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Préface de Brigitte Jolivet
Le gluten est aujourd’hui devenu l’« ennemi public no 1 », accusé d’être responsable de nombreux maux. Mais qu’en est-il vraiment ?
Tout au long de son ouvrage, le Docteur Alessio Fasano nous explique l’existence des pathologies réellement liées au gluten : la maladie cœliaque, mais aussi l’allergie et l’hypersensibilité non cœliaque, dont la cause demande encore à être déterminée. S’il faut connaître ces maladies et savoir les identifier, il faut surtout, dans un premier temps, faire les recherches diagnostiques avant de cesser sa consommation de gluten, pour ne pas en fausser les résultats.
Avec clarté et simplicité, le Docteur Fasano nous énonce des faits scientifiques avérés, tout en adaptant son discours au plus grand nombre, qu’ils soient patients ou non ou personnel de santé. Il livre aussi de nombreux témoignages, qui permettent de vivre le parcours de nombreux malades, chaotique pour la plupart avant la pose du diagnostic.
Le gluten est très présent dans notre alimentation. Quel plaisir de déguster une baguette croustillante, un délicieux croissant, des pâtes (l’alimentation préférée de l’enfant et de l’étudiant) ou de pouvoir partager une galette des rois avec des amis… Hélas ! Tous sont fabriqués avec des céréales contenant du gluten et sont à proscrire pour une partie de la population qui ne le supporte pas. L’intolérance au gluten, appelée aussi « maladie cœliaque », toucherait 1 % de la population, mais seulement 10 à 20 % de ces personnes seraient diagnostiquées en France. Si aujourd’hui les cœliaques bénéficient d’un traitement sûr – le régime sans gluten –, suivre ce dernier n’est pas simple. L’exclusion de certaines céréales (blé, seigle, orge et leurs dérivés) doit être stricte et à vie. Chaque jour, à chaque repas, qu’il soit pris à la maison, au bureau, au restaurant, en vacances ou même les jours de fête, il est indispensable que le cœliaque connaisse le contenu de son assiette pour ne pas ingérer de gluten à son insu. Comment, dans ces conditions, le repas peut-il rester un moment convivial de partage ? Si le « repas gastronomique des Français » est inscrit depuis 2010 par l’UNESCO au patrimoine culturel immatériel de l’humanité, c’est principalement parce que « le repas gastronomique resserre le cercle familial et amical et, plus généralement, renforce les liens sociaux ». Il permet de rassembler autour de la table la famille, les amis… Refuser un aliment offert revient à refuser la relation, à s’extraire du groupe, expliquant que certains cœliaques ont tôt fait de se désociabiliser par frustration ou lassitude de toujours demander autre chose, de se sentir différent…
Il existe pourtant des solutions. La maladie cœliaque est aujourd’hui bien connue et prise en charge médicalement en Europe, et notamment en France depuis plusieurs décennies. L’Association Française Des Intolérants Au Gluten (AFDIAG) collabore avec un Comité médical constitué d’éminents spécialistes de cette pathologie. La redécouverte de cette maladie, à laquelle le Docteur Fasano a pris part aux États-Unis ces vingt dernières années, a pu s’appuyer sur les nombreux travaux et tests mis au point en Europe, qui ont permis d’améliorer considérablement le diagnostic. En France, des équipes de chercheurs, soutenus depuis toujours par l’AFDIAG, font avancer la connaissance de la maladie cœliaque et de l’hypersensibilité non cœliaque. Grâce au soutien qu’ils apportent à notre association, nous sommes en mesure de transmettre les informations scientifiques validées par des experts et de communiquer auprès des professionnels de santé afin d’améliorer le diagnostic et la prise en charge de cette pathologie.
Depuis 1989, date de la création de l’AFDIAG, nous militons chaque jour pour que l’intolérance au gluten soit connue et reconnue par tous : par les pouvoirs publics bien sûr, mais aussi le corps médical afin qu’elle soit mieux diagnostiquée. Il est aussi primordial d’informer correctement le public souvent perdu face aux nombreuses publications qui traitent du gluten et de ses éventuels méfaits. Ainsi, avec notre Comité médical, nous organisons des colloques médicaux, des rencontres conviviales, des stages de formation et d’information, etc. Plus nous serons nombreux, plus notre voix portera et plus nous serons écoutés. Nous avons donc besoin du soutien de toutes les personnes concernées par cette intolérance, afin de nous aider à mobiliser le public pour une meilleure insertion sociale des personnes atteintes.
Présidente de l’AFDIAG depuis 18 ans, je suis régulièrement confrontée aux difficultés rencontrées quotidiennement par les malades cœliaques. Je me souviens d’une jeune patiente ayant participé à notre premier stage d’éducation nutritionnelle. Diagnostiquée à 15 ans, elle avait beaucoup de difficulté à suivre son régime, et ce d’autant plus que ses parents étaient boulangers pâtissiers et qu’elle habitait au-dessus de la boulangerie… Comment résister à la vue de tous ces gâteaux, sans parler des odeurs qui remontaient des fourneaux et envahissaient l’appartement, c’était vraiment très dur ! Que dire aussi de la réflexion maladroite de cette nourrice qui expliquait : « Il a mangé du pain, mais je vous rassure, je ne lui ai donné que la croûte, j’ai bien enlevé la mie, pas de problème, il n’a pas été malade » : ce n’était pas faute de lui avoir expliqué à maintes reprises ce qui était interdit ou autorisé. Car la maladie cœliaque est sournoise : contrairement à l’allergie, bien souvent il n’y a pas de sonnette d’alarme quand un écart, volontaire ou involontaire, est fait ; les symptômes sont décalés voire inexistants.
Souvent, lorsqu’un diagnostic de l’intolérance au gluten est posé, notre premier conseil consiste à dire à la personne de se mettre à faire la cuisine. C’est en forgeant que l’on devient forgeron et c’est en cuisinant que l’on découvre le plaisir de créer avec des mets différents et autrement, et d’étonner son entourage !
Je me rappelle qu’il y a 25 ans, suite au diagnostic de mon plus jeune fils, j’avais commandé du pain sans gluten à la pharmacie où je travaillais. Quand j’ai ouvert la boîte de conserve qui le contenait, une forte odeur acide de levain s’en est échappée : la boîte a fini à la poubelle. Et que dire des pâtes sans gluten qu’il était si difficile à faire cuire pour ne pas obtenir une masse collante ! Aujourd’hui, heureusement, la diversité des produits sans gluten est importante et leur accès facilité. Beaucoup de progrès ont été faits, même si cuisiner des aliments naturellement sans gluten reste la base d’un régime sans gluten simple et varié.
Paradoxalement, il n’est pas simple de vivre avec un régime sans gluten, même et peut-être surtout à notre époque, où le « sans gluten » est si à la mode. En effet, la banalisation de ce régime vital pour les malades n’est pas toujours bien vécue. D’où l’intérêt de s’appuyer sur une association comme l’AFDIAG, de prendre quelques précautions qui deviendront vite de nouvelles habitudes, de partager ses trucs et astuces avec d’autres cœliaques, pour mener une vie agréable, partir en vacances et s’adonner à ses loisirs préférés… en ne consommant pas de gluten.
C’est ce message, à la fois réaliste et optimiste, que porte le Docteur Fasano dans cet ouvrage. Que vous soyez un malade en quête de réponses ou butant sur les difficultés d’un régime alimentaire quotidien à vie, une personne recouvrant la santé grâce au régime sans gluten ou vivant dans l’entourage d’un cœliaque, ce livre à la fois scientifique et pratique s’adresse à tous. C’est pour cela que nous sommes honorés de vous en dévoiler la matière, car c’est aussi notre combat quotidien !
Brigitte Jolivet
Présidente de l’AFDIAG
www.afdiag.fr


