Ça fait quand 

même je pense au moins dix ans que c’est à la mode. » 

 

g) Arbre décisionnel pour douleurs abdominales chroniques  

Un médecin émettait l’idée de créer un arbre décisionnel devant des situations très fréquentes que sont 

les douleurs abdominales chroniques en médecine générale. 
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IV. DISCUSSION 

A. Résultats principaux de l’étude 

L’objectif de cette étude était d’identifier les freins au diagnostic de la MC de l’adulte en soins primaires. 

Notre étude a permis de souligner le fait que la MC est peu rencontrée dans la pratique de la médecine 

générale et est rarement diagnostiquée par les MG. Les participants de notre étude l’évoquaient 

principalement devant des troubles digestifs chroniques en seconde intention et dépistaient le jeune 

adulte en priorité. Les symptômes devaient être classiques (diarrhées chroniques et amaigrissement) 

pour que le diagnostic soit évoqué. Le test sérologique recommandé pour le dépistage était bien connu 

de nos participants. Cependant, peu d’entre eux connaissaient la nécessité d’y associer un dosage des 

IgA. 

L’avis spécialisé était jugé nécessaire en cas de doute diagnostic ou pour confirmation. Le régime 

d’éviction du gluten était parfois proposé à visée diagnostique ou en cas de demande des patients. Le 

diagnostic différentiel avec les MICI était jugé aisé du fait de la présentation clinique plus sévère de ces 

pathologies. 

De nombreux freins au diagnostic ont été mis en évidence par l’analyse des verbatims. Les principaux 

sont une symptomatologie proche du syndrome de l’intestin irritable, une pauvreté des symptômes chez 

l’adulte, une maladie historiquement évoquée en pédiatrie, des terrains à risque et des formes atypiques 

peu connues. Une confusion entre les différentes entités pathologiques causées par l’ingestion de gluten 

a parfois été constatée. Seulement certains médecins étaient sensibilisés concernant le risque de 

négativation des tests sérologiques chez d’authentiques patients cœliaques suivant un régime d’éviction 

à leur initiative. 

Plusieurs médecins de notre étude ont exprimé leurs difficultés face à la complexité et à l’incertitude 

dans la prise en charge des troubles digestifs chroniques. 
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B. Discussion autour des résultats 

1. La problématique du dépistage 

Dans notre étude, nous avons observé que les médecins interrogés disaient ne pas rencontrer souvent de 

patients cœliaques et qu’ils diagnostiquaient rarement eux-mêmes cette pathologie. La plupart 

estimaient qu’il s’agissait d’une pathologie rare. 

Cependant, les études épidémiologiques montrent qu’il ne s’agit pas d’une maladie si rare. La prévalence 

varie de 1/1750 en cas de forme active à 1/105 pour la positivité des auto-anticorps .(46) 

Bien que ce ne soit pas la vocation d’une étude qualitative, on note une discordance entre la prévalence 

connue de la MC (environ 1% selon les critères retenus dans les études épidémiologiques) et le nombre 

de cas rapportés par les MG dans leur pratique quotidienne lors de ces entretiens. Selon la Caisse 

Nationale d’Assurance Maladie, en 2021, un MG avait en moyenne une patientèle médecin traitant de 

1000 patients. Un MG devrait donc avoir en moyenne une dizaine de patients cœliaques dans sa 

patientèle ce qui n’a jamais été rapporté lors de ces entretiens, il s’agissait plutôt d’un ou deux patients. 

Cette différence entre la prévalence en soins primaires et la population générale a été mise en évidence 

dans une étude épidémiologique transversale réalisée en Espagne en 2019 ; la prévalence de la MC était 

de 0,35 % en soins primaires, bien inférieure à la prévalence de 1% dans le pays (47). Ces données 

suggèrent que les MG ne prescrivent pas suffisamment de tests diagnostiques. 

