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INTRODUCTION 

 

La fibromyalgie est un sujet complexe à aborder. Complexe car cette pathologie, bien que faisant l’objet 

de multiples recommandations françaises et internationales, garde encore pour beaucoup d’entre nous 

une part d’obscurité. 

J’ai été confrontée pour la première fois à la fibromyalgie lors d’une consultation de médecine générale, 

lors de mon second semestre d’internat. Ma première impression fut celle d’être désemparée et de perdre 

pied. Mon manque de connaissances associé au fait de ne pas arriver à créer une relation de confiance 

avec le patient, m’a fait vivre cette consultation comme un échec. Ma première réaction fut celle de 

retourner mes sentiments négatifs vers le patient, en me disant que celui-ci était difficile, poly-plaintif. 

En mettant tout ce que je proposais en échec, il rendait lui-même sa prise en charge impossible… 

En interrogeant des médecins généralistes et co-internes de médecine générale, je me suis aperçue d’un 

ressenti similaire, me confortant dans mes idées. 

Dans les suites de mon internat, 2 ans plus tard, j’ai réalisé une FST (Formation Spécifique Transversale) 

en algologie. Des apports théoriques sont venus combler mon manque de connaissance initiale. J’ai 

également eu la chance d’avoir été en contact plus fréquemment avec ces patients. 

Au fur et à mesure des mois, des questionnements sont apparus. Pourquoi la fibromyalgie semble-t-elle 

mal aimée par la médecine générale ? Quelle perception et ressenti les médecins généralistes ont-ils de 

cette pathologie ? Malgré mes recherches sur le sujet, je n’ai pas trouvé d’articles répondant entièrement 

à mes interrogations. 

Au décours de ma FST et ce sujet me tenant à cœur, j’ai décidé d’en effectuer un travail de thèse, pont 

entre la médecine générale et l’algologie. 

Pour aider le lecteur à comprendre mon travail, et pour essayer de répondre à cette question, j’ai réalisé 

cette thèse en deux grandes parties. La première partie est théorique, permettant de réaliser un état des 
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lieux des connaissances actuelles sur la fibromyalgie et me permettant également de développer mes 

problématiques. La deuxième est pratique, avec la réalisation d’une étude qualitative. 

Dans la première partie, j’expose des points clés théoriques qui m’ont aidé à élaborer mon 

questionnement. Je réalise une synthèse de l’état des connaissances, (non exhaustive), sur la 

fibromyalgie, en me basant sur les recommandations récentes, françaises et internationales. J’y aborde 

la définition de la douleur chronique ainsi que les différents mécanismes physiopathologiques des 

douleurs, en m’attardant sur la douleur nociplastique retrouvée dans cette pathologie. Comprendre le 

mécanisme physiopathologique de la fibromyalgie m’a permis d’appréhender différemment cette 

maladie. Ensuite, j’expose la fibromyalgie en tant que telle, en abordant de manière synthétique sa 

définition, son épidémiologie, son diagnostic et sa prise en charge thérapeutique.  

J’ai ensuite cherché à élargir mes connaissances, en essayant d’aborder la fibromyalgie autrement. Cette 

envie est venue de la nécessité, pour répondre à mes questionnements, d’un regard croisé entre 

différentes spécialités et non pas uniquement médical. J’ai donc réalisé une rétrospective de l’émergence 

de la fibromyalgie, selon un abord historique et sociologique. J’y développe un point se voulant être un 

début d’explication, non exhaustif, sur le rapport complexe qu’à le corps médical envers cette 

pathologie.  

Dans la deuxième grande partie de cette thèse, je réalise une étude qualitative, en interrogeant 

directement des médecins généralistes, pour compléter mes recherches théoriques et répondre à mes 

interrogations. Mon objectif est de comprendre la complexité subjective des actions et pensées des 

médecins généralistes, confrontés à une situation et un contexte particulier, c’est-à-dire dans ce cas 

précis, la prise en charge des patients fibromyalgiques. 

Au fur et à mesure de la réalisation de mon étude qualitative et de ma thèse, j’ai regroupé mes multiples 

questionnements en une question de recherche synthétique, qui est la question de mon travail de thèse : 

Quelle est la perception et le ressenti des médecins généralistes dans la prise en charge des patients 

fibromyalgiques ? 
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PARTIE I : ABORD THEORIQUE SUR LA FIBROMYALGIE 

 

Chapitre 1 :   La fibromyalgie, de quoi parle-t-on ? 

 

1.1     La douleur 

 

Avant d’aborder la fibromyalgie, il est important de comprendre ce qu’est la douleur.  

 

L’IASP (International Association for the Study of Pain) définit la douleur comme étant « une 

expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée à une lésion tissulaire réelle, potentielle ou 

décrite en ces termes évoquant une telle lésion ». (1) 

Nous notons dans cette définition la notion de subjectivité de la douleur avec la possibilité de lésions 

non objectivables. 

Une des caractéristiques unique de la douleur vient de sa nature multi-dimensionnelle, expliquant une 

part de cette subjectivité (1). Toutes ses dimensions s’associent entre elles, pour former une expérience 

unique, propre à chaque individu.  

Parmi les différentes composantes, est présente la sensitivo-discriminative, qui correspond à la nature 

de la douleur, sa localisation, son intensité, sa cinétique. La douleur est également composée de la part 

émotivo-affective, qui correspond à ce que ressent le patient, les émotions désagréables qui 

accompagnent sa douleur, telles que la peur, l’anxiété ou encore la colère…Enfin, nous retrouvons une 

composante cognitive, qui correspond à l’interprétation des informations, et qui vont être modulées en 

fonction du vécu de l’individu, de son environnement et de son milieu culturel (2) (1).  

C’est ainsi qu’en adaptant un contexte émotionnel et/ou attentionnel, on peut moduler la douleur.  

Une douleur est également caractérisée par sa temporalité. On la décrit comme chronique lorsqu’elle est 

présente depuis plus de 3 mois. Ses caractéristiques se modifient alors et elle perd son caractère “utile” 

d’alarme physiologique.  
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La douleur peut également se caractériser par ses mécanismes physiopathologiques, regroupés en 3 

grandes catégories.(3)

 

      On retrouve tout d’abord la douleur nociceptive, définie comme un excès de nociception. La 

nociception est un mécanisme physiologique assurant l’intégrité corporelle.(2)   Elle est décrite par 

l’IASP comme « une énergie thermique ou mécanique potentiellement dommageable pour les tissus qui 

est exercée sur une fibre nerveuse spécialisée » (4) 

Il s’agit de la perception et de la modulation par le cerveau de l’influx électrique cheminant dans les 

fibres du réseau nerveux nociceptif et transportant l’information douloureuse. Classiquement, elle est 

ressentie lors par exemple de coupures, brûlures, mécanismes physiques ou chimiques à type de 

pression, d’inflammation, etc… 

      La deuxième grande famille est celle de la douleur neuropathique. Il s’agit d’une douleur provoquée 

par une lésion au niveau du système nerveux, central ou périphérique. (5) 

       Enfin, nous retrouvons la douleur nociplastique. Individualisée en 2016 par l’IASP, elle est définie 

comme « des douleurs liées à une altération de la nociception, sans stimulation des fibres nerveuses 

périphériques, ni maladie ou lésion évidente du système nerveux central ou périphérique. Il s’agit de 

réponses exagérées aux stimulus douloureux au niveau de la corne postérieure et au niveau cérébral, 

avec altération des contrôles inhibiteurs de la douleur » (3). Ce phénomène se nomme "sensibilisation 

centrale”. Il s’agit du mécanisme physiopathologique de la douleur retrouvé dans la fibromyalgie, 

pathologie que nous allons maintenant détailler. 
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1.2 La fibromyalgie 

 

La fibromyalgie est une pathologie complexe, ayant fait l’objet de multiples rapports d’orientation et de 

recommandations (de manière non exhaustive : rapport d’orientation de la HAS en 2010, révision des 

critères diagnostiques ACR en 2016, rapport de l’INSERM en 2020, ainsi qu’un futur rapport de la HAS 

prévu en 2024). (6)(7)(8) 

   Il s’agit d’une pathologie relativement fréquente, dont la prévalence en France est estimée entre 1,4 à 

1,6% de la population générale (7)(8,9)(10). Elle touche préférentiellement une population jeune et 

féminine (90% de prédominance féminine dans la littérature) (7,8). 90% des patients ont moins de 60 

ans, avec un pic retrouvé entre 45 et 55 ans.  

   Le mécanisme physiopathologique de la fibromyalgie est actuellement reconnu, bien que ses origines 

fassent encore l’objet de recherches scientifiques. Il s’agit d’une douleur nociplastique (classée en tant 

que tel dans la CIM11 depuis 2019 (9), provoquée par des dysfonctionnements de différents systèmes 

de régulation de la nociception, phénomène appelé sensibilisation centrale (12). Il s’agit donc d’un vécu 

douloureux d’un stimulus normalement non douloureux (allodynie), ou bien un vécu douloureux 

disproportionné par rapport au stimulus (hyperesthésie).  

 

Comment peut-on définir la fibromyalgie ? Il s’agit d’une maladie regroupant des douleurs diffuses, 

chroniques, musculosquelettiques. Ces douleurs peuvent parfois prendre une allure neuropathique 

(brûlures, fourmillements, picotements, décharges électriques, dysesthésie, hyperesthésie, allodynie), 

bien que ce ne soit pas le mécanisme responsable. Comme beaucoup de maladies chroniques, son tableau 

clinique classique est celui de douleurs de fond associées à des périodes de crises hyperalgiques aiguës 

(13).  Les douleurs sont très souvent associées à d’autres symptômes , tels que la fatigue, les troubles du 

sommeil, et les troubles cognitifs (7). On retrouve également des comorbidités fréquentes, telles que 

l’anxiété ( prévalence de 60%),la dépression ( prévalence de 85%) (14,15) ainsi que le stress post-

traumatique, observé chez 15-60% des patients (7). 

 

Le retard diagnostic étant en moyenne de 5 ans en France, il est conseillé au médecin traitant d’évoquer 

le diagnostic dès que possible, avant même la confirmation par un spécialiste . Le diagnostic de la 
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fibromyalgie se base essentiellement sur des critères cliniques, pour lesquels l’examen physique est 

essentiel. Il est normal, même si parfois rendu difficile par l’hyperesthésie/allodynie diffuse des 

patients(8).  

Différents critères ont été publiés concernant le diagnostic de fibromyalgie. En 2016, une révision des 

critères ACR de 2010 a été publiée, mélangeant différents scores et restant encore les critères officiels 

à ce jour (SS, IDD) (7,8)(cf. annexe 3). En 2019, d’autres critères ont été publiés, permettant d’inclure 

des formes moins sévères (diagnostics avec les nouveaux critères de 73% de patients en plus par rapport 

aux critères de 2016) (4)(16). 

 La fibromyalgie n’est pas un diagnostic d’élimination. L’objectif des examens complémentaires est 

d’éliminer des diagnostics différentiels pouvant être concomitants (majoritairement des pathologies 

auto-immunes et inflammatoires, ou des effets secondaires iatrogènes). L’imagerie est non contributive 

sauf éléments cliniques singuliers. Une biologie simple, comprenant NFS, VS, CRP, CPK et hormones 

thyroïdiennes peut être réalisée, le reste dépendant de l’orientation clinique et l’évaluation du praticien 

(17). 

Un auto-questionnaire français, développé en 2010, appelé le FIRST, a été validé dans le dépistage de 

la fibromyalgie. Il est composé de 6 questions (cf. annexe 2). La positivité à 5 questions sur 6 permet de 

dépister une fibromyalgie avec une sensibilité et spécificité de 90%. L’avantage de ce questionnaire 

réside dans sa rapidité d’exécution et sa facilité d’utilisation en médecine générale. (17) 

La prise en charge optimale  de la fibromyalgie passe par l’éducation thérapeutique des patients (18).  

Elle passe également par des méthodes essentiellement non médicamenteuses, piliers de la prise en 

charge(19). Une approche multimodale et multidisciplinaire est recommandée. 

Les thérapies non médicamenteuses comprennent l’activité physique (balnéothérapie entre autre), la 

prise en charge psychologique à type de Thérapie Comportementale et Cognitive (TCC). Celle-ci permet 

d’agir sur les composantes affectivo-émotionnelles, cognitives et comportementales de la douleur, et 

donc, par l’intrication des différentes composantes, sur la douleur tout entière. Les TCC utilisent des 
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méthodes dont l’efficacité a été démontrée, afin, à titre d’exemple, de modifier l’interprétation que les 

patients ont de leur situation, d’adapter leurs stratégies de coping, ou encore de diminuer l’intensité 

émotionnelle grâce à la relaxation. 

Concernant les prises en charge médicamenteuses, aucun médicament n’a l’AMM (Autorisation de Mise 

sur le Marché) en France. Selon les recommandations actuelles, les traitements médicamenteux ne sont 

recommandés que pour les formes sévères. Les antalgiques classiques sont peu efficaces, et souvent 

décevants. Selon L’EULAR, il est possible d’utiliser de l’Amytriptyline, Prégabaline, Duloxétine, 

Tramadol. En revanche, certains médicaments sont fortement déconseillés (7,17,19) parmi lesquels la 

famille des corticostéroïdes, les antalgiques opiacés de palier III, ainsi que les benzodiazépines. 

La fibromyalgie ne fait pas partie des pathologies pouvant entrer dans le cadre d’une ALD (affection 

longue durée), suite à l’avis de l'académie nationale de médecine rendu en 2023 (11). 

 

Chapitre 2 :   La fibromyalgie, origines diverses et rapports complexes  

2.1     Rétrospective de l’émergence de la fibromyalgie, abord historique et sociologique 

 

La manière dont cette pathologie a émergé et pris de l’ampleur dans nos sociétés est intrinsèquement 

liée à son rapport avec le monde médical. 

La fibromyalgie est une maladie décrite depuis plusieurs siècles dans la littérature médicale. Il a fallu 

toutefois attendre le XXème siècle pour que le concept se diffuse, se développe, et attise la curiosité du 

corps médical. (15) 

En 1904, le neurologue anglais William GOWER développe le terme de fibrositis (20). Ce terme définit 

une forme de rhumatisme musculaire provoqué par une inflammation des tissus fibreux recouvrant les 

muscles. Il entre dans les manuels de médecine américaine dans les années 1970(15), et sera  pendant 

plusieurs années le principal terme utilisé pour décrire des patients souffrants de douleurs chroniques 

généralisées sans explication retrouvée . 
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Le terme fibromyalgie est quant à lui utilisé pour la première fois dans la littérature scientifique en 1976 

par Hench. Toutefois, il semble que le point de départ de la diffusion de ce concept démarre d’un article 

de 2 médecins canadiens, Smythe et Moldofsky, en 1977 (9,15,20). 

A partir des années 1980 aux Etats-Unis, le concept de la fibromyalgie a été progressivement diffusé 

par le milieu médical, mais également rapidement par un espace social plus large, regroupant des 

associations de patients. Les firmes pharmaceutiques commencent, en parallèle des recherches 

scientifiques et des publications médicales, à réaliser les premiers essais cliniques contrôlés portant sur 

les symptômes de la fibromyalgie en 1981(14). 

En 1990, l’ACR (American College of Rhumatology), émet des critères et produit une description 

clinique de cette pathologie, non sans contestation par le corps médical(9,15).L'intérêt des firmes 

pharmaceutiques se renforce, l’apparition de critères diagnostiques permettant l’ouverture à des 

remboursements de traitements par le système d’assurance privée américain. A partir des années 1990, 

une course au développement des médicaments commence, avec l’augmentation de manière 

exponentielle des publications sur le sujet (9).  