Préface de Rich Gannon
Le dilemme d’un père
Vous vous demandez probablement pourquoi un ancien quaterback, qui s’est illustré comme l’un des meilleurs joueurs de la Ligue nationale de football américain, écrit la préface d’un livre sur le gluten, la maladie cœliaque et les raisons pour lesquelles certaines personnes devraient éviter de consommer du blé. Eh bien, la réponse est simple. L’heureux sportif à la retraite que je suis aujourd’hui est également père, assurément le rôle le plus important de toute ma vie. Alors que nous étions tout jeunes parents, ma femme et moi avons dû faire face à une situation à laquelle aucun père et aucune mère ne veulent être confrontés un jour. En effet, mon épouse Shelley et moi-même avons dû nous battre pour sauver la vie de notre petite fille.
L’histoire remonte à la fin des années 1990, alors que je faisais partie de l’équipe des Chiefs de Kansas City. Shelley et moi venions de nous installer à Kansas City (État du Missouri) avec notre petite fille Danielle qui, à l’époque, avait moins d’un an. Danielle était un bébé grognon, qui ne gardait aucun des aliments que nous lui donnions à manger. Constamment malade, elle ne cessait de perdre du poids. Or aucun médecin n’était capable d’expliquer la cause de son mal. Nous avons consulté plusieurs docteurs et Danielle a subi toute une batterie de tests qui n’ont rien donné. En désespoir de cause, nous avons décidé en août 1998 de prendre rendez-vous avec un gastroentérologue de l’hôpital pour enfants du Minnesota.
L’état de santé de notre fille empirait et nous redoutions le pire. Je me souviens que Shelley m’a appelé en pleine nuit alors que j’étais parti m’entraîner avec mes coéquipiers dans le Wisconsin. Elle était en pleurs. J’ai sauté dans le premier avion pour la rejoindre à Minneapolis.
C’est alors que le gastroentérologue a enfin diagnostiqué la maladie dont souffrait notre fille : la maladie cœliaque. Comme vous le découvrirez dans Se libérer du gluten, la maladie cœliaque est une maladie auto-immune qui endommage l’intestin grêle et empêche la bonne absorption des nutriments par l’organisme. Le gluten présent dans le blé, le seigle et l’orge est l’élément déclencheur de la maladie cœliaque qui touche environ une personne sur cent trente-trois aux États-Unis, une personne sur cent en France, sachant que seuls 10 à 20 % des cas sont diagnostiqués.
 