Le dépistage de masse de la MC n’est actuellement pas recommandé (48) bien que certains auteurs 

soient favorables à un dépistage de la population générale (49). Dans la revue de littérature du Dr  Marie-

Anne Bigard (50), ce dépistage de masse n’est pas recommandé du fait de la persistance de zones 

d’ombres concernant le bénéfice en termes de mortalité des patients asymptomatiques, l’histoire 

naturelle de la maladie et du coût d’une telle pratique. 

Des études ont mis en évidence que des médecins non-gastro-entérologues ou des gastro-entérologues 

ayant moins d’expertise en matière de MC ont un taux de conformité plus faible aux recommandations 
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publiées en termes de diagnostic (51,52).  Il se pourrait que ce certains MG soient moins impliqués dans 

le dépistage de cette maladie et qu’ils considèrent que son diagnostic est du ressort du spécialiste.  

Une étude israélienne de 2009 a examiné un programme de dépistage de la population des jeunes adultes 

en bonne santé par rapport à une stratégie de non-dépistage pour déterminer les paramètres ayant le plus 

d’impact sur la rentabilité du dépistage de masse de la MC. Ces variables étaient : le délai entre 

l’apparition des symptômes et le diagnostic, l’utilité de l’adhésion à un RSG et la prévalence de la MC. 

Cette étude suggère que la sensibilisation renforcée des professionnels de santé pourrait être une 

alternative valable au dépistage de masse.(53) 

Les médecins interrogés dans notre étude ont un comportement similaire, ils semblent sous évalués la 

part de MC dans leur patientèle car ils ne tiennent pas compte des formes paucisymptomatiques. Le 

bénéfice d’un dépistage de masse n’est cependant pas établi. 

 

2. Améliorer la connaissance des médecins 

On a observé dans notre étude que les MG interrogés connaissaient bien la forme classique de la maladie 

mais nettement moins les formes paucisymptomatiques et atypiques. 

En France, une thèse d’exercice, soutenue en 2015 par le Dr Thomas Duzert, montrait que les médecins 

généralistes connaissaient peu les recommandations de dépistage et les signes extra digestifs. (54) 

Dans la thèse du Dr Caroline Bastid, soutenue en 2016, 23 patients cœliaques ont été interrogés sur leur 

parcours diagnostique, seulement 4 MG avaient prescrit le test sérologique et 9 patients estimaient que 

leur médecin traitant n’avait apporté aucune aide (55). 

Ce manque de sensibilisation ne concerne pas seulement les médecins français. 

Une étude transversale auprès du personnel médical hospitalier en soins primaires et secondaires 

retrouvait un faible niveau de connaissance chez un nombre important d’entre eux (56). Les points de 
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vue varient sur la façon de diagnostiquer la MC dans une enquête qualitative réalisée au Pays-Bas, 

certains ont recours à une éviction sans réalisation de tests sérologiques (57). 

Dans une enquête auprès des patients américains, seulement 11% ont été diagnostiqués par des médecins 

généralistes contre 65 % par les gastro-entérologues. Des sondages auprès des médecins généralistes ont 

montré que seulement 35 % avaient déjà diagnostiqué une MC. 32% d’entre eux savaient que 

l’apparition des symptômes à l’âge adulte est courante. Les MG (90%) connaissaient bien les diarrhées 

comme symptômes mais moins les formes paucisymptomatiques (71 % pour troubles digestifs mineurs, 

45 % avec l’anémie) et 13 % son association avec le diabète de type 1.(58) 

Les MG ne recherchent pas suffisamment la MC chez les patients atteints d’anémie ferriprive dans cette 

enquête réalisée dans l’État du Michigan en 2017 et débutent parfois un RSG sans confirmation 

histologique.(59) 

Dans une étude rétrospective où 687 patients cœliaques adultes ont été analysé, il existait un délai 

médian de diagnostic de 2,3 mois pour les patients présentant des symptômes gastro-intestinaux et de 

42 mois pour les patients n’ayant pas de symptômes digestifs (60). Le polymorphisme clinique de la 

maladie semble donc en partie responsable du retard diagnostic. 

Notre étude retrouve des résultats similaires à ceux décrits dans la littérature concernant les 

connaissances des médecins sur cette maladie. 