En 1992, l’OMS reconnaît la fibromyalgie comme maladie, et l’inscrit dans la classification 

internationale des maladies de la CIM10 (en tant que rhumatisme non spécifié)(9). Une première 

révision est effectuée en 2006, avec le passage en code M79.7, classant la fibromyalgie parmi les 

maladies musculosquelettiques et du tissu conjonctif, puis une seconde en 2019, qui la classe dans la 

CIM11 en tant que douleur nociplastique (7). 

De façon concomitante au développement par le comrps médical et par les firmes pharmaceutiques, de 

nombreux réseaux d'entraide communautaire sont créés aux Etats-Unis. Ils se structurent en association 

avec l’aide de l’industrie pharmaceutique, et bénéficient d’un budget conséquent, dont 40% sont 

financés par des compagnies privées (9). 

Dans l’histoire du développement de la fibromyalgie, le rassemblement des communautés 

d’entraides  est un élément clé du processus de médicalisation(9). En Europe, des associations nationales 



26 

 

fédérant des associations locales naissent dans les années 1990-2000.  En 2008, le réseau européen des 

associations de patients fibromyalgiques (European Network of Fibromyalgia Association) obtient la 

signature par les députés européens d’une déclaration à l’adresse de la Commission et du Conseil 

invitant les Etats membres à reconnaître la fibromyalgie comme une maladie.  Également, l’association 

de patients Fibromyalgie France-Union des Adhérents Fibromyalgiques (UFAF), après avoir sollicité 

l’aide du Président de la République dans une lettre ouverte, permet l’élaboration du rapport 

d’orientation de la HAS en 2010. Les groupes de patients ont joué un rôle essentiel dans la diffusion de 

l’information(15). Ils servent de contre-pouvoir  face aux doutes présentés par le monde médical, et 

participent à la formation de l’identité de la maladie (21). 

    Dans les années 2000, les firmes pharmaceutiques développent une politique plus agressive dans la 

diffusion de la notion de la fibromyalgie, en participant à l’organisation de nombreux congrès médicaux, 

comme les laboratoires PFIZER et ELI LILLY qui financent de multiples sessions du congrès de l’ACR, 

ou encore le laboratoire PIERRE FABRE qui sponsorise les conférences de l’EULAR(9). 

Progressivement, on retrouve une popularisation du concept par les congrès médicaux, la 

communication des laboratoires, des compagnies d’assurances ainsi que des associations. Les 

sociologues décrivent ce phénomène, dans lequel les médecins ne se retrouvent plus acteurs principaux 

de la médicalisation (15). 

  En 2007, le premier médicament ayant parmi une de ses indications la fibromyalgie est commercialisé 

par le laboratoire PFIZER aux Etats-Unis, malgré des études de faible niveau de preuves(8,22). Il s’agit 

du Lyrica (Prégabaline).  

En 2008 et 2009 respectivement, ELI LILLY et PIERRE FABRE commercialise la Duloxétine et le 

Milnacipran après accord de la FDA dans le traitement de la fibromyalgie (refusé par l’Agence 

Européenne), malgré des études également de faibles niveau de preuves (7,9,15). 

En Europe, aucun médicament n’obtient l’AMM dans l’indication du traitement de la 

fibromyalgie.  Plusieurs documents de références sont publiés sur la fibromyalgie, notamment en 

France.  (Rapports d’orientation HAS 2010, INSERM 2020, Futur rapport de la HAS prévu en 2024).  
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2.2 Le rapport complexe entre le corps médical et la fibromyalgie, problématiques connues et 

inconnues, objectif d’étude 

 

En 2007, Elodie Cavro, psychologue clinicienne, rédige un écrit résumant la problématique de la 

douleurs chronique, ainsi que celle de la fibromyalgie : « Dire que la douleur est un phénomène 

complexe et multidisciplinaire est devenu banal. Dire qu’il n’existe pas une mais des douleurs, aussi. 

(…) Néanmoins, il semble que nous butions encore sur les mêmes questions ».(23)  

Le rapport entre la fibromyalgie et le corps médical, comprenant les médecins généralistes, reste encore 

complexe à l’heure actuelle. Plusieurs hypothèses peuvent expliquer ce phénomène. Sa non-visibilité 

peut participer, certains médecins considérant qu’une douleur non validée par une pathologie 

documentée est moins authentique et digne d’attention. L’idée d’une part de construction sociale de la 

pathologie, associée à des facteurs psychologiques et psycho-sociaux participent à renforcer ce 

phénomène (21). Le faible prestige de la pathologie parmi la hiérarchie médicale et culturelle des 

maladies peut également être une piste d’explication.  

Très peu d’études ont toutefois abordé la problématique via le regard des médecins généralistes. Il paraît 

essentiel d’investiguer comment les médecins généralistes perçoivent la fibromyalgie, et découvrir puis 

analyser leur ressenti lorsqu’ils y sont confrontés. 

Ainsi, j’ai réalisé une étude qualitative auprès de médecins généralistes du Grand-Est, par entretiens 

semi-dirigés, ayant pour but d’explorer la perception et le ressenti des médecins généralistes dans la 

prise en charge des patients fibromyalgiques, afin d’essayer d’analyser le rapport complexe entre cette 

catégorie de médecins à laquelle j'appartiens et ces patients. 
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PARTIE II : Matériel et méthode 

 

Chapitre 1 : Type d’étude  

L’étude repose sur une méthode qualitative, basée sur des entretiens semi-dirigés, au nombre de 9, 

auprès de médecins généralistes libéraux de la région Grand-Est.  

L’analyse qualitative a été préférée à une analyse quantitative. Cette analyse qualitative, inductive, a été 

inspirée de l’analyse par théorisation ancrée. 

Cette technique a permis d’obtenir des résultats plus riches et plus personnels qu’un questionnaire 

quantitatif, et est définie comme la technique la plus appropriée pour l’étude des comportements et des 

pratiques. 

Les entretiens semi-dirigés ont été retenus pour permettre au médecin de parler du sujet avec des 

possibilités d’ouverture tout en gardant l’utilisation d’un guide d’entretien par l’enquêteur pour 

permettre une exhaustivité dans les thèmes recherchés.  

Les entretiens se sont déroulés en face à face/présentiel, pour permettre le recueil des attitudes non 

verbales, difficiles à percevoir autrement.   

Les entretiens avaient pour but d’explorer plusieurs domaines d’expertises domaines :  

1. L’expérience générale du médecin sur la fibromyalgie  

2. La perception/la représentation personnelle de la fibromyalgie par les médecins généralistes 

3. La place du médecin généraliste dans la prise en charge de la fibromyalgie  

4. Le ressenti des médecins généralistes dans la prise en charge de ses patients  

Chapitre 2 : Question de recherche  

Cette étude avait pour but de chercher des éléments de réponses à la question suivante : Quelle est la 

perception et le ressenti des médecins généralistes dans la prise en charge des patients fibromyalgiques 

?  
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Pour développer cette question de recherche, des recherches bibliographiques ont été menées sur 

différents sites. Les supports bibliographiques ont été Cismef, Pubmed, Cain, Clinical Student, ainsi que 

les rapports des hautes autorités de santé. 

Les mots clés utilisés ont été : fibromyalgie, syndrome fibromyalgique, médecine générale, soins 

primaire, relation médecin/patient, douleurs nociplastiques, sensibilisation centrale, attitude 

relationnelle médecin/malade, modèles biomédicaux, modèle bio-psycho-sociaux, mécanisme de 

défense, coping 

(Mots clés MeSH : fibromyalgia, general practice, primary health care, physician-patient relations, 

central nervous system sensitization, defense mechanism, adaptation, psychological) 

Chapitre 3 : Objectif de l’étude  

L’objectif principal était d’essayer de comprendre et d’analyser le ressenti et la perception des médecins 

généralistes dans la prise en charge des patients fibromyalgiques. 

Chapitre 4 : Population de l’étude/méthode de sélection de l’échantillon 

Des médecins généralistes de la région Grand Est ont été sélectionnés, avec pour objectif la constitution 

d’un échantillon diversifié en termes de lieu d’exercice, d’âge et de sexe.  

Les médecins ont été contactés par téléphone ou mail avec présentation de l’étude et recueillement du 

consentement verbal. 

Un critère d’inclusion a été choisi dans le cadre de cette étude : Exercer la médecine générale. 

La taille de l’échantillon a été déterminée à posteriori.  

Bien que le phénomène de saturation de données soit recherché, il semble ambitieux de déclarer une 

saturation de données au vu de la formation de la chercheuse en recherche qualitative. Toutefois, 

l’objectif tendait au maximum à arriver à cette saturation de donnée, c’est à dire jusqu’à ce que tout 

nouvel entretien n’apporte plus de nouveau concept supplémentaire.  
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Chapitre 5 : Déroulement de l’étude  

La phase de réalisation des entretiens semi-dirigés s’est déroulée sur une période de 9 mois, allant du 

22/06/2023 au 15/03/2024. 

5.1 Recueil des entretiens semi-dirigés (méthode, lieux) 

Les entretiens étaient réalisés, de manière individuelle pour la plupart au cabinet des médecins 

généralistes, ou à leur domicile en fonction de leur disponibilité. Ces lieux permettaient que le médecin 

interrogé se trouve dans un endroit de confiance. L’heure de l'entretien était déterminée par le médecin 

interrogé afin que cela le libère de toute contrainte de temps. Ces derniers étaient de durée variable, de 

13 minutes à 45 minutes. 

L’entretien était enregistré sur 2 téléphones, après accord verbal du médecin. Il n’y avait pas de prise de 

note conjointe. L’intégralité des données ont été retranscrites à postériori sur support écrit, complétées 

par les notes d’observation d’attitude non verbale (silence, soupir, sourire, émotions et communication 

non verbale), le plus fidèlement possible. Ils ont ensuite été anonymisés pour la retranscription intégrale, 

sous forme numérique grâce au logiciel de traitement de texte Word 2016. Chaque médecin portrait la 

lettre “M”, suivi du chiffre correspondant à l’ordre chronologique de la réalisation de l’entretien. 

L’enquêteur était désigné par la lettre “L”.  

Un minimum de commentaires ont étés formulés pendant les entretiens, de façon à que les praticiens 

puissent exprimer le plus librement possible leur questionnements et cheminement de pensée. 

L’enquêteur n’avait reçu aucune formation au préalable, cependant, des recherches sur le sujet ont été 

faites afin de se former à cette technique, ainsi qu’une formation dispensé par le DMG (département de 

médecine générale). 

5.2 Grille d’entretien  

Une grille d’entretien a été rédigée avant le début des entretiens. Cette dernière était flexible quant à 

l’ordre et à la formulation des questions. 



31 

 

Le guide avait pour but de servir de “pense bête”, afin que tous les thèmes listés soient abordés durant 

l’entretien. L’objectif étant que le médecin interrogé parle librement, le guide permettant de recentrer la 

discussion autour du thème. Il ne constitue par un cadre strict, les thèmes pouvant être abordés dans un 

ordre à chaque fois différent. 

Des relances étaient prévues afin de ne pas ignorer des sujets hors guide, spontanément abordés par le 

médecin interrogé. 
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• Pouvez-vous présenter votre mode d’exercice ? 

• Homme ou femme  

• Depuis combien de temps exercez-vous la médecine générale ? 

• Milieu d’exercice : urbain, semi rural, rural ?  

• Médecin remplaçant ou installé ? 

• Maître de stage ?   

 

 

• A quoi pensez-vous quand vous entendez le mot fibromyalgie ?  

 

 

• Comment percevez-vous personnellement le mot fibromyalgie ?  

 

 

• Si vous deviez résumer la fibromyalgie en 3 mots, quels seraient-ils ? 

 

 

• La fibromyalgie est-elle selon vous une maladie ? Pourquoi ? 

 

 

•  Pouvez-vous me parler d’un patient fibromyalgique que vous suivez ou que vous avez suivi 

et qui vous a marqué ?  

 

 

• Quelles sont les plaintes principales de vos patients fibromyalgiques ? 

 

 

• De votre expérience, quelles sont les caractéristiques et les profils de vos patients 

fibromyalgique ? Arrivez-vous à dégager des profils ?  

 

 

• Comment cela se passe-t-il quand vous avez une suspicion de fibromyalgie parmi vos 

patients (donc patient non diagnostiqué) ? 

• Expériences personnelles, symptômes qui font penser à une fibromyalgie ?  

 

 

• Comment expliquer la fibromyalgie à vos patients ? Quelles sont leurs principales 

interrogations ou leurs questionnements ? 

 

 

• De quelle manière est réalisé le diagnostic et l’annonce du diagnostic à vos patients 

fibromyalgiques ?  

• Adressage systématique à des spécialistes ?  

• Bilan ? Expérience personnelle 

• Si oui lesquels ?  

• Pourquoi l’adressage ? Méconnaissances ? Mal à l’aise à l’idée de réaliser un 

diagnostic ?  

• Rôle du CETD ?  

 

 

• Pour vous, quelle est la place du médecin généraliste dans la prise en charge de la 

fibromyalgie ? 
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• Que ressentez-vous face à ces patients ? Quelles émotions vous inspirent ces patients ?  

 

 

• Pour vous, y a-t-il une physiopathologie dans la fibromyalgie ? Si oui, quelle est-elle ? 

 

 

• Comment se passe la prise en charge de vos propres patients fibromyalgiques sur le plan des 

traitements ? De votre expérience :  

• Place des thérapeutiques médicamenteuses (opioïdes ?) 

• Thérapeutiques non médicamenteuses ?  

• Paramédicale (kiné, psy ?)  

 

 

• Avez-vous l'impression d’avoir été suffisamment formé ?  

 

 

• Est-ce que vous pensez que le fait que les patients soient diagnostiqués fibromyalgiques 

peut induire un retard diagnostic d’autres pathologies ?  

 

 

• Quel est la place de l’accompagnement et de l’éducation chez vos patients fibromyalgiques 

? 

 

 

• Vous êtes-vous déjà senti en difficulté face au patient fibromyalgique ? Pourquoi ? En 

impasse thérapeutique ?  

 

 

• La fibromyalgie est-elle une pathologie particulièrement difficile à prendre en charge au 

cabinet selon vous ? 

 

 

• Comment arrivez- vous à gérer le temps des consultations des patients fibromyalgiques ? 

 

 

• Avez-vous connaissance d’antécédents de violences sexuelles, physiques, psychiques ou 

morales chez vos patients fibromyalgiques ? 

 

 

• Au niveau de vos patients fibromyalgiques, est-ce que vous retrouvez au niveau de 

l’entourage il y a des choses aussi, est ce qu’au niveau des patientes, au niveau social, au 

niveau du mode de vie ? Est-ce que dans vos patientes il y a des histoires de vie un peu 

compliquées ?  

Au-delà des violences ?  

 

 

• Pensez-vous avoir plus de difficultés relationnelles avec vos patients fibromyalgiques 

qu’avec vos autres patients ?  

 

 

• Par comparaison à un patient présentant une douleur chronique sur une lésion clairement 

identifiée, ressentez-vous plus de difficultés à les prendre en charge ?  
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• Avez-vous déjà ressenti un sentiment d’épuisement ?  

 

 

• Avez-vous déjà eu l’impression que les patients fibromyalgiques étaient plus demandeurs 

de soins, et d’examens complémentaires ? Comment avez-vous pris en charge cette 

demande ? 

 

 

• Que pensez-vous de la mise en place d’une ALD pour la maladie fibromyalgie ?  

 

 

• Seriez-vous intéressé par la réalisation d’un outil aidant au diagnostic et à la prise en charge 

des patients fibromyalgiques ?  