Nous savions enfin ce qui rendait Danielle malade. J’ai repris l’entraînement dans le Wisconsin et Shelley a fait suivre un régime sans gluten à notre fille, une aventure pour toute la famille comme vous le raconte mon épouse au chapitre 12. Danielle avait perdu beaucoup de poids. Lorsque la maladie a enfin été diagnostiquée, elle était si affaiblie qu’il lui a fallu un certain temps avant de recouvrer la santé et de se comporter comme tous les bébés en bonne santé.
C’est alors que nous avons entendu parler du travail du Dr Alessio Fasano et du Centre de recherche sur la maladie cœliaque. Nous avons pris rendez-vous avec lui. Je me souviens de notre première rencontre avec le Dr Fasano. Nous nous sommes retrouvés face à un homme d’une extrême gentillesse, avec les pieds sur terre, mais surtout doté d’une parfaite connaissance de la maladie cœliaque. Il nous a écoutés exprimer nos inquiétudes et nous avons senti qu’il ferait tout ce qui était en son pouvoir pour venir en aide à notre famille.
 
Comme ni Shelley ni moi ne voulions que d’autres familles vivent le cauchemar que nous avons vécu avant qu’un diagnostic soit posé sur la maladie de Danielle, j’ai proposé de devenir l’un des porte-parole du Centre de recherche que dirige le Dr Fasano. En 2000, Danielle et moi avons tourné dans un film d’intérêt public qui a été diffusé sur les chaînes de télévision nationales afin de sensibiliser le grand public à la maladie cœliaque.
Si vous avez regardé ce film, vous avez pu constater qu’à trois ans, Danielle n’était pas maigrichonne et qu’elle menait la vie de tous les enfants de son âge.
Tout ce que nous avons fait pour sensibiliser le grand public a été renforcé par le travail d’un grand nombre de personnes appartenant à la communauté cœliaque. La Gluten-Free Pantry à Glastonbury dans l’État du Connecticut a, par exemple, commercialisé un délicieux gâteau au chocolat sans gluten baptisé « Délice au chocolat de Danielle ». Tous les gains issus de la vente ont été reversés au Centre de recherche. Le mois de mai est aussi celui de la sensibilisation à la maladie cœliaque. Chaque année, notre famille participe à la marche/course qui a lieu à Minneapolis (dans l’État du Minnesota) pour récolter des fonds pour la recherche.
 
J’espère que ces actions soutenues par nombre d’associations, dont la Friends of Celiac Disease Research et des personnes privées, ont permis à des familles de ne pas connaître les mois d’angoisse par lesquels Shelley et moi sommes passés avant que la maladie de notre fille soit diagnostiquée. Je sais que les efforts réunis d’un grand nombre d’hommes et de femmes touchés de près ou de loin par la maladie cœliaque ont contribué à une prise de conscience qui a levé le voile sur cette pathologie ainsi que sur d’autres troubles liés à une intolérance au gluten.
 
Quelques années plus tard, une sensibilité au gluten a été diagnostiquée chez Shelley et notre seconde fille, Alexis. Nous nous sommes à nouveau tournés vers le Dr Fasano et le Centre de recherche sur la maladie cœliaque afin de trouver les réponses à nos questions. Alors que nous devions gérer ce trouble que l’on appelle « sensibilité au gluten », le Dr Fasano a fait preuve de compassion et de la plus grande considération à notre égard. Une fois encore, nous avons beaucoup appris de cet homme et de toute l’équipe qui l’entoure.
Pendant les dix-huit années que j’ai passées au sein de la National Football League, j’ai appris ce que voulaient dire les mots « passion », « engagement » et « excellence », autant de qualités intangibles qui font qu’une équipe ou une organisation, quelle qu’elle soit, se démarque et l’emporte sur ses adversaires. Que l’on soit le meilleur joueur de football américain, un père ou une mère ou encore un médecin, ce sont ces qualités qui font toute la différence. L’engagement et la passion du Dr Fasano pour améliorer la vie des personnes qui souffrent de troubles liés au gluten différencient ce livre de tous les autres ouvrages écrits sur la maladie cœliaque et autres troubles liés au gluten. Si, pour une raison ou une autre, vous avez des questions quant à la consommation du gluten et à ses effets délétères, vous trouverez les réponses dans Se libérer du gluten.
[image: Danielle, après que la maladie a été diagnostiquée, dans les bras de Rich.]Danielle, après que la maladie a été diagnostiquée, dans les bras de Rich.