Cependant, des stratégies actives de recherche de la maladie ont prouvé améliorer le dépistage.  

Une étude multicentrique menée entre 2002 et 2004 auprès de médecins de premier recours aux États-

Unis comprenait une stratégie active de recherche de cas avec des tests sérologiques chez les adultes 

retrouvait un taux de diagnostic 32 à 44 fois plus élevé (61). Une meilleure sensibilisation des MG sur 

les manifestations de cette maladie a donc un impact positif sur le nombre de patients détectés. 

Notre étude montre que le test de dépistage à prescrire en première intention (IgA anti TGt) est bien 

connu par les MG mais que peu d’entre eux connaissaient la nécessité d’y associer un dosage des IgA. 
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Les recommandations de la HAS de 2007 n’intègrent pas la recherche d’un déficit en IgA en première 

intention chez un patient donc le déficit en IgA est inconnu (62), seulement en cas de doute diagnostic 

après réévaluation de la présence de gluten dans l’alimentation et du tableau clinique. Les dernières 

recommandations de 2019 de la Société Européenne pour l’étude de la MC et des autres troubles liés au 

gluten (ESsCD), quant à elle, recommande ce dosage systématiquement (63), car ce déficit concernerait 

2 à 3 % des patients cœliaques. Le dosage est peu couteux (6,75 euros) et remboursé (source laboratoire 

Aubert Synlab Lorraine (64)).  Il serait donc nécessaire d’insister sur l’intérêt de prescrire un dosage des 

IgA totales auprès des MG. 

 

3. MC et syndrome de l’intestin irritable : des similitudes 

Dans notre étude, les médecins ont souvent évoqué les difficultés de distinguer une potentielle MC d’un 

SII. Certains se posaient la question d’un dépistage systématique en cas de SII.  

Dans une étude transversale de l’université de Leeds, plus de 80 % des médecins vérifiait la sérologie 

de la MC de manière régulière (parfois systématiquement) devant un SII présumé.(65) 

Il existe une association statistiquement significative entre la positivité des Anticorps anti-TGt et les 

sous types de SII notamment avec diarrhées.(66) 

Selon une autre étude, 30% des patients cœliaques, avec sémiologie digestive initiale, ont d’abord été 

traités pour des troubles fonctionnels intestinaux. (67) 

La prévalence de la sérologie cœliaque positive et du diagnostic confirmé par biopsie intestinale est 

également plus élevée chez des patients présentant des symptômes de SII par rapport aux patients sains 

dans une méta-analyse de 2016 (68). Les patients atteints du SII sont plus souvent porteurs des 

prédispositions génétiques de la MC (HLA DQ2 et HLA DQ8) que les sujets sains.  

Dans notre étude, de nombreux médecins rapportaient que les examens complémentaires digestifs et 

allergologiques restaient souvent négatifs et que le diagnostic posé par élimination était celui de SII.  
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Au vu des données de la littérature, cette association entre MC et SII, justifie un dépistage de la MC au 

moindre doute. 

 

4. Le vécu du médecin face à un effet de mode 

Le régime sans gluten a gagné en popularité ces dernières années relayé notamment sur Internet et les 

réseaux sociaux. La plupart des médecins interrogés estimaient que le gluten subissait ou avait subi un 

phénomène de mode. 

Aux Etats-Unis, une analyse de suivi de l’Enquête Nationale d’Examen de la Santé et de la Nutrition a 

révélé que l’adoption d’un régime sans gluten sans diagnostic de MC a triplé entre 2009 et 2014. (69) 

L’Italie, où le pain et les pâtes sont à la base de la culture alimentaire, est à l’avant-garde du secteur 

européen des produits sans gluten avec une gamme de produits qui passe de 280 en 2001 à 6500 

actuellement et un marché de 320 millions d’euros, dont seulement 215 sont délivrés sur ordonnance 

pour les patients cœliaques.(70) 