 

 

• Pour finir, pourriez-vous me résumer, selon vous, quelle est la place du médecin généraliste 

dans la prise en charge de la fibromyalgie ?  

 

 

• Avez-vous des remarques, observations ou choses à rajouter ?   
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5.3 Retranscription des entretiens  

La transcription des données a été réalisé en VERBATIM, enrichi de commentaires pour signifier les 

moments de silence et d’interruption de l’entretien par un événement. Ces derniers ont été ajoutés en 

italique. Les données ont été anonymisées lors de la retranscription. 

Chapitre 6 : Analyse des entretiens 

Une analyse inductive inspirée de l’analyse par théorisation ancrée a été réalisée. Les entretiens ont été 

réalisés de manière séparée. Le codage a été réalisé manuellement. 

L’analyse des données socio-anthropologiques a été effectuée par un autre médecin n’ayant pas participé 

à l’élaboration des questionnaires pour permettre une triangulation, pour deux entretiens. 

L’analyse a été réalisée en plusieurs temps. Dans un premier temps, les verbatim ont été relus pour en 

dégager le sens général et identifier les différents thèmes et sous thèmes abordés.  

Dans un second temps, nous avons pratiqué une découpe des verbatim avec autant d’unités abordées. 

Un code a été attribué à chaque idée extraite. Cette méthodologie permettant de faire ressortir au mieux 

le vécu et l’expérience de l’enquête en transformant progressivement les codes en concepts 

généralisables.  

Chaque nouvel entretien a été analysé avec les codes déjà ressortis précédemment et complété par de 

nouveaux, en fonction des informations retrouvées dans le nouveau verbatim. 

Pour finir, une synthèse des codes a été effectuée en regroupant les thèmes et sous thèmes abordés dans 

la totalité des entretiens en s'appuyant sur le guide d’entretien avec objectif de conceptualiser de façon 

cohérente les propos recueillis.  
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PARTIE III : RÉSULTATS 

 

Chapitre 1 : Caractéristiques des médecins généralistes 

 

9 médecins généralistes, exerçant tous dans le Grand Est, ont participé à ce travail de recherche. Leurs 

caractéristiques ont été résumées dans le tableau ci-joint.  

 

Sexe 

Homme 2 22,2% 

Femme 7 77,7% 

Expérience du médecin généraliste 

<10 ans 3 33.3% 

>10 ans 6 66.6% 

Milieu d’’exercice 

Rural 2 22.2% 

Semi-rural 4 44.4% 

Urbain 3 33.3% 

Type d’exercice 

Activités 

Remplaçant 0 0 

Installé 9 100% 

Type de structure 

Cabinet seul 2 22.2% 

Association 5 55.5% 

Maison de santé pluridisciplinaire 2 22.2% 

Médecin pratiquant des médecines complémentaires 

Acupuncture 1 11.1% 

Micronutrition 1 11.1% 

Homéopathie 1 11.1% 
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Chapitre 2 :  Relation de soin complexe et émotionnellement forte 

2.1 Des facteurs de risques de relations complexe 

2.1.1 Psychologie complexe et profils caractérisables  

 

Les patients fibromyalgiques sont perçus par les médecins généralistes comme ayant des caractéristiques 

bien particulières, notamment un profil caractérisable et spécifique. Ce ressenti est de l’ordre du 

subjectif. Bien que la pathologie soit invisible, les médecins “sentent” les patients. 

(4) « Après je ne sais pas, on le sent un petit peu » 

(9) « Souvent il y a un contact un peu particulier je trouve »  

 

Ces derniers sont dépeints par les médecins généralistes comme ayant une composante anxieuse 

générale prédominante. Ils sont qualifiés d’instables, avec parfois une labilité émotionnelle. En ressort 

la description d’une psychologie complexe, avec une gestion du patient décrite comme étant parfois 

difficile.  

(8) « C'est compliqué (petit rire gêné) parce que le le.... Le problème c'est le, ouais, la psychologie 

de ses patients, c'est peut-être un cas particulier chez moi, je pense qu'on peut pas faire de 

généralité, mais ils sont compliqués à gérer. » 

 

Une autre difficulté relationnelle décrite par la majorité des médecins est la communication de ces 

patients, cette dernière étant majoritairement centrée autour de la plainte. Ces plaintes sont parfois même 

utilisées comme aide diagnostic par certains. 

(2) « On les a déjà vu 150 fois dans l’année parce qu'ils sont venus se plaindre de quelque chose » 

(9) « Et quand on les revoit et qu’à chaque fois c’est des plaintes un peu … et souvent c’est des 

consultations qui durent, et souvent ils disent après à oui et puis aussi j’ai mal là, et puis là, et 

aussi la… il n'y a pas de lien…enfin je …enfin je vois pas de lien entre un traumatisme et … entre 
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l'orientation, la localisation de la douleur et le traumatisme, ou le lien entre le traumatisme et la 

plainte …voila… c’est plutôt comme ça que je l’évoque » 

 

 Les médecins généralistes perçoivent ces patients comme ayant des émotions exacerbées, leur semblant 

parfois excessives, allant jusqu’à l’idée d’une théâtralisation.   

(9) « (...)Poly-plaintifs, souvent un peu théâtral comme ça, souvent avec des pleurs excessifs des 

fois, et toujours à vouloir plus de médicaments quoi » 

(9) « Elle est tendue tellement elle est douloureuse, et puis elle pleure, et puis machin » 

 

Les caractéristiques psychologiques des patients fibromyalgiques semblent redondantes et partagées par 

les différents praticiens. On y retrouve l’idée que ces patients sont pour la plupart exigeants, intolérants 

à de multiples propositions thérapeutiques. Il est également perçu une mise en échec du patient envers 

le soignant, potentiellement volontaire et consciente.  

 

(3) « Tout ce qu'on peut proposer peut-être mis en échec donc on peut se retrouver en difficulté 

oui. » 

(9) « Ouai…et puis souvent ils ne tolèrent pas beaucoup de médicaments non plus… et pourtant ils 

sont quand même demandeurs de médicaments, donc c’est un peu paradoxal. » 

 

Ces patients sont également dépeints comme étant à risque de mésusage, avec une multitude de 

thérapeutiques utilisées pour essayer de les soulager. Ils sont parfois poly consommateurs de soins, 

puisant dans de nombreuses explorations complémentaires et avis de spécialistes. L’idée de bénéfices 

secondaires est parfois retrouvée, avec des patients multipliant les arrêts de travail, et tendant à se 

réfugier derrière leur pathologie. Leur attention se focalisant alors majoritairement sur la maladie, et non 

sur la guérison. 
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(7) « Et puis elle avait plusieurs types de douleurs, (...), avec doliprane, valium, doliprane codéiné, 

Lamaline, Skénan, fin… » 

(6) « J’ai l’impression qu’elles se réfugient derrière ce mot fibromyalgique et finalement, du coup 

ben on essaye de faire des choses mais bon, ben non, je suis fibromyalgique. » 

 

2.1.2Patients avec des bagage de vie lourds à porter  

 

Les patients fibromyalgiques sont perçus par les médecins généralistes comme étant des patients ayant 

fréquemment subi des violences ou des événements de vie traumatisants. Ces violences sont diverses : 

psychologiques, physiques, verbales, sexuelles… On retrouve également une prévalence élevée de 

syndromes post-traumatiques. Les violences sont souvent faites par les proches, notamment les conjoints 

ou la famille. Ces bagages de vie, lourds à porter, semblent faire partie intégrante de la perception des 

médecins généralistes.  Ils deviennent des confidents, et des acteurs de santé permettant au patient de 

s’exprimer sur ses souffrances.  

(2) « Mais avec le temps, on retrouve une espèce de traumatisme assez profond non négligeable 

souvent dans le passé et plutôt lointain quand ils ont déjà un certain âge.  Un traumatisme physique 

ou psychologique qui peut peut-être jouer ou à mon avis (...) pour la suite. » 

(5) « J’ai en tout cas, après pareil c’est juste mon expérience personnelle, mais j’ai beaucoup de 

patientes fibromyalgiques que j’ai vu qui ont été victimes d’une de ces 3 violences la » 

« Il y a un toujours un problème avec le conjoint » 

(6) « Quand je disais un peu histoire de vie, c’est vrai que j'en ai quelques-unes quand on creuse un 

peu il y a souvent eu, alors pas forcément des violences physiques, mais des maltraitances 

psychologiques, souvent au sein d’un couple » 

 

Les patients fibromyalgiques sont perçus comme ayant un environnement de vie défavorable. Ils sont 

représentés comme des personnes non équilibrées. On y retrouve l’idée de patients précaires, avec des 

problèmes de socialisation, tant au niveau personnel/familial, que dans le monde professionnel. 

Plusieurs praticiens soulignent la dépendance financière de patientes, entretenant parfois un cercle 
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vicieux. Les patients sont décrits comme relativement isolés, pouvant jouer un rôle aggravant dans la 

pathologie.  

 

(6) « Hum. Alors j’en ai pas mal qui sont déjà retraitées et sinon les personnes actives non elles ne 

travaillent pas. » 

(7) « Ca a un gros impact quand même, moral, sur le quotidien, social pour la vie de famille, pour 

le conjoint, enfants, relationnel, et arrêt de travail plus plus. » 

 

Toutes ces caractéristiques détaillées précédemment expliquent en partie que les médecins généralistes 

perçoivent cette maladie comme une maladie handicap, facteur de limitation important. Handicap via 

les douleurs, invalidantes, mais également un handicap via l’impact relationnel de la pathologie, son 

impact social, et les répercussions psychologiques et personnelles qui en découlent. 

 

(7) « Elles disent ça va pas avec mon mari parce que tatati, et euh ça je peux pas faire avec mes 

copines parce que j’ai mal, je peux pas aller jouer avec les enfants parce que j’ai mal, euh au 

niveau du boulot ben je pourrai pas faire ça ça et ça, au début j’aurais bien voulu faire ça comme 

métier mais je me rends bien compte que je peux pas … » 

 

2.1.3 Prise en charge complexe  

 

La fibromyalgie est une pathologie perçue comme complexe à prendre en charge par les médecins 

généralistes. 

Des comorbidités sont fréquemment retrouvées chez ses patients :  dépression, anxiété, l’asthénie sont 

majoritairement décrites, parfois associées à d’autres pathologies comme l’endométriose, les céphalées, 

et le syndrome de l'intestin irritable.  

 

(2) « Après souvent aussi des maladies qui sont liées, les femmes fibromyalgiques souvent il y a une 

notion d’endométriose » 
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(5) « Oui, ouai. De mon expérience c’est vraiment quelque chose de fréquent (en parlant de la 

dépression). » 

 

La fibromyalgie est également comparée à d’autres pathologies, souvent avec des caractéristiques plutôt 

péjoratives. On retrouve l’association à des pathologies psychiatriques, mais également des colopathies 

fonctionnelles et céphalées. Un médecin compare également ces patients aux malades atteints de 

Parkinson.   

 

(1) « Tu sais c'est comme les parkinsonien, quand ils arrivent comme ça (fait une mimique visage 

rigide et froid), parce qu'ils ont pas de dopamine et au final les fibromyalgiques c'est un peu le 

même terrain que les parkinson. » 

 

Les patients sont également décrits comme étant chronophages. Comme l’on pouvait s’y attendre, le fait 

que ces patients nécessitent plus de temps de consultations semble être un frein et un facteur limitant à 

leur prise en charge.  

 

(1) « On a pas toujours le temps de les prendre en charge » 

 

(3) « Il y a un côté psychologique à aborder, et ça ben c’est des consultations qui débordent. »  

 

(4) « Mais ça fait partie, on sait que la consultation est plus longue, parce qu'ils ont besoin de plus 

de temps, donc ça on le sait. C’est pas que je les reçois mal, mais je me dis déjà pff (rire) ça va 

durer un peu plus longtemps que certains autres.”  

 

On retrouve une difficulté des médecins généralistes à communiquer avec ces patients. Cela peut parfois 

impacter la relation soignant-soigné.  La communication dans l'information, le suivi, le diagnostic, sont 

variables en fonction des profils des médecins généralistes. On retrouve parfois une incompréhension 

entre ce que comprend le patient, et ce que le médecin veut faire passer comme message. Cela peut 

parfois mener à des situations de tensions entre les différents acteurs du soin. 
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(7) « C’est quand même pas une consultation facile, elle est longue, il faut se prendre le temps, hum 

je repense à la numéro 2 la première fois elle s’est quand même énervée ». 

 

(9) « J’ai déjà une fois essayé avec la jeune ben justement qui a aussi ses parents, j’avais évoqué que 

ça pouvait être aussi psychologique, et elle est revenue une semaine après, en me disant que j’avais 

dit qu’elle était folle, qu’elle n’avait pas aimé que je dise ça. » 

 

2.2Un patient miroir  

 

Certains médecins généralistes décrivent les patients atteints de fibromyalgie comme un patient miroir. 

Le patient se retrouve à être le reflet de l’échec thérapeutique du médecin.  

(1) « Cela nous met face à nos propres limites et on n'a pas beaucoup de réponses. » 

(5) « Ça te renvoie à ton échec de thérapeute. » 

 

2.2.1 L’échec du médecin, reflet de l’échec de la prise en charge  

 

La relation du médecin avec le patient fibromyalgique est décrite comme émotionnellement riche, avec 

une multitude d’émotions ressenties. Les médecins ressentent une sensation d’échec. Cette dernière est 

présente dans la quasi-totalité des entretiens, et impacte directement la relation entre les médecins 

généralistes et leurs patients. On retrouve des émotions à connotations négatives, telles que l’inutilité, 

l’impuissance, la pénibilité.  

Ces situations d’échecs thérapeutiques provoquent chez les médecins généralistes de la déception, de 

l’irritation, de la tension, voire de l’exaspération. On retrouve la description d’une souffrance bilatérale 

partagée par le patient et le médecin. Il existe un épuisement affectif du médecin. La sensation que 

l’investissement du médecin n’est pas récompensé provoque une diminution de la qualité de la prise en 

charge, et in fine, un désinvestissement de cette dernière.  
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(1) « C'est d'ailleurs pour ça qu'on aime pas trop voir les patients fibromyalgique au cabinet, parce 

que quand on le voit on se dit pu…. mais qu'est-ce que je vais encore faire quoi. Et ça c'est quand 

même très gênant. » 

(2) « Mais je pense que c’est par la suite pour eux car je les aide, j’en suis consciente, donc je ne 

les jette pas. Donc je prends sur moi du moment que ça peu un peu marcher je vais pas non plus les 

stimuler pour partir au plus vite mais si jamais le courant passe pas et ils sont pas prêts à entendre 

finalement c’est une souffrance qui devient réciproque » 

(4) « Même quand ils reviennent, oulala on se dit qu’est-ce que je vais encore pouvoir faire » 

 

Les médecins se protègent en développant plusieurs mécanismes de défenses que l’on observe lors des 

entretiens. On observe fréquemment l’utilisation de l’humour. D’autres réalisent des manœuvres 

d’évitement. Malgré tout, on retrouve une volonté de faire fi de ses sentiments pour avancer et prendre 

en charge le patient.  

(8) « Je botte en touche. » « Ecoutez, c'est quand même pas très satisfaisant notre prise en charge, 

ni vous ni moi n'êtes satisfait. » 

(9) « Faut l'écouter quand même ... et puis voilà le temps de la consultation...il faut quand même se 

forcer. » 

 

La plupart des médecins généralistes ne se sentent pas légitime à prendre en charge cette pathologie. La 

peur du jugement est retrouvée à plusieurs reprises. Jugement par les pairs, par les patients, et également 

par le chercheur lors de l’entretien.  