Avant-propos
« C’est souvent l’échec qui nous pousse à découvrir de nouvelles terres, à entreprendre des choses nouvelles et à trouver de nouvelles formes d’expression. »
Eric Hoffer

Cœliaque : un mot qui fait désormais partie du langage courant
Je suis arrivé aux États-Unis en 1993. Le gastroentérologue spécialisé en pédiatrie et le chercheur que j’étais espérait trouver un remède contre les diarrhées infantiles. Un adage dit : « Si tu veux faire rire Dieu, parle-Lui de tes projets. » Grâce à moi, Dieu a dû bien rire !
Je n’ai pas atteint mon objectif, à savoir mettre au point un vaccin contre le choléra ; le hasard de la vie m’a fait prendre une tout autre voie. Lorsque je regarde en arrière, je comprends que sans les déconvenues et les échecs que j’ai essuyés au cours des vingt dernières années, je n’aurais jamais pu faire le travail que j’accomplis aujourd’hui, qui permet d’améliorer la vie de personnes touchées par la maladie cœliaque ou autres troubles liés au gluten et de déverrouiller le mécanisme ô combien complexe des réactions auto-immunes.
Lorsque je suis dans mon cabinet et que je regarde autour de moi, une multitude de choses me rappellent mes patients, tous ces hommes et ces femmes qui ont contribué à l’esprit d’entreprise et de collaboration qui caractérise le Centre de recherche sur la maladie cœliaque. Notre travail nous a permis de faire des découvertes qui ont changé la manière dont évoluent et sont traitées la maladie cœliaque et la sensibilité au gluten aux États-Unis et dans le monde entier. Depuis 1994, j’ai un livre dans mon cabinet qui me rappelle tous les progrès que nous avons faits en très peu de temps dans le traitement des troubles liés au gluten.
En mai 1994, le Département américain de la Santé et des Services sociaux et l’Institut national du diabète et des maladies digestives et rénales, qui fait partie des National Health Institutes (NHI), ont publié un rapport de huit cents pages sur l’épidémiologie et l’impact des maladies digestives aux États-Unis.
Ce livre décrit de manière très détaillée toutes les maladies gastro-intestinales considérées comme importantes aux États-Unis, y compris les maladies rares et inhabituelles. Or le terme « maladie cœliaque » ne figure pas dans cet ouvrage. En 1994, l’autorité gouvernementale suprême en matière de protection de la santé publique ne soupçonnait pas l’existence de cette maladie dans le pays. Cette pathologie n’est même pas mentionnée dans une note de bas de page.
Vous comprenez pourquoi, lorsque je me suis lancé dans cette aventure, j’ai dû épeler le mot « cœliaque » à mes collègues. Bien des années plus tard, lorsque j’ai commencé à rédiger ce livre, je travaillais avec une ancienne version de Microsoft Word et à chaque fois que j’écrivais le mot « cœliaque », il était souligné en rouge comme tous les mots mal orthographiés ou non reconnus par le logiciel.
Aujourd’hui, j’utilise une version de Microsoft Word plus récente qui reconnaît le mot « cœliaque ». Ce mot fait donc enfin partie du vocabulaire courant. Et même si ce que je vous dis peut vous paraître anecdotique, pour moi c’est la preuve qu’il y a eu, en quelques années, une réelle prise de conscience de l’existence de la maladie cœliaque et autres troubles liés au gluten.
 
Comme vous le découvrirez tout au long de cet ouvrage, l’histoire du gluten et de la maladie cœliaque est intimement liée aux découvertes faites au sein de notre Centre de recherche. Notre équipe, qui ne compte que quelques chercheurs et qui jouit d’un budget restreint provenant de dons, a joué un rôle primordial dans cette avancée médicale.
Nous avons changé la façon dont le monde considère la maladie cœliaque, désormais répertoriée parmi les maladies auto-immunes, et les autres troubles liés au gluten. Les termes « gluten », « maladie cœliaque » et « sensibilité au gluten » (également connue sous l’appellation « sensibilité au gluten non cœliaque ») sont aujourd’hui familiers, non seulement à de nombreuses personnes vivant aux États-Unis, mais également dans d’autres pays. On trouve des produits sans gluten dans les supermarchés, mais aussi au restaurant.
 
Dans ce livre, nous faisons la part des choses entre la réalité et le fruit de l’imagination afin de vous dire toute la vérité sur la maladie cœliaque, la sensibilité au gluten et l’alimentation sans gluten.