Le RSG est recommandé comme traitement à vie de la MC. Cependant, ni l’amélioration des outils 

diagnostic ni l’augmentation de la prévalence de la MC, n’expliquent l’adoption massive d’un régime 

axé sur le sans gluten. Le régime sans gluten continue d’être adopté par les non cœliaques qui semblent 

réagir négativement à l’ingestion de gluten ou qui essaient de perdre du poids ou simplement diminuer 

les ballonnements post prandiaux.(71) 

Dans une étude française publiée en 2017, seulement 20 % des sites traitant des pathologies liées au 

gluten, ont obtenu la moyenne au Netscoring (indice permettant d’évaluer la qualité de l’information 

trouvée sur Internet dans le domaine de la santé), principalement des sites de société savante ou 

d’association de malades cœliaques. L’information disponible en ligne n’est donc que partiellement en 

accord avec les recommandations concernant les pathologies liées au gluten. (72) Il existe un écart entre 
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les affirmations trouvées sur Internet et les preuves scientifiques qui peut renforcer l’opinion des gens 

quant à la nécessiter d’éviter le gluten et générer de la confusion et des idées fausses. (73) 

Notre étude a permis de recueillir les expériences des praticiens sur cet effet de mode. Les patients 

évoquent de plus en plus fréquemment la notion d'intolérance au gluten, ainsi que d'autres intolérances 

alimentaires (lactose), comme motif fréquent de consultation. Les MG de notre étude ne semblaient 

pas bien informés sur le diagnostic et le traitement de ces pathologies. Leur existence reste parfois 

controversée dans la communauté médicale, et il ne semble pas exister de consensus facilement 

accessible au MG à ce sujet.  

Leurs propos ne semblent pas uniformisés face à des patients en quête de soulagement. Certains MG 

déclaraient se sentir mal à l'aise face à ces patients en raison d'un manque de connaissances, du 

manque de recommandations scientifiques sur lesquelles s'appuyer et du fait que les effets de mode 

peuvent compliquer la communication avec certains de ces patients. Une thèse réalisée dans la région 

Rhône-Alpes en 2018 par le Dr Marie Cart-Tanneur et le Dr Pierre-Louis Braud retrouvait des résultats 

similaires. Dans cette étude observationnelle descriptive, de nombreux médecins ne se sentaient pas à 

l’aise face à des patients qui alléguaient souffrir d’intolérances alimentaires non allergiques.(74) 

Cet engouement pour le sans gluten et les informations relayées parfois trompeuses posent le problème 

des RSG à l’initiative des patients avec le risque de négativation des tests sérologiques chez 

d’authentiques patients cœliaques. 

On peut espérer dans l’avenir que des directives claires et uniformisées concernant les intolérances 

alimentaires seront proposées. 
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5.  Améliorer l’écoute des patients 

L’interrogatoire est un pilier en médecine dans la démarche diagnostique. Il permet au patient et au 

médecin d’établir une relation de confiance. De nombreux médecins de notre étude soulignaient 

l’importance de cette relation et la nécessité d’être à l’écoute de leurs patients comme étant une 

démarche essentielle dans les soins. 

Pourtant, de plus en plus de patients se plaignent de ne pas être assez écoutés et du manque d’empathie 

des médecins. Une étude de Beckman et Frankel constitue une référence pour la conduite de 

consultation (75). L'analyse de 74 consultations a montré que dans 77% des cas, les médecins 

interrompaient le patient avant qu'il n'ait eu le temps d'exprimer tous les symptômes qu'il ressentait. 

Des informations ont été perdues lors de la première consultation dans 8 % des cas, ainsi que dans les 

cas suivants (le patient retenait qu'il n'était pas invité à rediscuter de ces questions). Les patients ont 

été interrompus en moyenne 18 secondes après l’expression initiale de leurs symptômes. 

Des résultats similaires ont été constatés dans un échantillon de 199 consultations au cours desquelles 

la durée moyenne d'écoute des médecins était de 23 secondes (76). Les médecins surestimaient 

également le temps d’écoute de leurs patients. La durée d’écoute était estimée à neuf minutes en 

moyenne par les participants alors que cela durait en moyenne une minute pour une consultation de 20 

minutes. 