(4) « Je ne suis pas médecin acupuncteur, je ne suis pas machin je ne sais pas quoi leur proposer à 

part les écouter, je suis peut-être trop basique dans mon truc » 

 

Ces différentes émotions négatives provoquent un rejet du corps médical envers ses patients. Par les 

généralistes d’une part, mais également par les différents spécialistes. 
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(2) « Bon après (...) ça ne m’arrache pas les veines quand ils partent donc c’est pas tant ce qui me 

met en difficulté, mais ce qui me rend vraiment heureuse c’est quand je vois que je peux rien pour 

lui et qu'il part. » 

(8) « Honnêtement, je crois qu'il y a aucun médecin qui aime, pour être tout à fait franc, j'en suis à 

peu près sûr". J'imagine un spécialiste qui fait ça du matin au soir, il s'arrache les cheveux.je... 

(rigole)... c'est pas possible. (...)C’est comme le gastro-entérologue avec les colopathes. Il fuit quoi, 

il fuit » 

(9) « Bon après de toute façon les spécialistes à part vous, qui êtes dans la médecine de la douleur, 

mais sinon tout le monde les rejette. » 

 

 

2.2.2Patients et praticiens en demande d’aide  

 

Les patients fibromyalgiques sont perçus comme étant en situation de détresse. Ils sont demandeurs 

d’aide et de réassurance, en attente d’une solution “miracle” qui serait apportée par le médecin traitant. 

De manière similaire, les médecins généralistes présentent également une demande d’aide et réassurance 

en association, parfois compensée par la prescription d’examens complémentaires. 

 

(1) « Alors la relation en fin de compte, t’as le patient (...) il cherche chez toi une solution un peu 

miraculeuse, après qu’il est fait beaucoup de choses, ça c’est déjà une première chose. » 

 

(4) « Je pense que c’est nous qui incitons aussi, mais je pense que l’on a besoin d’être nous aussi 

rassuré dans le diagnostic de cette pathologie » 

 

Chapitre 3 :  Une maladie étiquette 

3.1 Sujet tabou 

 

La fibromyalgie est empreinte de tabou.  Ce tabou semble relatif à la souffrance psychique des patients 

mais également directement à la pathologie. A l’énoncé du sujet, on retrouve fréquemment des silences 
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et onomatopées, associés parfois à une sensation de malaise. Ce ressenti s'observe par le langage verbal 

et non verbal.  On retrouve de façon répétée des rires gênés à l’énoncé de questions.  

 

(5) « Je connais pleins de rhumatologues qui n’osent pas prononcer ce mot-là devant les patients, 

et mettre le doigt là-dedans. » « Moi j’ose pas trop prononcer le mot non plus. » 

(8) « C’est compliqué (petit rire gêné). » 

(9) « Hum humg (rires).... AAAH (rires)... galère (rire puis silence). » 

 

Les praticiens perçoivent cette pathologie comme un fardeau. La fibromyalgie est souvent décrite 

comme une maladie étiquette que porte les patients. Elle les accompagne au quotidien. Cette étiquette 

est péjorative, classant le patient dans une catégorie de patient difficile, complexe et présentant les 

caractéristiques que nous avons déjà détaillé plus haut. En découle un a priori assez fort, décrit et ressenti 

par les médecins. 

(4) « Ouf... à des problèmes compliqués (rires) ou à des patients compliqués. » 

(5) « Une fois que tu l'as dit au patient, après si un professionnel de santé l'a dit en général ils restent 

fixés là-dessus. » « Bon c’est vrai que quand tu as des patients fibromyalgiques elles ont toujours une 

étiquette. » 

(6) « Parce que pour moi finalement, ça ne va pas trop changer ma prise en charge, parce que c’est 

des personnes qui ont mal, et je me dis que je vais traiter la douleur puis accompagner, et puis un 

peu dans le sens ou quand on met ce diagnostic-là, c’est un peu cette étiquette qu’elles ont après, et 

vu que pour moi c’est un peu négatif, j’ai pas envie de donner cette étiquette à quelqu’un. » 

 

Les médecins généralistes perçoivent cette pathologie comme étant non noble et non attractive. On 

retrouve de manière sous-entendue, lors de plusieurs entretiens l’idée que la fibromyalgie, par son 

invisibilité, serait inférieure à une pathologie visible. L’absence de preuve perçue rend la prise en charge 

plus délicate. Une pathologie invisible ne dispose alors pas des mêmes chances et n’est pas caractérisée 
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de la même façon qu’une pathologie visible.  Cette vision vient renforcer le rejet qu'ont les médecins 

généralistes à l’égard de ces patients. Certains praticiens déclarent ouvertement ne pas être intéressé par 

ce genre de pathologie.  

 

(8) « Je ne suis pas passionné par le sujet et le cadre nosologique. » 

(9) « Il y a des motifs qui nous touchent plus que d’autres mais quand on sait que cette patiente a 

perdu un fils je sais pas quoi, elle a un vécu horrible on se dit bon … mais … ceux qui ont …pleins 

de plaintes et qui refusent d’admettre qu’il y a une composante psychologique euh… ouai... fin…. On 

a envie de leur dire je peux plus rien faire pour vous quoi. » 

 

Au-delà de la classification péjorative de la maladie, on retrouve l’idée que la fibromyalgie obscurcit la 

prise en charge d’autres pathologies en prenant toute la place. Elle induit ainsi une perte de chance pour 

les patients : sont décrits des retards diagnostiques ainsi qu’une moins bonne prise en charge des 

dépistages (vaccinations entre autres).    

La prise en charge n’est pas égale. Certains praticiens considèrent même qu'il vaut mieux ne pas 

l’évoquer pour éviter de porter préjudice au patient, le diagnostic apportant plus de problèmes que de 

bénéfices. La fibromyalgie va parfois servir aux patients de refuges, redirigeant leur attention sur la 

maladie plutôt que sur l’objectif de guérison. 

(8) « Ben après le problème c'est quand tu vas chez le spécialiste avec cette étiquette, il n'y a 

aucune chance, mais aucune chance qu'elle puisse se faire opérer d'une épaule ou des coudes." 

"Souvent, je lui dis qu’il ne faut pas le dire. » 

(9) « Oui ou c’est plus que les moins plaintifs c'est plus ciblé, et puis on a pas forcément le temps de 

réfléchir au reste, à la prévention, à des choses voilà, au dépistage, le vaccin, avec eux on y pense 

pas tellement on est juste obnubilé par combien de temps ça va durer, en espérant qu’on arrivera 

cette fois à l'expédier rapidement.  
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On retrouve au-delà de la perte de chance et de l’étiquette péjorative certains préjugés.  

 

(1) « C'est des gens ils ont pas de pep's, ils sont jamais heureux, ils sont jamais débordants de 

joie. » 

(2) « Je ne sais pas des fois je me demande si ce sont pas aussi les prénoms qu'on te donne qui 

peuvent donner la fibromyalgie. » 

(9) « Et elle est vraiment fibromyalgique (ton légèrement accusateur), elle a vraiment un problème 

psy. » 

 

3.2 Non-reconnaissance de la pathologie  

 

Les origines/la physiopathologie sont inconnues des différents praticiens, hormis l’association d’idées 

qui ressort entre épisodes traumatiques, violences par le passé et développement de la pathologie. Est 

décrit toutefois l’absence de « preuves », « d’inflammation ». 

  

On retrouve l’idée d’un cadre nosologique et sémiologique flou, d’une entité fourre-tout, mal définie. 

Plusieurs praticiens font part de l’absence de critères diagnostiques clairs, avec des tableaux cliniques 

parfois hétérogènes et variables, rendant d’autant plus difficile l’identification de la pathologie. La 

fibromyalgie est perçue comme simulatrice, pouvant mimer de multiples pathologies notamment auto-

immunes. 

 

(2) « Il n’y a pas vraiment d’inflammation objectivable. » 

(7) « Ben… ça permet d’avoir une entité, un nom. Mais c’est vrai que c’est un fourre-tout… » 

(8) « Et plus encore huuuum (petit sourire) .... (Silence) cadre nosologique à mes yeux encore un 

peu flou. » 
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Quand on demande aux médecins généralistes de donner les premiers mots auxquels ils pensent quand 

on parle de fibromyalgie, la souffrance revient souvent au premier plan, suivie des douleurs et de la 

psychologie. Quelques praticiens évoquent également le mouvement et l’activité physique. Un praticien 

évoque directement le centre d’évaluation et de traitement de la douleur. 

 

On retrouve chez les médecins une peur et une méfiance envers le diagnostic. Ce dernier est perçu 

comme un diagnostic de bout de course, d’élimination. Plusieurs généralistes décrivent une 

appréhension, voire une peur de se tromper. 

 

Des examens complémentaires sont fréquemment réalisés, variables en fonction des 

médecins.  Plusieurs généralistes préfèrent également passer la main, ne se sentant pas en capacité de 

poser le diagnostic. D’autres au contraire le posent, tout en le décrivant comme difficile. Un praticien 

décrit une peur de passer à côté d’une “vraie” pathologie. Un autre le considère au contraire comme un 

diagnostic de diagnostic de facilité, de rapidité. 

  

Le diagnostic n’est donc pas posé de manière systématique par la même personne, on retrouve deux 

courants : ceux posant le diagnostic, et ceux ne le posant pas (soit par manque de légitimité, soit car ne 

reconnaissant pas la pathologie). 

 

(4) « (...)Etre rassuré qu’ils n’ont pas de tumeur cérébrale ou de maladie neurologique grave ou je 

sais pas quoi.  (...) ça rassure aussi je pense le médecin, en tout cas pour moi. Je ne me verrai pas ne 

pas réaliser d’examens. » 

(5) « Non en général je fais pas le diagnostic moi-même. Alors souvent j’adresse à des gens qui sont 

plutôt ouverts à la chose, parce que je connais les rhumatologues qui vont dire que c’est psy et qu’il 

faudrait surtout pas prononcer ce mot-là. » 

(8) « Et je me méfie encore une fois beaucoup de ce diagnostic à vrai dire. Je me méfie énormément... 

C'est pour moi un diagnostic d'exclusion. Je me méfie donc beaucoup. » 
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Les médecins s’appuient parfois sur un manque de logique dans les symptômes pour évoquer le 

diagnostic. La fibromyalgie est alors évoquée quand une discordance existe entre la plainte des patients 

et l’objectivation de la clinique.  

(9) « Ben c’est surtout quand les plaintes algiques elles ne correspondent à aucun tableau clinique 

connu, c’est surtout ça que je commence à…après ça on ne s’en rend pas compte à la première 

consultation. » 

 

La fibromyalgie est décrite dans la majorité des entretiens comme une maladie chronique, incurable, 

sans traitement efficace. Les praticiens, lors du diagnostic, réalisent pour la plupart une annonce en 

plusieurs temps, similitude avec l’annonce de certaines maladies graves. Deux praticiens utilisent le 

terme de “palliatif” pour caractériser cette pathologie.  

L’importance d’une pluridisciplinarité dans le diagnostic est soulignée par les généralistes (importance 

d’un diagnostic répété et uniforme, par les médecins traitants et les spécialistes). Le diagnostic est un 

événement de vie important pour le patient, et un retour en arrière en cas d’erreur est perçu comme très 

complexe.  

(3) « Vu que c’est un diagnostic d’élimination, et je pense que pour l’acceptation du patient c’est 

mieux quand ce n’est pas un seul médecin qui a posé le diagnostic. » 

(7) « On peut proposer éventuellement ça, vous en guérirez quand même jamais, on sera toujours 

sur du palliatif, avec des périodes de crises, et des périodes de mieux. » 

 

La reconnaissance de la fibromyalgie comme d’une pathologie est variable en fonction des 

entretiens.  La plupart des praticiens ne se prononcent pas et restent vagues quant à la qualification de 

la fibromyalgie en tant que maladie. 

 Certains, en répondant à la question “Est-ce que pour vous, la fibromyalgie est une maladie ?” vont 

répondre à l'affirmative, en la qualifiant toutefois d’entité, ou d’entité complexe pathologique, sans oser 

utiliser le mot maladie.  
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Certains ne se positionnent pas. La plupart présentent une forte ambivalence pendant l’entretien, 

répondant parfois positivement, parfois négativement au sein même de l’entretien.   

(2) « Oui, oui à mon avis oui c'est une unité complexe pathologique ça c'est clair. » 

(4) « Alors pour moi, oui et non. » 

(5) « (Sourire) Je n'ai pas cette réponse. » 

 

Pour la plupart, la fibromyalgie ne semble pas finalement être une pathologie, mais plutôt le reflet d’un 

échec diagnostic et thérapeutique ainsi que le fait de ne pas avoir retrouvé de véritable étiologie à la 

douleur. Il s'agirait plus d’une souffrance psychique que d’une maladie, les symptômes étant liés aux 

émotions.  

 

6) « Je dis jamais ce mot la euh… Parce que …. Ouai … peut-être parce que, pas que j’y crois pas 

moi, mais je pense que souvent il y a … c’est des personnes qui ont mal, des douleurs un peu 

chroniques, mais… c’est vrai que j’ai du mal à dire, et moi à affirmer et faire le diagnostic de 

fibromyalgie. » 

 

La plupart des praticiens considèrent la pathologie comme relevant du domaine psychosomatique. La 

fibromyalgie est qualifiée de maladie des émotions, avec des douleurs et une symptomatologie liée à 

une souffrance. La fibromyalgie est donc expliquée au patient comme étant une forme d’extériorisation 

de sa souffrance interne psychique. 

 

(2) « Qui a un côté non négligeable psychosomatique, et euh qui nous pose par la suite beaucoup 

de problèmes. » 

(4) « Euh ben je dis que justement on a éliminé la plupart du temps des pathologies, parce qu'ils 

pensent qu’ils ont la sclérose en plaques ou autre, et oui leur dire que leur psychisme, on peut aller 

jusqu'à avoir un ulcère de stress, et que le stress chez eux se développent de façon-là, et qu’ils sont 

trop contractés et qu’il y a une manifestation extérieure. » 
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Cette non-reconnaissance peut s’expliquer partiellement par des méconnaissances théoriques des 

médecins généralistes, pouvant ainsi altérer leur perception de la pathologie. Plusieurs médecins 

généralistes ne connaissent pas l’existence de critères diagnostiques de cette pathologie, ni sa 

physiopathologie ainsi que ses caractéristiques cliniques.  

L’absence de connaissances peut favoriser cette sensation d’entité sémiologique flou, participant à 

l’utilisation parfois excessive d’examens complémentaires.  

La plupart des médecins généralistes n’ont eu que peu de formation théorique dans leur cursus.  

(1) « Ça serait important d'avoir une fiche. Ou tu peux cocher. En te disant ben là tu as coché 12 

cases et à ce moment-là tu peux dire fibromyalgie. » 

 

Chapitre 4 :  Le médecin généraliste, pilier de la prise en charge  

 

4.1 Des rôles diversifiés et complémentaires  

 

Il intervient à tous les niveaux de la prise en charge : à son commencement, lors de la suspicion 

diagnostic. Il oriente alors le patient en réalisant des examens complémentaires et/ou en l’adressant à 

des médecins spécialistes. Son rôle se poursuit avec l’annonce diagnostic. Une fois posé, il coordonne 

la prise en charge entre les différents acteurs de santé. Il joue un rôle de canalisateur, jugulant les 

demandes parfois décrites comme abusives des patients. Il investit la thérapeutique, tout en prévenant 

le surrisque de mésusage médicamenteux. Il accompagne le patient, s’adaptant à ses besoins, soulage 

ses symptômes, permet une écoute active et une reconnaissance des souffrances du patient. Un contrat 

de soins engage le patient et le médecin, s’engageant mutuellement sur du long terme.  