Alessio Fasano
Directeur du Centre de recherche sur la maladie cœliaque
de l’Hôpital général pour enfants du Massachusetts
Professeur invité à la Faculté de médecine
de l’université de Harvard (Boston, Massachusetts)
29 avril 2014


Introduction
Être à l’écoute de nos patients
Ma renommée internationale d’expert en maladie cœliaque et autres troubles liés au gluten m’a valu de soigner des milliers d’enfants et d’adultes souffrant de maladies dues à la consommation de gluten. Parmi toutes ces pathologies, celle dont on comprend le mieux le mécanisme est la maladie cœliaque, une maladie auto-immune due à l’ingestion d’aliments contenant du gluten, que l’on trouve principalement dans le blé.
Aujourd’hui, la large gamme de denrées alimentaires sans gluten proposée dans les supermarchés et les restaurants et l’engouement de célébrités et de sportifs de haut niveau pour le régime sans gluten font que l’on a du mal à imaginer combien la vie était compliquée pour les personnes cœliaques dans les années 1990. À cette époque, seuls quelques rares produits sans gluten étaient commercialisés, et la blague « manger un aliment sans gluten ou son emballage, c’est du pareil au même au niveau du goût ! » résume parfaitement la situation.
 
Avant de fonder le Centre de recherche sur la maladie cœliaque en 1996, j’ai beaucoup appris auprès du petit groupe de patients cœliaques que je soignais à l’hôpital.
Lors d’une rencontre organisée par un groupe de patients, j’ai décidé de tenter une expérience qui allait avoir un effet crucial sur le devenir de ma carrière professionnelle et sur les missions prioritaires du Centre de recherche.
J’ai distribué à chacun des participants une feuille blanche. Je leur ai dit que cette feuille était une sorte de « lampe d’Aladin » sur laquelle ils devaient inscrire trois vœux en rapport avec leur maladie qu’ils souhaitaient le plus voir exaucés. À la fin de la réunion, j’ai ramassé toutes les feuilles.
Comme je m’y attendais, les réponses tournaient autour de trois vœux :
• vœu no 1 : un traitement alternatif au régime sans gluten ;

• vœu no 2 : une meilleure qualité de vie grâce, primo, à des médecins ayant une bonne connaissance de la maladie et, deuzio, grâce à de meilleurs aliments ;

• vœu no 3 : une solution pour que plus personne – surtout les enfants – n’ait à subir de biopsie intestinale – alors indispensable pour poser le diagnostic de la maladie cœliaque.


J’ai reconduit cette expérience avec différents groupes de part et d’autre du pays. À chaque fois, les mêmes réponses étaient faites, orientant considérablement le travail que nous menions au Centre.
Lorsque je regarde tout le chemin parcouru depuis et les progrès qui ont été réalisés aussi bien en matière de diagnostic que de prise en charge de la maladie, je me dis que, dans l’ensemble, ces trois vœux ont été exaucés.