Mais ces données ne concernent que des médecins Nord-Américains. En France, le Dr Hélène Stéphan 

s’était penché sur la question au cours de sa thèse en médecine générale, soutenue en 2012. Dans ces 

travaux, elle révélait que le temps dont disposaient les patients pour expliciter le motif de consultation, 

était en moyenne de 85 secondes, soit environ 11 % de la durée de la consultation, des résultats bien 

supérieurs aux études nord-américaines.(77) 

Étant donné la nécessité d’un interrogatoire long et méticuleux devant un patient présentant des troubles 

digestifs chroniques même mineurs, ces durées d’interrogatoires semblent insuffisantes. On peut 
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supposer que certains médecins, en cas de potentielle MC, ne recueillent pas suffisamment les plaintes 

multiples que peuvent présenter ces patients. 

Différentes techniques sont décrites dans la littérature pour améliorer l’écoute du patient notamment 

avec les travaux du Dr Donna Zulman à l’université de Stanford en Californie (78). Elle a commencé 

par rassembler soixante-treize études sur les interventions interpersonnelles efficaces dans une revue 

de la littérature. Puis, au cours de vingt-sept consultations, elle a observé les compétences sociales 

des médecins et a ensuite interrogé le clinicien et le patient sur les stratégies utilisées. 

Parmi les actions retenues pour améliorer le lien entre le médecin et le patient, on peut citer :  

- L’importance d’une écoute attentive et du langage non verbal. Aujourd’hui les cabinets 

médicaux sont pour la plupart informatisés. Les auteurs mentionnent que le fait d’orienter son 

corps vers le patient et de partager l’écran de l’ordinateur avec lui exerce une influence positive 

sur le transfert d’information. Ils signalent également que le recueil d’informations est de 

meilleure qualité quand le médecin n’interrompt pas le patient lors de l’énonciation de sa plainte 

initiale. 

- Choisir le motif de consultation principal avec le patient en début de consultation. Il arrive en 

effet en consultation de médecine générale que les patients se présentent avec de nombreuses 

plaintes. On peut imaginer que parfois la plainte digestive ne soit pas suffisamment mise en 

avant et que le praticien n’y prête pas attention. 

- S’intéresser à l’histoire du patient. Les patients cœliaques peuvent présenter des symptômes 

évoluant depuis nombreuses années. Il est donc essentiel de faire le point avec le patient sur des 

symptômes évoluant depuis longtemps qui n’auraient peut-être pas été suffisamment explorés. 
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C. Forces et limites de l’étude 

1. Forces 

Le sujet de ce travail semblait pertinent aux vues du sous diagnostic de cette pathologie et de la fréquence 

importante des troubles digestifs chroniques en soins primaires. Les travaux de recherche autour de cette 

thématique se multiplient. Ce travail s’intégrait donc dans un contexte scientifique en plein essor. 

Il s’agissait également d’un sujet original car la méthodologie qualitative n’avait jamais été employée 

pour donner la parole aux MG sur ce sujet dans une autre thèse de médecine à notre connaissance. Seule 

une étude récente réalisée aux Pays-Bas en 2018 (57), allait interroger sept MG sur la question du 

dépistage de la MC avec une approche qualitative.  

La méthode qualitative permettait de retranscrire le vécu et les représentations des MG au travers de 

leurs expériences de la MC. Les entretiens se sont tous déroulés en huit-clos dans les cabinets médicaux 

permettant une liberté d’expression des participants.  

Le nombre d’entretien a permis de recueillir un grand nombre de réponses variées et il n’y a pas eu de 

nouvelles idées majeures identifiées dans l’analyse des trois derniers entretiens. 

2. Limites 

L’échantillonnage a été réalisé sur un territoire limité à celui du Bas Rhin.  