Le généraliste est donc perçu médecin de premier et de dernier recours, et un pilier dans la prise en 

charge des patients fibromyalgiques.  

 

(1) « Souvent, ne serait-ce que dire bon ben, après moi, j’utilise assez peu de fibromyalgie, je leur 

dis plutôt syndrome fibromyalgie que, vous avez quelque chose de l’ordre du syndrome 
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fibromyalgique. Ça permet de donner une connotation et après ils n'ont plus rien. Ils ont quelque 

chose. Et déjà ça c'est une reconnaissance de leur douleur et de leur pathologie. Et après c’est vrai 

que tu peux un peu plus discuter et un peu plus creuser, de faire une prise en charge un peu plus 

globale et ça ça aide quand même effectivement au soulagement du patient. Mais c’est pas un 

claquement de doigts. » 

(4) « On sait que c’est long, mais c’est dans notre métier aussi. C’est sûr que c’est plus facile une 

petite rhinopharyngite réglée en 5 minutes. » 

 

 

 

4.2 L’importance de l’interdisciplinarité  

 

On observe un sentiment d’isolement perçu par les généralistes, renforçant par moment leur sentiment 

d’impuissance et d’échec thérapeutique. Le manque de disponibilité des spécialistes et le rejet des 

patients (notamment par les centres de la douleur) majore ce phénomène.  

 

(7) « Et actuellement on n’arrive plus à avoir des rendez-vous au centre de la douleur, il faut faire 

un courrier. Et euh tout ce qui ressemble à la fibromyalgie ils prennent pas. » 

 

Pour autant, l’interdisciplinarité et la confraternité sont perçues comme une aide précieuse. Le relai par 

les pairs permet aux généralistes de réaliser un soutien émotionnel, de passer la main. Leur rôle est 

souligné dans le diagnostic dans la majorité des cas.  

Les spécialistes les plus nommés sont les rhumatologues et les neurologues. Le rôle des centres de la 

douleur est variable en fonction des entretiens. Certains médecins généralistes considèrent qu’ils ne 

doivent pas intervenir. Pour d'autres, ils sont inaccessibles. Plusieurs adressent toutefois lors des 

situations d’échecs. 

 



53 

 

(4) « Alors, oui, j’adresse, j’ai un ami qui est médecin acupuncteur ou on discute un petit peu et je 

lui adresse, alors c’est aussi un petit peu pour pfff (sourire et petit rire) voilà pour me décharge un 

petit peu peut être. » 

(6) « Alors ...peut être plutôt à un rhumatologue souvent dans un premier temps, surtout au début 

quand ils ont des douleurs comme ça, des arthralgies pour… et sinon j’ai pas d’autres 

spécialistes.  Je sais qu’il y a certains patients qui étaient suivis au centre de la douleur mais … 

mais je suis pas sûr que ça apporte quand grand-chose. » 

 

 

Chapitre 5.  Stratégies d’adaptation des médecins généralistes 

 

Lors des entretiens, nous retrouvons des stratégies d’adaptation variable des médecins généralistes pour 

prendre en charge ces patients.  Nous observons l’existence d’un clivage entre 2 visions de la médecine 

pouvant s’apparenter à un regard biomédical, et un plus élargi bio-psycho-social. 

5.1 Vision biomédicale  

5.1.1 Médecin technique 

Certains praticiens décrivent une vision qu’ils qualifient eux-mêmes de “terre à terre” de la médecine. 

L’invisibilité de la pathologie, la description d’absence de preuve tangible de la maladie pose un 

problème et est un frein au diagnostic.  

Ce côté du médecin adhère à un modèle ressemblant par certains points au modèle biomédical, centré 

sur la maladie, et non sur le malade comme cas particulier. 

 

Ce modèle se concentre sur les processus physiques, comme la biochimie, la physiopathologie, prenant 

peu en compte la subjectivité individuelle. On retrouve un médecin technique, très orienté sur les 

examens complémentaires et ses connaissances plutôt que sur la parole du patient. Il se confronte à la 

difficulté d’une pathologie invisible, alors qu’ils nécessitent des preuves “matérielles” pour poser le 

diagnostic. La fibromyalgie n’est donc pas catégorisée de maladie, car ce qui n’est pas expliqué par cette 

vision de la médecine n’existe pas ou est de l’ordre du psychisme. Les examens complémentaires sont 

considérés comme une extension indispensable à l’examen clinique. 



54 

 

Malgré tout, on retrouve régulièrement chez ces praticiens peu de connaissances théoriques sur la 

fibromyalgie, avec une méconnaissance des dernières recommandations françaises et internationales. 

 

(4) « Après pour moi, vraiment, euh, tant qu’on ne trouve pas des CPK élevés, ou une preuve je n’y 

crois pas vraiment à cette maladie ... (silence) » 

« Tant que je n’ai pas un scanner qui me montre ça ou un truc voilà pour moi c’est plutôt une 

pathologie plutôt générale entre le psychique et l’extérieur » 

 

(9) « Mais oui oui après, à un moment quand je vois qu’il y a plein de plaintes et qu’on trouvait 

rien à la coloscopie, radio, machin, ben je lui ai dit qu’il y a quand même une composante 

psychologique. » 

 

Les médecins décrivent une impasse dans le soin, et un échec de la médecine allopathique classique 

avec l’absence de traitement miracle. Est parfois décrit une pharmacorésistance des traitements 

allopathiques visualisée comme étant en faveur du diagnostic. L’arsenal thérapeutique habituellement 

utilisé par le médecin traitant s’avère inefficace. Les morphiniques sont décrits comme non indiqués, 

voire nocifs. 

Le doliprane reste utilisé, avec une efficacité souvent décevante. On retrouve parfois l’utilisation de 

Nefopam. Les antalgiques sont utilisés avec parcimonie, avec pour objectif de limiter le développement 

potentiel d’un mésusage.  

 

(4) « Au niveau médicamenteux c’est pas très folichon. » 

 

(8) « Globalement ce que j'ai retenu de ces trucs-là, c'est que moins on en met, mieux c'est. »  

 

Est soulignée toutefois à plusieurs reprises la différence notable entre la médecine des livres et la 

médecine de terrain, avec une remise en question du diagnostic théorique, tel que les points douloureux.  

(2)”Après c’est sûr que dans les bouquins il y a des points douloureux typiques, mais pour les vrais 

patients qu'on voit de nos jours c’est plutôt obsolète à mon avis.” 
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Les médecins se retrouvent à prendre en charge cette pathologie, qu'ils semblent décrire comme un 

fardeau. Un praticien déclare prendre en charge ses patients “inévitablement” (8). On retrouve une 

notion de fatalisme, lorsqu’on interroge les praticiens sur leurs ressentis. Après interrogatoire, 2 

déclarent tout de même que malgré leurs sentiments, il est du devoir du médecin de continuer à prendre 

en charge ses patients en allant au-devant de ses émotions. 

 

(9) « Faut l'écouter quand même ... et puis voilà le temps de la consultation...il faut quand même se 

forcer. » 

 

5.1.2 Une vision patriarcale 

 

On retrouve un praticien exprimant un modèle patriarcal dans sa relation soignant-soigné. 

(9) « Au bout d'un moment je l'ai engueulé " "je l'ai engueulée, je lui ai dit maintenant stop, (...) 

maintenant vous gardez un truc parce que sinon on ne va pas s'en sortir quoi ... voilà. » 

 

 

5.2 Vision bio-psycho-social 

 

Dans la vision bio-psycho-sociale, nous retrouvons un modèle clinique ou les facteurs biologiques, mais 

également psychologiques et sociaux sont considérés comme participant simultanément au 

développement de la maladie. Ce modèle est finalement un élargissement du modèle biomédical, et bon 

nombre de praticiens l'exploitent et le décrivent quand ils s’expriment au sujet des patients 

fibromyalgiques. 

5.2.1 Médecine humaine, patient visualisé dans son entièreté 

 

On retrouve dans cette analyse des réponses une vision plus globale du patient. Il est perçu dans son 

entièreté, en tant qu’individu, et non plus juste par le biais de ses symptômes et de sa maladie. La 

recherche d’éventuels traumatismes, ainsi que l’importance de différencier la fibromyalgie d’autres 

pathologies est soulignée. Y est notifiée l’importance du psychologique et de l’environnement social du 

patient. La fibromyalgie ne prend pas/plus toute la place, le patient ayant également le droit d’avoir 
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d’autres pathologies (pouvant entre autres nécessiter des morphiniques par exemple). La fibromyalgie 

est perçue comme une maladie multidimensionnelle. L’évaluation de la souffrance et du vécu de 

l’individu, la reconnaissance, sont des acteurs essentiels à la prise en charge. Le praticien essaie alors 

de voir plus loin que le symptôme du patient, plus loin que sa douleur. 

 

(3) « En premier bah la douleur, le premier mot qui me vient à l’esprit douleurs diffuse, euuuuh et 

souvent avec une prise en charge psychologique, vérifier au niveau psychologique comment ça va, 

les souffrances qu’il y a derrière par rapport à ces douleurs et dans le passé. » 

 

(6) « Mais souvent c’est une maladie assez complexe, il y a tellement de choses qui rentrent en 

compte. » 

 

Une majorité des médecins reconnaissent la souffrance de leur patient ainsi que leur douleur, sans en 

valider forcément l’origine. La reconnaissance en tant que telle est considérée comme essentielle à la 

prise en charge.  

(1) « Souvent, ne serait-ce que dire, vous avez quelque chose de l'ordre du syndrome fibromyalgique, 

ça permet de donner une connotation et après ils n'ont pas plus rien. Ils ont quelque chose. Et ça 

c'est déjà une reconnaissance de leur douleur et de leur pathologie. » 

(4) « Ils ont vraiment mal. » 

 

Se dégage un sentiment d’empathie vis-à -vis des patients.  La bienveillance fait partie intégrante de la 

prise en charge, qui est perçue comme un des rôles du médecin généraliste. Certains praticiens vont ainsi 

refuser d'étiqueter les malades, et essayer d’aller à l’encontre des stéréotypes qui peuvent exister. 

Y est décrite une relation singulière entre le médecin et le malade, un lien qualifié de “particulier” par 

un praticien. 

 

(3) « Un suivi, une écoute, pour eux c’est pas facile. » 
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(6) "Il y a des fois j’arrive à prendre un peu plus de temps quand il faut prendre un peu plus de 

temps… Parce qu’après on a quand même un lien particulier avec les patients" 

 

Finalement, la plupart des praticiens estiment que les patients fibromyalgiques ne sont pas différents 

d’autres patients. Avec une bonne relation de soins et de confiance, ces patients ne sont pas plus 

demandeurs d’examens complémentaires que d’autres. 

(5) « Je pense au début de la prise en charge oui, mais par la suite non, quand le diagnostic n’est 

pas encore posé ou pas encore accepté. » 

 

Un des praticiens considère même que ces patients ne sont pas plus complexes à prendre en charge que 

d’autres. Finalement, le temps de consultation, bien que plus long, n’est pas un obstacle à la prise en 

charge.  

(6) « Souvent quand je vois les noms dans mon planning je me dis, bon là ça va être une consultation 

qui va prendre du temps, plus longue, pas plus compliquée. » 

 

Un praticien se décrit comme étant à l’aise avec les patients fibromyalgiques, et non pas en difficulté. 

La patience est une qualité retrouvée chez un des praticiens.  

(6) « Pas forcément. Je crois que je suis … j’arrive à être un peu à l’aise parce que, non pas que je 

sais comment les aider, mais j’ai l’impression de pouvoir un peu les aider et donc non je me sens à 

l’aise. » 

 

Les patients sont décrits comme ayant une variation inter et intra-individuelle importante. Chaque 

malade est différent, avec un potentiel évolutif qui lui est propre. Les médecins généralistes ressentent 

dans ce contexte un investissement de la part des patients, qui sont actifs dans la prise en charge. La 

fibromyalgie est décrite comme une maladie évoluant par étape, pouvant mener à une phase 



58 

 

d’acceptation. Les patients dans ce modèle n’ont pas de profils type : Le cheminement personnel du 

patient dépend de son histoire, de sa personne.  

La difficulté de la prise en charge semble alors plus liée au stade d’évolution de la maladie qu’au patient 

lui-même. Un patient n’ayant pas compris sa pathologie sera difficile à prendre en charge, contrairement 

à un patient ayant compris sa pathologie, qui en l’ayant accepté pourra adhérer à la prise en charge et à 

son suivi. Le patient pouvant in fine s’autonomiser, et apprendre à gérer sa pathologie et ses symptômes 

avec l’aide du médecin généraliste. La demande d’examens complémentaires semble alors diminuer 

voire disparaître. Les patients réagissent également différemment à différents modèles thérapeutiques 

proposés. Certains réagissant par exemple très bien aux activités physiques, d’autres non. 

 

 

(2) « Clairement les miens c’est des profils assez demandeurs ben d’explications, après une fois qu’ils 

ont leur diagnostic pas forcément plus de bilans que les autres, oui ça les rassure d’avoir une prise 

de sang par an dans le dossier, de vérifier mais bon c’est pas forcément spécifique de la fibromyalgie 

il y en a d’autres qui font pareil. » 

(3) « Je pense au début de la prise en charge oui, mais par la suite non, quand le diagnostic n’est 

pas encore posé ou pas encore accepté. » 

 

5.2.2 Médecin sachant  

Dans cette vision de la pathologie, la fibromyalgie est perçue et reconnue comme une maladie.  

(6) « Je dirais que oui (à la question la fibromyalgie est-elle une maladie). » 

(8) « Ouais, je pense. » 

 

Le médecin connaît également de manière plus précise les caractéristiques douloureuses du patient 

fibromyalgique. Les douleurs sont décrites comme chroniques, diffuses, multi localisées, d’intensité 

modérée à sévère, touchant plutôt les tendons et muscles. On retrouve également des contractures 

musculaires. Un praticien décrit également des caractéristiques de douleurs plutôt d’allures 

neuropathiques, avec présence de fourmillements, et des picotements.  
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En termes d'épidémiologie, les praticiens émettent l’idée que la fibromyalgie est une pathologie sous-

évaluée, la plupart du temps sous diagnostiquée. Pour tous, elle est à prédominance féminine, voire 

exclusivement féminine. Une praticienne a des patients plutôt âgés atteints de fibromyalgie, les autres, 

plutôt jeunes.  

(1) « Donc c’est un ensemble de douleurs chroniques touchant des articulations ou des muscles 

récidivantes, invalidantes, avec une connotation de fatigue. » 

 

(4) « Des machins avec des fourmillements partout. » 

 

Trois praticiens perçoivent l'importance de l’expérience professionnelle dans la prise en charge de ces 

patients. L’expérience du praticien, notamment dans l’apprentissage des mécanismes réactionnels, aide 

à la gestion des patients. La prise en charge décrite comme majoritairement empirique majore ce 

phénomène.  