Ce que vous allez découvrir au fil des pages
Est-il vraiment possible d’éliminer la maladie cœliaque et les autres troubles liés au gluten comme la sensibilité au gluten et l’allergie au blé ? Je pense que oui, mais que ce sera pour la prochaine génération. Avant de penser aux prochaines étapes qui aboutiront à une communauté sans gluten heureuse et bien portante, voyons d’où nous sommes partis et où nous en sommes aujourd’hui.
Se libérer du gluten s’articule en quatre parties.
D’entrée, la première partie vous raconte comment les produits contenant du gluten ont voyagé à travers le globe grâce au développement de l’agriculture. Après avoir suivi le chemin emprunté par le blé, le seigle et l’orge, qui renferment des peptides que l’organisme n’assimile pas, la maladie cœliaque et les autres troubles liés au gluten sont aujourd’hui présents partout où des populations sont installées, et ce, sur tous les continents.
Je dévoile ensuite la raison pour laquelle les peptides du gluten représentent un véritable danger pour les personnes avec une prédisposition génétique, en m’appuyant sur l’épidémie de maladie cœliaque que j’ai vue progresser dans tous les pays du monde où je me suis rendu. En s’appuyant sur les résultats des recherches les plus récentes menées sur les troubles liés au gluten, le chapitre 1 vous explique l’incroyable histoire des chercheurs de notre Centre qui ont mis au jour le sommet de l’iceberg de la maladie cœliaque sur le territoire américain.
Dans le chapitre 2, je passe au crible les substances chimiques qui font du gluten une protéine à part qui pose problème. En explorant le spectre des réactions au gluten dans le chapitre 3, je définis précisément ce que sont la maladie cœliaque et l’allergie au blé ainsi que cette nouvelle venue qu’est la sensibilité au gluten.
Nous savons que la maladie cœliaque est une maladie auto-immune ; dans le chapitre 4, je vous explique ce qu’on entend par auto-immunité. Pour ce qui est de la sensibilité au gluten, nous ne savons pas précisément quels mécanismes génétiques ou immuns sont les facteurs déclencheurs. En revanche, ce dont nous sommes sûrs, c’est que le nombre de personnes sensibles au gluten n’a jamais été aussi élevé. Des chercheurs du Centre travaillent activement afin de trouver des outils qui nous permettront de diagnostiquer la sensibilité au gluten, point que je traite également dans le chapitre 4.
Comment pouvez-vous dire si le gluten vous pose problème à vous, ou à un membre de votre famille ? Dans le chapitre 5, je vous explique en détail les différentes phases du diagnostic de la maladie cœliaque et des autres troubles liés au gluten. Je vous présente le « Régime Fasano », une méthode pour éliminer le gluten qui a fait ses preuves.
Les effets du gluten sur le cerveau et l’impact que le régime sans gluten pourrait avoir sur les troubles du spectre autistique et la schizophrénie sont au cœur du chapitre 6, qui vous présente les résultats des dernières recherches dans ce domaine très controversé.
Après vous avoir donné ma version de ce qu’est le gluten et avoir passé en revue les dommages qu’il peut engendrer chez certains individus, je vous livre dans la deuxième partie de cet ouvrage le point de vue de personnes on ne peut plus concernées : les patients qui, grâce à une alimentation sans gluten, ont recouvré la santé. Je vous relate leur histoire personnelle, je vous transmets leurs conseils, leurs recettes, leurs mises en garde et bien plus encore pour vous aider à vous libérer du gluten qui vous empoisonne la vie.
Dans le chapitre 7, vous découvrirez les éléments fondamentaux du régime sans gluten afin que vous viviez bien et que vos besoins nutritionnels soient comblés.
Dans le chapitre 8, vous et votre famille apprendrez comment manger sainement à la maison, à l’école, au restaurant, chez des amis ou lorsque vous voyagez à l’étranger.
Au chapitre 9, je vous emmènerai en Italie où je vous apprendrai à cuisiner un repas sans gluten et où je vous livrerai de succulentes recettes.
Comme les études le montrent, la maladie cœliaque et les troubles liés au gluten ne sont pas simplement des maladies qui touchent les enfants. Elles peuvent se développer n’importe quand, à n’importe quel âge. Aussi, dans la troisième partie, je vous livre les stratégies mises en place par mes patients, mes amis et mes collègues pour bien vivre sans gluten.
Le chapitre 10 traite de la grossesse et de la maladie cœliaque à travers deux cas de figure : le diagnostic de la maladie cœliaque posé chez une femme enceinte et une femme cœliaque qui veut devenir mère.
Dans le chapitre 11, vous découvrirez grâce à un spécialiste en la matière qu’un enfant cœliaque peut vivre sans problème à l’école.
Dans le chapitre 12, la famille d’un grand joueur de football américain nous prouve qu’on peut bien vivre et être heureux tout en suivant le régime sans gluten.
Comme vous le verrez au chapitre 13, suivre le régime sans gluten et faire son entrée à l’université ou dans une grande école n’est pas incompatible.
Les études menées par les chercheurs de notre Centre montrent une augmentation du nombre de sujets cœliaques parmi les séniors. Dans le chapitre 14, une dame et un monsieur d’âge respectable partagent avec vous leur histoire. Pour Barbara, la maladie a été diagnostiquée dans les années 1930, alors qu’elle n’était encore qu’un bébé. Tom, quant à lui, avait 65 ans quand le diagnostic fut posé.
La quatrième et dernière partie de ce livre nous propulse dans le futur avec les dernières stratégies développées en matière de traitement, de prévention, voire de guérison. Dans le dernier chapitre, vous découvrirez où en sont les chercheurs de notre Centre qui travaillent en étroite collaboration avec des équipes du Centre de recherche en immunologie et biologie des muqueuses de l’Hôpital général pour enfants du Massachusetts et du Centre hospitalier de Beth Israel Deaconess Medical Center (BIDMC) afin d’améliorer la qualité de vie des personnes souffrant de troubles liés au gluten. Nos recherches nous ont également menés outre-Atlantique dans le cadre d’un partenariat avec un institut de recherche qui vient d’ouvrir ses portes à Salerne. Une manière de renouer avec mes racines italiennes et, qui sait, de trouver dans ma ville natale la solution aux énigmes de l’auto-immunité et autres troubles.
 