Le sujet était révélé lors de la prise de rendez-vous. Il se pourrait que seuls les médecins intéressés par 

le sujet aient répondu favorablement à la demande d’entretiens (11 entretiens obtenues sur 30 demandes) 

entrainant en conséquence un risque de biais de recrutement. A la fin du premier entretien, le médecin 

m’avait avoué avoir lu les recommandations avant l’entretien ce qui a pu influencer les réponses. 

Un médecin était titulaire d’un DIU de nutrition et effectuait des consultations en nutrition. Ce type 

d’activité ne concernant pas les soins primaires et ce praticien étant plus susceptible d’être mieux 

informé sur le sujet et d’évoquer le diagnostic plus fréquemment dans sa pratique quotidienne, les 



 

 

61 

réponses ont pu être biaisées. J’ai fait le choix de le conserver car ce médecin n’effectuait pas souvent 

le diagnostic lui-même et suivait plutôt les patients dans le cadre du régime d’éviction qui lui avait été 

adressé après diagnostic. 

Les entretiens étaient courts (durée moyenne 14 minutes) ce qui a pu nuire à la qualité des données 

récoltées. Les entretiens ont mis en évidence que cette maladie et peu fréquemment rencontrée ou 

diagnostiquée en MG, il était donc difficile pour les médecins d’élaborer de longues réponses sur la 

question. Bien que le dernier entretien eût une durée inhabituelle par rapport aux autres (32 minutes), il 

ne comportait pas de nouvelles réponses essentielles par rapport aux deux précédents. 

L’enquêteur n’avait aucune expérience dans ce type de travail de recherche et a présenté des difficultés 

initiales à l’élaboration du guide d’entretien pour aborder le sujet avec des questions suffisamment 

ouvertes. L’aide du directeur de thèse a été nécessaire. Il est possible que des questions aient été 

insuffisamment explorées. 

Malgré des efforts pour conserver une attitude neutre lors des entretiens, l’attitude de l’enquêteur a pu 

influencer les réponses conduisant au risque d’un discours moins riche des participants et donc une 

qualité insuffisante des entretiens. Il est arrivé que le praticien soit interrompu dans son discours devant 

la nécessité de répondre au téléphone entrainant un frein à l’élaboration des réponses. 

L’enquêteur étant de la même profession que les interviewés, il est possible qu’une peur du jugement 

sur les opinions jugées dévalorisantes autour des croyances personnelles sur les intolérances 

alimentaires ait pu s’immiscer entrainant en conséquence un biais de déclaration. 

L’analyse des résultats a été effectuée uniquement par l’enquêteur de manière manuelle sans aide de 

logiciel d’analyse de données qualitatives conduisant à un risque de biais d’interprétation. 
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D. Perspectives 

Les MG jouent un rôle important dans l’identification des patients atteints de MC, en particulier lorsqu’il 

n’y a pas d’installation à proximité de gastro-entérologue (79). Comme précédemment cité, une 

sensibilisation des MG sur la question améliore le taux de dépistage.(61) 

Ce travail pourrait poser les bases d’une recherche plus poussée sur la pratique quotidienne du diagnostic 

de la MC par les MG afin d’améliorer son taux de détection en soins primaires. 

Une formation continue sur cette pathologie en coordination avec les gastro-entérologues, afin de mieux 

sensibiliser les MG, en insistant sur le polymorphisme clinique de cette pathologie, pourrait être 

proposée. 

Un modèle de prévision diagnostique pour aider à décider quel patient devrait se voir offrir un test de 

dépistage de MC en soins primaires pourrait être mis en place en France comme proposé par l’université 

de Bristol en 2022.(80) (Annexe 2) 

Des tests de diagnostic rapide par prélèvement au doigt ont été utilisé en Hongrie par des infirmières 

scolaires chez les enfants à partir de 6 ans,  avec une sensibilité inférieure aux tests sanguins.(81) 

Dans l’avenir, on pourrait espérer que ce genre de test soit proposé au dépistage des adultes avec une 

sensibilité équivalente aux tests sanguins et permettre de détecter des patients cœliaques qui ont été 

diagnostiqués à tort comme atteint du syndrome de l’intestin irritable. 