  

(5) « Mais je pense que c’est peut-être avec l’expérience aussi je sais pas mais c’est vrai que quand 

j’ai commencé à m’installer il y avait peut-être de la frustration au début et puis après j’ai pris, enfin 

avec l’expérience j’ai compris que j’apportais pas forcément la réponse que les gens attendaient et 

qu’il y avait peut-être autre chose derrière. » 

 

(8) « Une astuce de médecins expérimentés, c'est tout. Mais euh... disons que... le jeune médecin ou 

bien celui qui ne connaît pas le patient, ça peut être quelque chose de déconcertant, oui. Je pense 

qu'il faut une certaine expérience pour ne pas être débordé. » 

 

La reconnaissance de ses limites est également évoquée par plusieurs praticiens comme un élément 

fondamental dans la prise en charge. L’acceptation de ne pas connaître et de ne pas savoir est 

fondamentale. Un praticien évoque le syndrome du sauveur, et l’importance de rester humble face à 

l’échec de collègues.  
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(2) « Mais s’ils me font souffrir en plus moi et qu’ils veulent bien partir j’ai pas ce syndrome de 

sauveteur. Quand ils arrivent ils ont vu 3 médecins différents et ils sont en échec de partout je sais 

déjà d’emblée que ce n'est pas moi qui vais les sauver. » 

 

La majorité des praticiens émettent un intérêt et une volonté de se former. Ils sont demandeurs d’aide et 

aimeraient pouvoir compléter et parfaire leurs connaissances théoriques. Huit sont intéressés pour avoir 

une fiche d’aide au diagnostic. Dans plusieurs entretiens, on retrouve des interrogations de plusieurs 

médecins généralistes, qui s’interrogent sur la fibromyalgie et son origine. Dans un entretien, un 

praticien se questionne sur l’impact de notre société sur l’émergence de cette pathologie. Un autre se 

demande l’impact de la génétique chez ces patients. On retrouve une curiosité, une remise en question 

des connaissances acquises. 

 

(7) « Est-ce que c’est notre société qui a créé ça, est ce qu’il y avait avant mais ils se taisaient et ils 

disaient rien ? » 

 

 

 

5.2.3 Changement de paradigme  

 

Dans cette perception de la fibromyalgie, les praticiens mettent en œuvre ce qu’on pourrait qualifier de 

changement de paradigme. Ils s’éloignent progressivement de la vision biomédicale de la médecine, et 

s’imprègnent d’une vision plus globale, nécessitant de revoir et de changer leur façon de penser.  

 

Un des premiers points retrouvés par les praticiens, est l’acceptation de l’échec. Accepter de ne pas 

réussir à soulager entièrement les patients, accepter de ne pas arriver à guérir. Approuver le fait que la 

médecine ne sache pas répondre à toutes les demandes. L’idée d’une médecine possédant toutes les 

connaissances est remise en question. On retrouve comme une sorte de deuil de la guérison, qui doit être 

acceptée par les patients, mais également par les médecins. L’idée est avant tout de ne pas nuire au 

patient. Le Primere no Nocere ressort dans un entretien. Les praticiens redéfinissent les objectifs 

thérapeutiques, avec le patient, créant une alliance solide.  
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(8) « C'est sûr que si l'objectif c'est la guérison, c'est sûr que c'est un échec mais euh.... 

L’amélioration du quotidien, c'est peut-être ça l'objectif finalement. Peut-être qu'il faut se contenter 

de ça.» 

 

Le changement de paradigme s’opère également dans la prise en charge de ces patients et des traitements 

utilisés.  

Les médecins traitants perçoivent l’importance de l’écoute dans la prise en charge. L’écoute est même 

comparée à un véritable traitement, parfois plus efficace que n’importe quel autre thérapeutique. La 

reconnaissance de la souffrance du patient est également un des piliers de la prise en charge. Nommer 

une souffrance, des symptômes, apporter un nom permet également au patient d’avancer, de créer une 

relation thérapeutique solide, et d’améliorer sa prise en charge. Mettre un nom sur la douleur est une 

véritable thérapeutique en soi.  

 

L’objectif du soin évolue, et passe au-delà du simple soin curatif. Il se transforme, afin d'accompagner 

et d’épauler les patients dans le parcours de soin et dans leur pathologie. 

Le patient doit comprendre sa pathologie pour pouvoir l’accepter. Si le praticien ne comprend pas lui-

même la maladie, il est difficile pour le patient de la comprendre également. L’histoire de la maladie, 

l’annonce diagnostique, la relation de soins sont autant de facteurs qui jouent sur la prise en charge de 

ces patients. C’est ainsi que la demande parfois abusive d'examens complémentaires peut semble-t-il 

être reliée à la maladie et à sa représentation, et ne serait que le reflet d’une incompréhension de la part 

du patient de sa maladie, avec un besoin de réponse inassouvie.  

 

Un changement dans la temporalité est également à faire. D’une médecine plutôt rapide, l’idée et la 

mentalité sont à repenser. La place du temps est à se réapproprier. 

 

(1) « C'est beaucoup plus l'écoute qui va aider, tu vois. » 
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(2) « Si on est dans une phase où le diagnostic n’est pas posé et il faut le poser ben la difficulté 

principale c’est d’aborder le sujet, que ce n’est pas une maladie comme les autres dans le sens où 

on ne peut pas juste prescrire un médicament à prendre facilement, il faut leur expliquer, il faut 

voir aussi s’ils sont prêts à accepter. Il y a certaines infos ou il faut mûrir pour pouvoir les accepter 

et l’entendre. » 

 

(5) « Après ce qu’il faut surtout au gens c’est un temps d’écoute. C’est toujours pareil. Dans cette 

société euh, on a de moins en moins le temps pour écouter les gens et je pense que c’est aussi 

surtout ça. » 

 

L’acceptation de la pathologie est également essentielle à la prise en charge. Plusieurs praticiens 

évoquent le moment où le patient accepte sa pathologie, véritable clivage dans la relation de soins. 

 

(2) « Le traitement par l’acceptation, le fait d’avoir déjà le nom de fibromyalgie souvent ça peut les 

soulager. (…) Ils étaient tout le temps en errance et au moment où ils ont appris que c’était une 

fibromyalgie on ne peut rien faire ils étaient contents et ça suffit en thérapie chez certains. » 

 

La socialisation est également un facteur à prendre en charge. Socialiser, ou resocialiser le patient, 

permet également de favoriser son cheminement thérapeutique.  

 

Les traitements évoluent également. Les praticiens vont venir s'aider de toutes les thérapeutiques dont 

ils disposent. Ils n'hésitent pas à sortir des sentiers battus, et proposer des alternatives thérapeutiques 

pourtant peu reconnues dans la médecine allopathique classique. Y sont soulignés l’importance entre 

autre de l’acupuncture, de l'homéopathie, de la micronutrition, la sophrologie, de l’hypnose, les cures 

thermales. On retrouve encore une fois l’inter et la multidisciplinarité au premier plan. Certains soins 

sont limités par leur non-remboursement, comme la cryothérapie.  

 

Au-delà des médecines non allopathiques, on retrouve également les pratiques paramédicales au centre 

de la prise en charge. Le recours à un psychologue est dépeint pour prendre en charge la santé mentale, 

les comorbidités fréquentes telles que l’anxiété et la dépression, mais également réaliser des travaux à 
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type de TCC. On retrouve toutefois la présence de barrières financières pouvant limiter la prise en 

charge. 

 

La kinésithérapie est également fortement utilisée bien que décrite par certains comme un cercle vicieux, 

l’objectif étant finalement que le patient devienne autonome dans la gestion des exercices et non pas 

dépendant. 

 

(1) « Je leur fais une séance d'acupuncture, ça leur permet aussi d'avoir un sas de 

décompression. » 

 

(3) « Je pense que oui, ben à Niederbronn, ils ont filière adaptée, donc je pense que quand c’est 

adapté à la pathologie ça peut fonctionner. J’ai vu des patients qui sont fibromyalgiques et qui ont 

fait une cure thermale là- bas et j’avais eu de bons retours. » 

 

Les thérapeutiques sont individualisées et personnalisées en fonction du profil de chaque patient. On 

retrouve une utilité variable des thérapeutiques médicamenteuses, qui sont à adapter en fonction de 

chacun.  Il n’existe pas de schéma thérapeutique et de parcours de soins fait en avance. La prise en 

charge est une médecine mélangeant l'empirisme et une médecine humaine.  

 

L’activité physique, ou en tout cas la remise en mouvement, est qualifiée comme étant une des 

thérapeutiques les plus efficaces avec la reconnaissance et l’écoute. Elle est à adapter en fonction de 

chaque individu, chaque patient ayant ses propres ressentis.  

 

Chapitre 6 : L’ambivalence des médecins généralistes  

 

L’analyse des entretiens et la rédaction des résultats est empreinte d’un sentiment d’ambivalence. Cette 

ambivalence touche énormément de sujet, que cela soit la perception, le ressenti concernant le patient, 

la fibromyalgie ou la prise en charge. 

 

Elle est présente dans la définition de la fibromyalgie et sa reconnaissance comme pathologie. Au sein 

d’un même entretien, on retrouve la reconnaissance de la pathologie somatique, puis sa négation, et 
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parfois sa reconnaissance en tant que maladie psychosomatique. La fibromyalgie est parfois reconnue 

comme pathologie, mais avec l’idée de ne pas la médicaliser, la médicalisation pouvant être plus néfaste 

qu’autre chose. 

 

Le patient est perçu comme particulièrement difficile, et décrit par des adjectifs qui sont pour la majorité 

à connotations péjoratives. Pour autant, certains des praticiens décrivent une relation de soins 

particulière et singulière avec leurs patients. Les patients se confient au médecin sur des sujets 

profondément intimes (violences, syndrome post-traumatique) et le relationnel finit par être fort. 

Le patient peut être perçu comme difficile, inactif, mais également dans le même entretien comme un 

patient actif, évoluant, avec de multiples ressources. 

 

On retrouve également une ambivalence concernant le rôle de l’interdisciplinarité. Comme dit 

précédemment, certains considèrent que les spécialistes jouent un rôle essentiel dans la pathologie, 

servant d’aide et de support au médecin généraliste. D’autres considèrent qu’ils sont une aide 

importante, bien que non accessible ou ne souhaitant pas prendre en charge ces patients. D’autres encore 

considèrent que les spécialistes n’ont pas leur place dans la pathologie, qui peut être suivie en entièreté 

par le médecin traitant.  

 

Une autre ambivalence vient de la reconnaissance des patients fibromyalgiques en ALD. Les médecins 

généralistes perçoivent très différemment cette problématique. Certains sont nettement en défaveur. Les 

arguments principalement avancés sont le fait que l’ALD soit réservée pour des pathologies ayant des 

soins onéreux ou nécessitant des arrêts de travail. Un autre argument utilisé est le fait que d’autres 

pathologies, prioritaires, ne bénéficient pas d’ALD. La fibromyalgie n’est donc pas prioritaire.   

 

(4) « Comme a répondu la sécu a un autre truc, c’est qu’on ne coûte pas assez cher. C’était une 

réponse que j’ai eu pour une demande d’ALD pour une patiente atteinte d’algodystrophie, euh qui 

était avec plein de kiné et tout, et ils ont refusé l’ALD. Donc maintenant je réponds comme ça la 

fibromyalgie (rire). » 
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(5) « De l’ALD pour une fibromyalgie … euh … Je pense que par les temps qui court ça ne serait 

pas trop d’actualité (petit rire). » 

 

Certains médecins ne préfèrent pas se positionner, tandis que d’autres estiment que la réalisation d’une 

ALD est juste, la fibromyalgie étant une pathologie de longue durée. L’impact de la reconnaissance est 

également un des arguments.  

(1) « Je pense que c’est juste. C’est une affection de longue durée. Donc je pense que c’est juste. » 

(3) « Oui je pense oui pour l’acceptation du patient. Et aussi pour une patiente qui voulait faire 

cure thermale. » 
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PARRIE IV : DISCUSSION / ANALYSE 

Chapitre 1 : Le résultat principal  
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Que cela soit au niveau de la perception ou du ressenti, les médecins généralistes   dégagent un 

sentiment d’ambivalence nette face à la prise en charge de ces patients.  

 

Premièrement, on retrouve une ambivalence concernant la reconnaissance de la fibromyalgie comme 

maladie. Pour certains, il s’agit d’un mal être qui ne peut être caractérisé comme une pathologie. D'autres 

la perçoivent comme une entité psychosomatique, une maladie des émotions. Une des idées 

fréquemment retrouvée est le fait que l’invisibilité de cette pathologie la dessert, la rendant moins 

“légitime” qu’une pathologie visible. Est décrite une maladie perte de chance, source de marginalisation, 

obscurcissant les autres pathologies dont pourraient être atteints les patients. Un malaise est 

régulièrement ressenti lors des entretiens. La fibromyalgie est dépeinte comme une maladie taboue, 

associée à de multiples préjugés, perçue comme non attractive et non noble. En ressort la description du 

rejet de ces patients par le corps médical, spécialistes et médecins généralistes.  

 

Avec ces bribes de réponse, une question se pose alors : si la fibromyalgie n’est pas une maladie, quel 

est donc le rôle du médecin généraliste dans cette prise en charge ? Il ressort des entretiens que le 

médecin généraliste est perçu comme le médecin de premier recours, mais également celui de dernier 

recours. Au début des symptômes, mais également pendant, et se poursuit après avoir vu différents 

spécialistes. On lui retrouve de multiples rôles :  coordinateur, contrôle du mésusage, canalisateur, rôle 

dans le diagnostic, dans le début de la prise en charge, dans le suivi, dans le traitement, bref, un rôle 

complet. C’est un pilier dans la prise en charge. 

 

Pour autant, ils se sentent pour la plupart isolés dans la prise en charge par rapport aux spécialistes, qui 

ne les aident pas toujours, et dont le rôle est perçu de façon assez variable, parfois utile pour compléter 

les soins, parfois utile en relai émotionnel, mais souvent inaccessibles.  

 

 La perception du médecin généraliste à l’égard de ses patients est également ambivalente au sein d’un 

même entretien. Il ressort que ces patients ont une psychologie complexe, avec une communication 

passant majoritairement par la plainte, avec une mise en échec fréquente des prises en charge. Ils sont 
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perçus comme étant difficiles, avec parfois des mésusages, de la poly consommation de soins et la 

recherche de bénéfices secondaires. On observe la perception d’un patient avec un mode de vie non 

équilibré, socialement isolé, par leur proche et dans la société, avec des antécédents fréquents de 

violences (sexuelle, physique, psychique) et de stress post-traumatique. Plusieurs médecins ressentent 

toutefois un lien particulier avec ces patients, une relation de soins décrite comme complexe mais solide. 

 

Les médecins généralistes ressentent un sentiment d’incompréhension concernant la fibromyalgie. On 

retrouve une peur du jugement, une peur de mal faire, un sentiment de non-légitimité à les prendre en 

charge. Ils sont pour la plupart peu sûrs d’eux.  

 

Au niveau de la relation soignant soigné, on retrouve une relation émotionnellement riche, avec toutefois 

plus de connotations péjoratives que positives avec un sentiment prédominant d'échec et d’impuissance. 

Le patient fibromyalgique semble perçu par le médecin généraliste comme le miroir de son échec 

thérapeutique. De ses multiples émotions ressortent certains mécanismes de défense que l’on observe 

chez ses praticiens. On retrouve un épuisement affectif des médecins généralistes face au sentiment 

d’impuissance qu’ils rencontrent.  

    Au fur et à mesure des entretiens, nous avons observé 2 visions de la médecine que les médecins 

rencontrent et décrivent, reliées directement à leur perception et leur ressenti. D’une part, une vision 

biomédicale, centrée sur la maladie et les symptômes du patient et non sur le malade comme cas 

particulier, qui pourrait tendre par certains aspects à se rapprocher de la vision de l’EBM (Evidence 

Base Medecine). Si cette pathologie n’est pas expliquée à l’heure actuelle par la médecine et la science 

avec détail et précision, par des mécanismes biologiques et physiopathologiques reconnus et validés de 

la communauté internationale, c’est qu’elle n’existe pas (et ce parfois, malgré une méconnaissance des 

recommandations nationales et internationales). Cette vision semble ressortir lorsque les médecins 

généralistes sont en difficulté.  