En rédigeant Se libérer du gluten, j’ai voulu permettre aux personnes souffrant d’un trouble lié au gluten de retrouver les plaisirs les plus naturels et plus légitimes : manger sainement et manger bien. Pour moi comme pour la plupart d’entre vous, rien n’est plus simple. Or, croyez-moi, pour les sujets cœliaques, c’est un luxe. Constamment ils s’interrogent : « Est-ce que je peux sans risque manger ça ? Est-ce que je vais être malade si je goûte ça ? »
Grâce à Se libérer du gluten, les personnes qui souffrent d’un trouble lié au gluten vont retrouver le bonheur de s’alimenter sans avoir à s’inquiéter.
Si vous venez d’apprendre que vous êtes touché par la maladie cœliaque, ne manquez pas de lire ce livre. Si vous ou un membre de votre famille vivez depuis de longues années avec un trouble lié au gluten ou si vous êtes médecin, nutritionniste ou autre professionnel de la santé, vous ne pourrez bientôt plus vous passer de Se libérer du gluten, qui sera pour vous un outil de référence.
Enfin, si vous n’êtes pas concerné par la maladie cœliaque ou tout autre trouble lié au gluten mais que vous voulez tout simplement faire la part des choses entre le vrai et le faux, ce livre assouvira votre curiosité en vous disant tout sur le gluten et son impact sur la santé.
 
J’espère que vous prendrez autant de plaisir à lire Se libérer du gluten que lorsque vous vous retrouvez autour d’une bonne table avec des amis. Sachez que, pour ma part, l’écrire avec des amis et des collègues qui me sont chers a été une véritable source de bonheur.
Pour conclure, il me reste à vous souhaiter de vivre longtemps heureux et en bonne santé.



PREMIÈRE PARTIE
Le gluten entre en scène
Chapitre 1
Le gluten pénètre dans les intestins – mais pas que
« C’est un grand sage qui a inventé la bière. »
Platon

Le monde avant le gluten
Il était une fois un monde sans gluten.
Cette protéine complexe, principale composante du blé, a suivi pendant des milliers d’années l’évolution des hommes. Le gluten, protéine ô combien étrange et unique en son genre, et ses cousines germaines que sont la sécaline et l’hordéine – protéines respectivement présentes dans le gluten du seigle et de l’orge – sont les seules protéines que notre organisme n’est pas en mesure d’assimiler.
Mais replaçons les choses dans leur contexte. Un être humain est constitué d’environ vingt-cinq mille gènes contre cinq fois plus pour le blé. Avec plus de cent cinquante mille gènes, le blé est sur le plan génétique un véritable imbroglio que les chercheurs ont bien du mal à démêler. Comparés au blé et à ses composants protéiques – y compris le gluten –, nous sommes beaucoup moins compliqués que nous pourrions le croire.
L’histoire de l’humanité et l’évolution de la maladie cœliaque sont intrinsèquement liées à l’évolution du blé et du gluten : la manière dont ils se sont développés, dont ils évoluent et dont ils affectent les hommes aux quatre coins de la planète sous la forme d’une multitude de symptômes et de troubles liés à leur ingestion.
Pendant la plus grande partie de leur évolution, les hommes ont consommé des aliments sans gluten. Puis, il y a quelque 10 000 ans, l’agriculture a fait son apparition. Les populations se sont sédentarisées et ont commencé à cultiver et récolter des céréales et à élever du bétail. Lentement, l’agriculture s’est développée et a favorisé le regroupement de populations aux ambitions créatives.
Grâce à un mode de vie plus stable et davantage de temps libre, nos ancêtres se sont lancés dans l’aventure, les grottes préhistoriques laissant place à d’imposantes constructions comme le Colisée à Rome ou la Grande Muraille de Chine.
Dans les sociétés agricoles, le blé est devenu l’une des richesses les plus précieuses et enviables. En effet, les marchandises durables et non périssables étaient signes de richesse et de sécurité. Le blé comptait parmi ces biens précieux. Or, ce que tous ignoraient, c’est que consommer du blé allait coûter très cher à un très petit nombre d’individus.
Évolution des céréales
[image: image]
Les premiers cas de maladie cœliaque
Il y a presque deux mille ans, l’un des plus célèbres médecins grecs, Arétée de Cappadoce, faisait état de ce qui semble être le premier cas de maladie cœliaque. Il utilisa le terme koiliakos, littéralement « douleurs dans l’abdomen ».
Ce n’est qu’environ mille huit cents ans plus tard que la maladie cœliaque apparaît une nouvelle fois dans la littérature médicale. Dans les années 1980, alors que je faisais mes études de médecine, j’ai passé quelques mois à l’Hôpital pour enfants malades de Great Ormond Street à Londres, l’établissement où, un siècle plus tôt, le médecin britannique Samuel Gee avait donné une conférence sur la maladie cœliaque qu’il présentait comme une « sorte d’indigestion chronique qui touche les personnes de tous âges, même si les sujets les plus sensibles semblent être les enfants entre un et cinq ans ».
Se fiant à son intuition, le Dr Gee décrivit la maladie cœliaque comme étant un syndrome de malabsorption déclenché par des denrées alimentaires non identifiées. Si la description était bonne, le médecin faisait totalement fausse route en préconisant à ses patients de consommer « du pain coupé en fines tranches bien grillées des deux côtés ».
En dépit de ces recommandations inappropriées, le travail du Dr Gee a, toutefois, permis de faire un bond vertigineux dans la compréhension de la maladie cœliaque. Malheureusement, il faudra attendre encore un siècle avant de faire une autre avancée majeure.
Qu’est-ce que la maladie cœliaque ?
La maladie cœliaque est un trouble génétique qui touche les enfants et les adultes. Les sujets cœliaques ne peuvent pas consommer d’aliments contenant du gluten présent dans le blé et d’autres céréales. Chez ces personnes, le gluten déclenche une réaction auto-immune qui peut, dans le pire des cas, détruire en totalité les villosités, minuscules projections en forme de doigts sur la muqueuse de l’intestin grêle. Ces villosités jouent un rôle crucial dans la digestion et l’absorption des aliments.
Les sujets cœliaques produisent des anticorps dont l’action, cumulée à celles des cytokines, molécules semblables à des hormones, et à l’effet direct des cellules immunes, attaque les intestins et atrophient les villosités intestinales, d’où une malabsorption des aliments et le développement de la maladie.
La maladie cœliaque touche deux fois plus de personnes que la maladie de Crohn, la colite ulcéreuse et la mucoviscidose réunies. Aux États-Unis, une personne sur cent trente-trois souffre de la maladie, ce qui, selon l’Association française des intolérants au gluten (AFDIAG), correspond à peu près au chiffre avancé pour l’Europe. En France, seulement 10 à 20 % des cas seraient à ce jour diagnostiqués.
Un ensemble d’analyses permet aujourd’hui de détecter la présence d’anticorps spécifiques dans le sang. Une biopsie de l’intestin grêle (avant la mise en place d’un régime sans gluten) est généralement nécessaire pour confirmer le diagnostic.
Les personnes touchées par la maladie cœliaque ont un risque élevé de souffrir d’un ou de plusieurs symptômes liés à une malabsorption des nutriments : diarrhées, ballonnements, perte de poids, nausées, vomissements, anémie, ostéoporose et anomalies de l’émail des dents. L’auto-immunité de la maladie cœliaque peut également se traduire par une inflammation des systèmes nerveux central et périphérique ainsi que d’autres troubles au niveau du pancréas, de la vésicule biliaire, du foie et de la rate, sans oublier des problèmes gynécologiques et obstétriques avec notamment des risques de fausses couches ou de troubles de la fertilité.
Si la maladie cœliaque n’est pas traitée, elle peut – dans des cas qui restent extrêmement rares – augmenter le risque de développer certains types de cancers, notamment un lymphome intestinal.
Aujourd’hui, aucun médicament ne permet de traiter la maladie cœliaque. Elle ne se soigne pas. Toutefois, les personnes qui en souffrent peuvent mener une vie normale et être en bonne santé grâce à une alimentation sans gluten, ce qui implique l’élimination de tous les produits contenant du blé, du seigle ou de l’orge.
La maladie cœliaque n’est pas une allergie alimentaire. Les allergies alimentaires, y compris l’allergie au blé, peuvent disparaître spontanément au fil du temps (voir Chapitre 3), contrairement à la maladie cœliaque qui est un trouble auto-immun dû à un fonctionnement anormal du système immunitaire qui déclenche une attaque contre les propres tissus d’un individu. Si vous êtes touché par la maladie cœliaque, vous l’avez à vie.