 

 

 

 

 

 



 

 

63 

V. CONCLUSION 

 

V. CONCLUSION

Les troubles occasionnés par l'ingestion de gluten constituent un spectre qui s'est élargi âu fil du temps

et comprend la maladie cæliaque, l'allergie au blé et la sensibilité au gluten non cæliaque. Les

symptômes complexes associés à ces maladies, malgré une physiopathologie différente, peuvent se

chevaucher et être semblables à ceux du syndrome de l'intestin irritable. Entre travaux scientifiques

actuellement en plein essor, effet de mode et croyances personnelles en nutrition, il est parfois difficile
pour le médecin généraliste de s'y retrouver. La maladie cæliaque présente déjà un polymorphisme

clinique impotant en elle-même et le dépistâge ciblé étant actuellement recommandé, le médecin

généraliste se trouve face à une situation complexe.

Dans ce travail, nous nous sommes demandé qu'elles étaient les obstacles au diagnostic de la maladie

cæliaque de I'adulte en soins primaires. Notre étude a mis en évidence que les freins au diagnostic de

cette pathologie en médecine générale sont nombreux, notamment le manque de connaissance

concemant les formes paucisymptomatiques ou atypiques de I'adulte qui sont actuellement les plus

diagnostiquées. Une meilleure connaissance de ces tableaux cliniques devrait inciter les médecins à un

dépistage plus large de cette pathologie d'autant que l'on dispose d'un test fiable et peu coûteux. La

répétition des consultations etlou I'aggravation des symptômes dans le temps devrait inciter le praticien

à dépister les malades présentant des troubles digestifs inexpliqués. En conséquence, la formation des

médecins devrait insister sur Ia multitude de présentations cliniques de la maladie cæliaque. Un modèle

de prévision diagnostique pour aider à décider quel patient devrait se voir offrir un test de dépistage

pourrait aider le médecin généraliste.
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VII. ANNEXES 

A. Annexe 1 : Guide d’entretien final 

Introduction générale  

Connaissez-vous la MC ? Est-ce une pathologie que vous rencontrez fréquemment ? 

Avez-vous des patients souffrant de la maladie cœliaque dans votre patientèle ? Combien ? 

Si oui, pouvez- vous me raconter l’histoire de l’un d’entre eux ?  

(Début et nature des symptômes, première consultation chez le médecin, examens biologiques, etc.) 

(Avez-vous déjà été confronté à une maladie cœliaque découverte chez un adulte ?) 

 

Clinique :  

Quand évoquez- vous le diagnostic de MC chez un adulte ? 

Considérez- vous que certains patients soient plus à risque de développer la maladie ? Hormis les 
enfants. 

(Certains groupes d’âges ?)  

Comment réagissez-vous si un patient évoque lui-même le diagnostic ? 

Rencontrez-vous des difficultés diagnostiques pour différencier une MC d’autres pathologies dans 
un contexte de troubles digestifs chroniques ?  

Si oui, quelles pathologies ? (Colopathie fonctionnelle, MICI ?) 

Je vais vous présenter deux cas cliniques. (Pour évoquer des cliniques atypiques) 

 

Le premier, il s’agit d’une jeune femme qui présente une anémie ferriprive. 

Si vous pensez à une anémie ferriprive sur ménorragies et que vous constatez une absence 
d’amélioration avec la supplémentation martiale, comment poursuivez-vous les investigations ? 

(Évocation de la MC dans cette situation ?) 

Le deuxième, un patient de 45 ans qui présente une élévation modérée de plus de 6 mois des 
transaminases sans consommation d’alcool ni hépatite virale. Si vous pensez à une stéatose hépatique et 
que vous constatez une échographie hépatique normale, quel est la suite de votre prise en charge ? 

(Évocation de la MC dans cette situation ?) 

(Évocation devant d’autres anomalies biologiques ?) 

 

Diagnostic :  

Comment recherchez- vous la pathologie ? Quels tests biologiques prescrivez-vous ? 

(Dosage des IgA totales ? autres anticorps ?) 
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S’il existe une forte suspicion clinique, avec des anticorps négatifs, comment poursuivez-vous les 
investigations ? 