  Une autre vision de la médecine et de la prise en charge est proposée toutefois dans les entretiens, celle 

d’une vision bio-psycho-sociale. Les patients ne sont plus vus uniquement par leurs symptômes, mais 

dans leur globalité, en tant que personne. Nous retrouvons un changement de paradigme par rapport à 

la vision précédente, avec une acceptation de l’échec thérapeutique médicamenteux, une adaptation de 
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la prise en charge vers un accompagnement, et vers une vision du soin plus large, comprenant 

majoritairement de l’écoute, de la reconnaissance, ainsi que des thérapeutiques individualisées et 

personnalisées.  

 

   Ces 2 entités semblent dichotomiques. Pour autant, et avec surprise, on retrouve chez la majorité des 

médecins les 2 visions qui s’expriment lors des entretiens par alternance.  Une vision majorant la 

sensation d’ambivalence ressentie. 

 

Chapitre 2 :  La comparaison avec la littérature  

 

2.1 Contexte et objectifs de l'étude 

 

Cette thèse, en corrélation avec les données existantes, apporte un éclairage sur la perception et le 

ressenti des médecins généralistes dans la prise en charge des patients atteints de fibromyalgie. Les 

aspects liés à la compréhension de la pathologie, à la réaction des médecins face à l’échec thérapeutique, 

et à leur vision des patients sont autant d’éléments que cette étude vise à explorer et clarifier. 

L’analyse des entretiens révèle une ambivalence notable dans la perception des patients et de la 

fibromyalgie. Cette ambivalence est en lien avec des observations similaires dans la littérature, en 

particulier dans le contexte de patients douloureux chronique. 

2.2 Difficultés communicationnelles, perception et mécanismes de défense  

La relation complexe que décrivent les soignants à l’égard des patients douloureux chronique, leur 

difficulté de communication, est décrite dans la bibliographie (23). Y sont dépeintes des réactions que 

peuvent avoir les soignants face à l’échec de la prise en charge et à la détresse des patients. Ces 

évènements sont parfois perçus par les soignants comme des phénomènes d’agression.  

Face à l'échec des prises en charge, certains soignants développent une vision du patient comme 

recherchant des bénéfices secondaires, ce qui alimente une perception négative et contribue à des 

mécanismes de rejet ou de clivage. Le risque étant une minimisation de leurs symptômes, pouvant 

discréditer leurs plaintes et la reconnaissance de leur maladie.  
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Ces idées et perception sont également retrouvés par la plupart des entretiens des médecins généralistes, 

avec l’idée que le patient fibromyalgique semble parfois à la recherche de bénéfices secondaires. On 

retrouve également la minimisation des symptôme parfois décrite, ainsi qu’une discréditation du statut 

de maladie.  

2.3. La reconnaissance et la légitimité de la fibromyalgie 

2.3.1 La fibromyalgie : une pathologie contestée 

 La reconnaissance de la fibromyalgie comme une pathologie légitime reste controversée dans le milieu 

médical. Cette incertitude se reflète tant dans notre étude que dans la littérature, où des avis divergent 

quant à la nature et la validité de la fibromyalgie en tant que maladie distincte. 

Certains détracteurs dans la littérature affirment la non-reconnaissance de la fibromyalgie comme 

pathologie, complexifiant le phénomène étudié, alors que de multiples recommandations nationales et 

internationales fiables affirment clairement son statut de pathologie propre (9). Elle est parfois perçue 

comme un “illness”, c’est-à-dire un ensemble de maux corrélés de manière fluctuante, un continuum de 

réactions à un environnement stressant ou une situation de détresse, se manifestant par des douleurs(21). 

Nous retrouvons une profonde contradiction entre la certitude subjective des symptômes des patients, 

associée à l’incapacité de la science biomédicale à en démontrer l’existence objective. 

2.3.2 L'impact du diagnostic sur le patient  

On retrouve l’idée dans la littérature et superposable dans certains entretiens de notre étude que le 

diagnostic de fibromyalgie, bien qu'offrant une reconnaissance sociale, peut paradoxalement nuire au 

patient en inhibant des comportements de coping efficaces. Certains praticiens préfèrent éviter ce 

diagnostic pour ne pas renforcer une perspective psychosomatique qui pourrait limiter les efforts de 

guérison du patient. 

La fibromyalgie semble considérée par une partie du corps médical comme une entité 

“psychosomatique”(21). D’autres encore ne reconnaissent pas qu’un patient souffrant de douleurs 

chroniques satisfasse les critères diagnostiques de la fibromyalgie. Certains n’utilisent pas ce terme car 
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ne sont pas d’accord avec le concept même de fibromyalgie. D’autres encore pensent qu’étant plus 

péjoratif et préjudiciable, il ne vaut mieux pas énoncer le diagnostic au patient (26). La fibromyalgie est 

perçue comme un facteur de limitation, de marginalisation et d’inégalités sociales, s'aggravant au fil des 

années (21).  Toutes ces données de la littérature concordent avec une partie des données des médecins 

interrogés lors des entretiens. 

2.4. Le modèle biomédical vs biopsychosocial 

2.4.1 Les limites du modèle biomédical 

 Les médecins généralistes interviewés expriment un conflit entre une approche biomédicale 

traditionnelle et une vision biopsychosociale plus holistique. Le modèle biomédical, centré sur les causes 

biologiques, apparaît parfois réducteur face à la complexité de la fibromyalgie. La vision 

biopsychosociale, quant à elle souligne l’idée que, dans un système biologique, on ne peut comprendre 

aucun élément si ce n’est en relation avec le tout, tout à fait valable dans le cadre de la fibromyalgie(27). 

Le modèle biomédical est perçu comme plus étroit, la maladie provenant de différents facteurs, au 

niveau moléculaire et biologique. 

On retrouve également l’idée accompagnant le modèle biomédical et partagé par certains médecins 

généralistes de la toute-puissance de la médecine. L’idée d’une médecine qui pourrait tout régler, tout 

arranger. Ainsi, tout problème pourrait, grâce aux avancées biomédicales, recevoir une réponse adaptée. 

De ce modèle peut découler le rejet de certains aspects de la maladie, et contribue à ramener 

l’appréhension des problèmes en les rabattant sur le malade(28).  

2.4.2 La pertinence du modèle biopsychosocial  

Le modèle biopsychosocial, qui intègre des facteurs biologiques, psychologiques et sociaux, est 

considéré comme plus adapté pour comprendre et traiter la fibromyalgie. Les entretiens révèlent que les 

médecins oscillent entre ces deux modèles, surtout lorsqu'ils sont confrontés à des difficultés 

relationnelles ou thérapeutiques (28). Les variables psychosociales sont ainsi des déterminants essentiels 

dans la prise en charge d’une maladie. Cette idée est partagée à de multiples reprises lors des entretiens 

par la majorité des praticiens. L’idée d’égalité entre facteurs biologiques, psychologiques et 
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sociologiques s’intégrant dans un système de causalité complexe semble particulièrement adaptée à la 

fibromyalgie(28). Le modèle biopsychosocial est donc finalement un élargissement du modèle 

biomédical, les facteurs biologiques y gardant toute leur place. Les médecins généralistes de notre étude 

montrent, au travers de leurs entretiens, une évolution fluctuante entre ces deux modèles, l’un plus 

réductionniste que l’autre. Cela se produit lorsque les médecins se retrouvent en difficulté relationnelle, 

en situation d’échec, sans perception d’issue de secours. Le réductionnisme à un modèle biomédical 

serait une sorte de mécanisme de défense pour pallier les difficultés relationnelles et thérapeutiques que 

la prise en charge de ces patients implique.  

2.5. Les réactions des soignants face à la douleur chronique 

2.5.1 La douleur chronique comme source de remise en question pour le soignant 

La douleur chronique, et particulièrement la fibromyalgie, remet en question certains aspects de l'identité 

professionnelle des soignants.  

Comme vu dans notre étude, on retrouve la nécessité de faire le deuil de la guérison, la redéfinition des 

rôles des soignants et des attentes et objectifs thérapeutiques. Le soignant est mis par le patient dans une 

situation paradoxale : « il est le seul à pouvoir le sauver, et en même temps, il est destiné à le décevoir » 

(28). Ces mécanismes relationnels expliquent en partie les sensations et ressentis exprimés par les 

médecins généralistes lors des entretiens, et plus généralement sur leur perception des patients et de la 

maladie. Pour parfaire ces mécanismes relationnels, les soignants vont parfois élaborer des mécanismes 

de défense lors de la confrontation de cette souffrance associée à leur sentiment d’impuissance(27). 

Dans plusieurs entretiens, il est d’ailleurs décrit qu’une douleur organique est préférée et mieux 

valorisée. Effectivement, cela se retrouve dans la littérature (17). La méconnaissance, le sentiment 

d’impuissance des soignants pouvant aboutir à minimiser et juger les plaintes du patient, pour finalement 

les disqualifier. 

Il est intéressant de voir, au-delà des premiers sentiments ressentis lorsque l’on accueille un patient poly 

plaintif, la considération de cette plainte non pas comme une simple réclamation, mais comme un type 

de discours au travers duquel le sujet établit un lien avec l’autre. Finalement, ce mode de communication 
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est un mode relationnel comme un autre, qu’utilise majoritairement le patient fibromyalgique. Ne pas 

accepter ce mode relationnel peut être assimilé par le patient comme un rejet. De ces difficultés de 

communication peuvent découler un frein à la prise en charge et à la relation avec le patient. Faire face 

à quelqu’un qui se plaint de manière répétitive nous interroge donc sur notre propre attitude, 

thérapeutique et personnelle.  

Dans un article sur l’analyse de la douleur chronique et des réactions des soignants, il est dit que « la 

douleur chronique dépouille de façon insolente les soignants de certains attributs de leur identité »(23). 

Cette phrase semble résumé avec justesse la description du ressenti des médecins généralistes lors des 

différents entretiens.  

2.5.2 Le paradoxe de la relation soignant-soigné, la psychologie du patient douloureux chronique 

On retrouve dans la littérature, l’idée que la maladie chronique, ici applicable à la fibromyalgie, présente 

une « perturbation biographique » associée à la recherche de la signification des symptômes. Le patient 

développe alors des mécanismes psychiques pour répondre à ces questionnements (21). Cela étant 

d’autant plus valable que cette maladie manque aux yeux du corps médical de légitimité biomédicale, 

ce qui semble tout à fait adapté à la fibromyalgie. La prise en charge du syndrome fibromyalgique passe 

par une demande indirecte du patient de reconnaissance, bien que centrée sur le symptôme de la douleur 

(15). Le mode de communication de ces patients est très orienté et exprimé sous forme de plainte 

récurrente, participant à l’incompréhension et aux difficultés communicationnelles du médecin envers 

le patient, qui sont retrouvés dans les entretiens de cette thèse. Les mêmes questionnements sont donc 

retrouvés dans ce travail de recherche en rapport avec les médecins généralistes et les patients 

fibromyalgiques, et peut s’étendre dans la suite au médecin.  

Il peut être intéressant de se projeter du côté des patients par le regard d’une étude interrogeant des 

femmes atteintes de douleurs chroniques et leur vision de leur rapport avec les médecins, qui peut 

apporter des bribes d’explications (24). Y est décrite l’idée d’un travail psychologique important réalisé 

par les patientes dans le but de rendre leurs symptômes socialement visibles lors de la consultation. Un 

équilibre est recherché par les patientes qui visent à s’adapter aux attentes normatives et biomédicales, 
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pour pallier le manque de reconnaissance du statut de maladie accordé par les médecins. Cette étude 

peut de manière intéressante être transposée à notre situation, participant à une explication du relationnel 

entre médecins et patients fibromyalgiques, et pouvant apporter des ébauches d’explications sur la 

relation complexe qu’entretient le corps médical avec les patients fibromyalgiques.  

Chapitre 3 : Les forces et les limites  

 

Dans cette sous-partie, nous allons tenter d’analyser les différentes forces et limites de cette étude 

qualitative.  Pour se faire, l’enquêteuse s’est aidée de la grille d’évaluation COREQ (cf. annexe), pour 

une évaluation la plus exhaustive possible. 

 

Une des limites principales de cette étude peut être la qualité de la chercheuse, qui ne possède pas de 

formation initiale à la recherche qualitative. Pour pallier cette difficulté, elle a réalisé une formation 

académique d’initiation à la recherche qualitative organisée par le département de Médecine Générale 

de la faculté de Strasbourg. Elle s’est également aidée du livre intitulé “Initiation à la recherche 

qualitative en santé”, écrit par Mr LEBEAU Jean-Pierre.  

 

On peut également souligner comme limite le fait que 3 des médecins généralistes étaient des médecins 

connus par la chercheuse Toutefois, la relation de confiance pendant les entretiens n’en a été que plus 

renforcée. Parmi les trois, deux médecins connaissaient le parcours professionnel de la chercheuse. 

 

Une autre limite potentielle retrouvée dans l’analyse de cette thèse est la méthodologie utilisée. L’étude 

est inspirée de l’analyse par théorisation ancrée mais ne répondant pas à tous les critères de cette 

dernière.  

 

Concernant l'échantillonnage, il a été réalisé majoritairement par effet boule de neige, la chercheuse 

rencontrant des difficultés à trouver des médecins généralistes volontaires pour participer à son travail 

de recherche. Il a été pris en compte l’âge, le lieu des participants, le mode d’exercice pour essayer de 

permettre une diversité la plus complète possible. On retrouve toutefois une majorité de femmes 

médecins dans l’analyse, les médecins hommes ayant plus refusé de participer au projet de thèse de la 

chercheuse que les médecins femmes. 
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La taille de l’échantillon peut également être vue comme une limite, le nombre d'entretiens étant de 

neuf. La chercheuse s’est arrêtée lorsqu’elle tendait à une saturation de données, qu’il semble toutefois 

ambitieux de déclarer avoir obtenu.  Six médecins généralistes, ainsi qu’une maison de santé, n’ont pas 

répondu favorablement à la demande de participation.  

 

Les entretiens ont eu lieu à différents endroits, pouvant modifier l’état d’esprit du praticien. Toutefois 

le cabinet, endroit neutre et professionnel, a été privilégié pour huit entretiens sur neuf. Un s’est déroulé 

au domicile direct du médecin généraliste.  

 

Les participants n’avaient pas connaissance ni de la grille d’entretien, ni de la question précise du sujet 

de thèse. Il a été décidé de ne donner que le thème (la fibromyalgie) en amont de l’entretien. Le guide 

avait été testé au préalable sur un interne réalisant également une thèse impliquant une recherche 

qualitative.  

 

L’enregistrement a été réalisé uniquement de manière audio, sur 2 téléphones, limitant l’analyse d’un 

langage non verbal. Pour pallier cette difficulté, la chercheuse à retranscrit l’entretien dans des délais 

les plus courts possibles suivant l’entretien, lui permettant de s’en souvenir avec facilité. Pendant 

l’entretien, une attention toute particulière a été portée sur le langage non verbal. 

 

Une limite également rencontrée concerne la durée de certains entretiens individuels. La chercheuse se 

formant au fur et à mesure du travail de thèse, on retrouve un entretien n’excédant pas 13 minutes, ce 

qui peut constituer une limite à son analyse.  

 

La chercheuse a été la seule à coder la majorité des entretiens. Toutefois, une triangulation a été réalisée, 

avec une interne réalisant également une thèse de recherche qualitative, ayant également eu une 

formation, pour 2 entretiens sur 9. 

 

Les thèmes abordés ont été déterminés à partir des données des entretiens. Compte tenu de la formation 

de la chercheuse, il est possible que certains thèmes ne soient pas abordés de la façon la plus adaptée.  Le 
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codage étant effectué à la main, il est également possible que son analyse ne soit pas optimale.  Les 

participants n’ont pas exprimé de retour sur les résultats.   