 

La prévalence de la MC serait d’une personne sur 100, les anticorps sont souvent négatifs. 

Est-ce que le fait de savoir que les anticorps anti transglutaminase sont souvent négatifs modifie 
vos prescriptions de ces tests ? 

Avez-vous parfois recours à une éviction du gluten dans votre démarche diagnostique ? 

 

Complications :  

Quand vous pensez à cette pathologie, pensez-vous à des complications particulières ? 

 

Source d’information :  

Comment avez- vous pris connaissance de cette pathologie ? 

Quelles sont vos sources d’information concernant cette pathologie ? 

 

Régimes sans gluten/ intolérance non cœliaque :  

Comment gérez- vous en consultation le fait que les régimes sans gluten sont à la mode ? 

Estimez- vous que ces consultations en lien avec les intolérances alimentaires soient complexes ? 

(Qu’est que vous trouvez plus complexes par rapport à d’autres consultations ?) 

 

Conclusion :  

D’après des études, il y a un délai de plusieurs années entre l’apparition des symptômes et le diagnostic 
de la MC chez l’adulte,  

Quels sont, selon vous, les moyens qui pourraient être mis en place pour réduire ce délai ? 

 

Questions concernant le praticien : 

 

1) Quel âge avez-vous ? 
2) Dans quel milieu exercez-vous ? 
3) Depuis quand êtes-vous installé ? 
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B. Annexe 2 : Exemples de combinaisons de prédicteurs diagnostiques selon 

le seuil de probabilité 

Source: Elwenspoek MMC, O’Donnell R, Jackson J, Everitt H, Gillett P, Hay AD, et al. Development and external validation 

of a clinical prediction model to aid coeliac disease diagnosis in primary care: An observational study. eClinicalMedicine. avr 

2022; 46:101376. 
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Résumé 

 

Introduction : La maladie cœliaque est une pathologie fréquente de plus en plus diagnostiquée à l'âge 
adulte devant des formes peu symptomatiques. Il s’agit d’une pathologie sous diagnostiquée dont le 
délai diagnostique est parfois de plusieurs années. L'objectif principal était d'identifier les obstacles au 
diagnostic de cette pathologie en soins primaires. L'objectif secondaire était de mettre en évidence des 
pistes d’amélioration. 

Matériel et méthodes : Il s'agit d'une étude qualitative. 11 entretiens semi-dirigés auprès de médecins 
généralistes installés dans le département du Bas-Rhin ont été réalisés en présentiel entre janvier et mai 
2023. L’analyse des verbatims a été effectuée manuellement. 

Résultats :  La maladie cœliaque est rarement rencontrée et diagnostiquée par les participants. Elle est 
évoquée principalement devant des troubles digestifs chroniques en seconde intention et chez l’adulte 
jeune. Le diagnostic est évoqué devant des diarrhées chroniques associées ou non à un amaigrissement. 
Le test sérologique recommandé pour le dépistage était bien connu, mais peu de médecins interrogés 
connaissaient la nécessité d'y associer un dosage des IgA. Les principaux obstacles au dépistage mis en 
évidence sont une symptomatologie proche du syndrome de l’intestin irritable, une pauvreté des 
symptômes chez l'adulte, une maladie historiquement évoquée en pédiatrie, des terrains à risque et des 
formes atypiques peu connues. Une confusion entre les différentes entités pathologiques causée par 
l’ingestion de gluten a parfois été observée. Peu de médecins interrogés étaient sensibilisés au risque de 
négativation des tests sérologiques chez des patients suivant un régime sans gluten à leur initiative.  

Conclusion : Les médecins interrogés semblent sous-estimer la proportion de patients cœliaques dans 
leur patientèle. Les formes peu symptomatiques et extra-digestives demeurent peu connues. Une 
meilleure connaissance de ces tableaux devrait inciter les médecins à un dépistage plus large de cette 
pathologie. Un modèle de prévision diagnostique pourrait aider le médecin généraliste. 
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