Chapitre 4 :  Les perspectives  

 

Ce travail de recherche peut nous amener à différentes réflexions.  

On retrouve dans nos entretiens l'idée d'un manque de formation concernant cette pathologie. La 

physiopathologie de la maladie n’est pas connue, et la notion de douleur nociplastique et de 

sensibilisation centrale n’est jamais évoquée par les médecins. Concernant la prise en charge diagnostic 

et thérapeutique, les praticiens se forment sur le tas, avec une prise en charge empirique variant en 

fonction de leurs expériences individuelles. Il pourrait être intéressant d’organiser pour les médecins 

généralistes une formation dont l’objectif serait l’appréhension de la pathologie en regard des données 

des connaissances actuelles. Une autre possibilité serait la formation des internes de médecine générale, 

sous forme de journée de formation, organisée par le département de médecine générale, pour pouvoir 

sensibiliser les jeunes futurs médecins généralistes. Une fiche conseil pourrait être réalisée pour les 

médecins généralistes. 
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PARTIE V : Conclusion 

 

Pathologie complexe et peu connue, la fibromyalgie est l’objet de multiples interrogations. La 

connaissance de cette maladie, développée à l’aide d’une collaboration entre la médecine, les 

associations de patients et les firmes pharmaceutiques, reste une pathologie ayant un rapport particulier 

avec le corps médical.  

 

L’objet de cette thèse était d’explorer la perception et le ressenti des médecins généralistes d’Alsace 

dans la prise en charge de patients fibromyalgiques, au travers de neuf entretiens semi-dirigés. Une 

recherche qualitative a été réalisée, selon une méthodologie inductive, inspirée de l'analyse par 

théorisation ancrée. L’objectif de recherche a été de comprendre la complexité subjective des actions et 

pensées d’un individu confronté à une situation et un contexte particulier.  

 

La principale notion qui ressort lors de l’analyse est celle de l’ambivalence imprégnant les entretiens. 

Cette dernière concerne à la fois la pathologie, le patient, la prise en charge…. Mais aussi le ressenti des 

médecins.  

 

Les généralistes rencontrent des difficultés à définir le statut de la fibromyalgie et à la reconnaître 

comme maladie. Certains la perçoivent comme une pathologie psychosomatique, une maladie des 

émotions. Son invisibilité semble jouer un rôle auprès des médecins, la rendant moins “légitime” qu’une 

pathologie visible. Moins noble, moins attractive, entourée de tabou, elle est source de marginalisation, 

provoquant le rejet du corps médical à son égard. Le patient fibromyalgique est décrit comme un patient 

miroir, reflet de l’échec thérapeutique du médecin. Ce dernier ressent un manque de confiance en ses 

capacités, ainsi qu’une peur de mal faire et un manque de légitimité à prendre en charge cette maladie.  

Les patients sont perçus comme ayant une psychologie complexe, avec une communication 

essentiellement exprimée par la plainte, mettant en échec le médecin traitant. Les médecins soulignent 

un risque majoré de mésusage médicamenteux et de poly consommation de soins. La plupart des patients 

sont décrits comme évoluant dans un environnement de vie défavorable : ils sont souvent socialement 

isolés, avec des antécédents de violences et d'événements de vie entraînant parfois un syndrome post-

traumatique. 
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La relation soignant soigné est rapportée comme émotionnellement riche, avec une majorité de 

connotations péjoratives. On y retrouve des sentiments multiples tels que de la frustration, de 

l’impuissance, de l’épuisement affectif.  Toutefois, il est également relevé une relation singulière, 

centrée sur la confiance, devenant particulièrement solide avec le temps. 

 

Les médecins généralistes se perçoivent comme indispensables à la prise en charge de ces patients. Ce 

sont les médecins de premier et de dernier recours. Contrairement aux spécialistes dont le rôle perçu est 

assez variable, ils sont les piliers de cette prise en charge.  

 

Nous retrouvons dans les entretiens cette ambivalence, deux visions distinctes de la médecine 

directement reliées à leurs perception et ressenti :  

• Une vision biomédicale, centrée sur la maladie et les symptômes du patient, associée à une 

vision de la médecine ayant toutes les connaissances (ce que l’on ne connaît pas n’existe pas, 

malgré des recommandations affirmant pourtant le contraire). Elle semble s’observer lorsque 

les médecins généralistes se trouvent en difficulté.  

• Une vision bio-psycho-sociale de la médecine, avec un changement de paradigme qui s’opère. 

Ainsi s’impose le renoncement à la guérison (par le médecin et le patient), l’acceptation de 

l’échec des thérapeutiques médicamenteuses, la nécessité d’une prise en charge globale et 

individualisée, le rôle essentiel de l’écoute, de la reconnaissance, et celui de l’accompagnement. 

 

Bien que semblant opposées, ces deux visions s’expriment en alternance dans un même entretien et chez 

un même praticien, donnant naissance à cette sensation d’ambivalence ressentie lors de l’analyse. 

 

 

Les médecins généralistes peuvent rencontrer des difficultés à trouver leur rôle au sein de cette prise en 

charge. Cette thèse a pour objectif de les aider à cheminer au travers de leurs questionnements, 

perceptions et ressentis, comme j’ai pu le faire. Ce travail m’a permis de me réajuster au mieux face à 

toutes mes ambivalences, qui sont pour la plupart les mêmes que celles trouvées chez mes confrères. 

Notre objectif commun final étant la meilleure prise en charge possible pour ces patients.  
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PARTIE VII : ANNEXES 

 

Annexe 1 – Grille d’analyse méthodique selon les lignes directrices COREQ  

 

Domaine 1 : Équipe de recherche et de réflexion 

Caractéristiques personnelles  
1 Enquêteur Quel auteur a mené l’entretien 

individuel ?  

FEBVRE Sarah 

2 Titres académiques Quels étaient les titres 

académiques du chercheur ?  

DES en médecine générale 

3 Activité Quelle était son activité au 

moment de l’étude ?  

Interne en médecine générale  

4 Genre Le chercheur était-il un homme 

ou une femme ?  

Une femme 

5 Expérience et 

formation 

Quelle était l’expérience ou la 

formation du chercheur 

Première expérience en étude 

qualitative 

Relations avec les participants : 
6 Relation antérieure Enquêteur et participants se 

connaissaient-ils avant le 

commencement de l’étude ? 

Oui pour 3 d’entre eux.  

7  Connaissances des 

participants au sujet 

de l’enquêteur 

Que savaient les participants au 

sujet du chercheur ?  

Présentation de l’enquêteur sur la 

fiche d’information : nom, 

prénom, profession, recherche 

dans le cadre d’une thèse de 

médecine générale 

8 Caractéristiques de 

l’enquêteur 

Quelles caractéristiques ont été 

signalées au sujet de l’enquêteur ?  

Absence de conflits d’intérêt 

Domaine 2 : Conception de l’étude 

Cadre théorique : 
9 Orientation 

méthodologique et 

théorie 

Quelle orientation 

méthodologique a été déclarée 

pour étayer l’étude ?  

Analyse de contenu inspiré de 

l’analyse par théorisation ancrée  

 Sélection des participants : 
10 Échantillonnage Comment ont été sélectionnés les 

participants ?  

Échantillonnage raisonné 

11 Prise de contact Comment ont été contactés les 

participants ?  

Par téléphone et mail 

12 Taille de 

l’échantillon 

Combien de participants ont été 

inclus dans l’étude ? 

9 participants  

13 Non-participation Combien de personnes ont refusé 

de participer ou ont abandonné ?  

6 médecins et une maison de 

santé 

Contexte : 
14 Cadre de la collecte 

de données 

Où les données ont-elles été 

recueillies ?  

Sur le lieu professionnel, au 

domicile des médecins  

15 Présence de non-

participants 

Y avait-il d’autres personnes 

présentes, outre les participants et 

les chercheurs ? 

Non 
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16 Description de 

l’échantillon 

Quelles sont les principales 

caractéristiques de l’échantillon ?  

Elles sont présentées dans le 

tableau dans le chapitre 

« Résultat » 

Recueil des données :  
17 Guide d’entretien Les questions, les amorces, les 

guidages, étaient-ils fournis par 

les auteurs ? Le guide d’entretien 

avait-il été testé au préalable ?  

Guide d’entretien présenté dans la 

section méthodologie et testé en 

amont du premier entretien 

18 Entretiens répétés Les entretiens étaient-ils répétés ? 

Si oui, combien de fois ?  

Non, il n’y a eu qu’un entretien 

par participant.  

19 Enregistrement 

audio-visuel 

Le chercheur utilisait-il un 

enregistrement audio ou visuel 

pour recueillir les données ?  

Enregistrement audio par 

dictaphone avec accord des 

participants 

20 Cahier de terrain Des notes de terrain ont-elles été 

prises pendant et/ou après 

l’entretien individuel ? 

Après chaque entretien le 

chercheur a noté son ressenti à 

propos de l’entretien et ce qui l’a 

marqué  

21 Durée Combien de temps ont duré les 

entretiens individuels ?  

Entre 13 à 45 minutes 

22 Seuil de saturation Le seuil de saturation a-t-il été 

discuté ? 

Tendance à la saturation de 

données au 8 -ème entretien  

23 Retour de 

retranscriptions 

Les retranscriptions d’entretien 

ont-elles été retournées aux 

participants pour commentaires 

et/ou correction ?  

Non 

Domaine 3 : Analyse et résultats 

Analyse des données : 
24 Nombre de 

personnes codant les 

données 

Combien de personnes ont codées 

les données 

L’enquêtrice, avec double codage 

par une co-interne pour 2 

entretiens 

25 Description de 

l’arbre de codage 

Les auteurs ont-ils fournis une 

description de l’arbre de codage ?  

Non 

26 Détermination des 

thèmes 

Les thèmes étaient-ils identifiés à 

l’avance ou déterminés à partir 

des données ?  

Une partie des thèmes ont été 

déterminés à l’avance pour 

l’élaboration de la grille 

d’entretien, le reste a été 

déterminé à partir des données. 

27 Logiciel Quel logiciel, le cas échéant, a été 

utilisé pour gérer les données ? 

Logiciel de traitement de texte  

28 Vérification par les 

participants 

Les participants ont-ils pu 

exprimer des retours sur les 

résultats ? 

Non 

Rédaction :  
29 Citations présentées Des citations des participants ont-

elles été utilisées pour illustrer les 

thèmes/résultats ? Chaque citation 

était-elle identifiée ?  

Oui 

30 Cohérence des 

données et des 

résultats 

Y avait-il une cohérence entre les 

données présentées et les 

résultats ?  

Oui 

31 Clarté des thèmes 

principaux 

Les thèmes principaux ont-ils été 

présentés clairement dans les 

résultats ?  

Oui 
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32 Clarté des thèmes 

secondaires 

Y a-t-il une description des cas 

particuliers ou une discussion de 

thèmes secondaires ?  

Oui 

 

Annexe 2 – Questionnaire FIRST  

 

 

Questionnaire FIRST (douleurs depuis au moins 3 mois) 

Mes douleurs sont localisées partout dans mon corps Oui Non 

Mes douleurs s’accompagnent d’une fatigue générale permanente Oui Non 

Mes douleurs sont comme des décharges électriques, des brulures, ou des crampes Oui Non 

Mes douleurs s’accompagnent d’autre sensation anormales, comme des 

fourmillements, des picotements, des sensations d’engourdissement, dans tout le corps 

Oui Non 

Mes douleurs s’accompagnent d’autres problèmes de santé comme des problèmes 

digestifs, urinaires, maux de tête ou impatiences dans les jambes 

Oui Non 

Mes douleurs ont un retentissement important dans ma vie : en particulier sur mon 

sommeil, ma capacité à me concentrer avec une impression de fonctionner au ralenti. 

Oui Non 
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Annexe 3 – Critères diagnostics de 2016 ACR (Score WPI, IDD et SS) 

 

Un patient satisfait aux critères de diagnostic de fibromyalgie, lorsqu’il remplit les trois conditions 

suivantes : 

1. Présence des symptômes douloureux depuis au moins trois mois.  

2. Index de la douleur généralisée (Widespread pain index) à 7 et échelle de sévérité des symptômes à 

5 ou index de la douleur entre 3 et 6 et échelle de sévérité des symptômes à 9  

3. Elimination de toute autre cause des douleurs chroniques ostéoarticulaires. 

Zones douloureuses (WPI) :  

Il faut comptabiliser le nombre de zones douloureuses présentes durant la semaine avant la consultation.  

Le score est de 0 à 19. 

 Les zones douloureuses sont configurées dans la figure et énumérées dans le tableau. 

Nuque 

Ceinture scapulaire droite et gauche  

Haut et bas du dos Thorax Abdomen  

Bras droit et gauche  

Avant-bras droit et gauche  

Hanches droite et gauche (fesses, trochanter)  

Cuisses droit et gauche  

Jambes droit et gauche 

 

L’échelle de sévérité des symptômes (SS) :  

Ces symptômes sont cotés de 0 à 3 (0 : Pas de problème, 1 : très légers, 2 : modérés, 3 : sévères) 

• Fatigue  

• Troubles du sommeil  

• Troubles cognitifs :  

 

Associé à ces premiers symptômes, on retrouve une liste de symptômes somatiques, côtés de 0 à 3 (0 

= aucun symptôme, 1 = peu de symptômes, 2 = un nombre modéré de symptômes, 3 = de nombreux 

symptômes), regroupés dans le tableau ci-dessous :  

Douleur musculaire 

Syndrome du côlon irritable 

Fatigue  

Troubles de mémoire 

Faiblesse musculaire  

Mal de tête  

Douleur/crampes à l’abdomen 
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Engourdissement/picotements 

Vertiges 

Insomnie  

Dépression 

Constipation,  

Douleur dans le haut de l’abdomen  

Nausée 

Nervosité 

Douleur à la poitrine  

Vision floue  

Fièvre  

Diarrhée 

Bouche sèche,  

Démangeaisons 

Respiration sifflante,  

Phénomène de Raynaud, urticaire 

Traces cutanées 

Sifflements dans les oreilles 

Vomissements  

Brûlures d’estomac 

Ulcères buccaux 

Perte ou changement du goût 

Convulsions 

Yeux secs  

Essoufflement  

Perte d’appétit 

Eruption 

Sensibilité au soleil  

Audition difficile  

Ecchymoses 

Perte de cheveux 

Besoin fréquent d’urine 

Miction douloureuse et spasmes de la vessie 

 
 

Selon ces nouveaux index (WPI de 0 à 19 et Severity scale de 0 à 12), on arrive à un score total de 31. 

Un score ≥ 13 a été retenu comme critère de base dans le diagnostic de la fibromyalgie. 
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ATTESTATION SUR L’HONNEUR 
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RÉSUMÉ : Cette recherche qualitative auprès de 9 médecins généralistes d’Alsace a été réalisé par le 

biais d’entretiens semi-dirigés. L’analyse a été inspiré de l’analyse par théorisation ancrée. L’objectif 

était d’évaluer la perception et le ressenti des médecins généralistes dans la prise en charge des patients 

fibromyalgiques. L’analyse de cette étude retrouve une ambivalence imprégnant les entretiens, entre une 

vision réductionniste biomédicale de la médecine (s’observant lorsque les médecins semblent en 

difficulté), et une vision biopsychosociale nécessitant un changement de paradigme. La prise en charge 

de ces patients passe par l’acceptation du renoncement à la guérison, de l’échec thérapeutique, du rôle 

essentiel de l’écoute et de l’accompagnement. Les médecins généralistes font de leur mieux pour 

cheminer au travers de ces réflexions et prendre au charge du mieux qu’ils peuvent leurs patients malgré 

toutes les difficultés rencontrées.  
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