Le Dr Dicke identifie le blé comme l’élément déclencheur de la maladie cœliaque
La découverte qui fit de l’alimentation sans gluten le traitement préconisé aux personnes cœliaques revient à Willem-Karel Dicke dans un pays auquel on ne s’attend pas : les Pays-Bas. Comme l’ont montré ses travaux, pendant un certain temps, le pédiatre néerlandais a soupçonné le blé de jouer un rôle prépondérant dans les symptômes et les souffrances observés chez ses jeunes patients.
Pendant la Seconde Guerre mondiale, alors que la farine de blé devenait une denrée rare, le taux de mortalité chez les enfants néerlandais touchés par la maladie cœliaque a considérablement chuté. Le Dr Dicke suivit sa première intuition et conclut que ce revirement de situation était lié à l’utilisation de la fécule de pomme de terre. Une fois la guerre finie, la farine de blé reprit sa place dans l’alimentation infantile. S’ensuivit une recrudescence de la maladie cœliaque, le nombre de personnes malades redevenant égal au nombre d’avant-guerre. Un constat qui ne fit que renforcer l’idée première du Dr Dicke : la farine de blé était responsable des symptômes endurés par les enfants dits « cœliaques ».
Plusieurs décennies avant les découvertes du pédiatre néerlandais, nombre d’enfants supposés souffrir de la maladie cœliaque étaient, sur des périodes allant de trois à six mois, nourris presque exclusivement avec des bananes, un régime alimentaire mis au point dans les années 1920 par le Dr Sidney Haas, pédiatre exerçant à New York. Cette thérapie fut largement préconisée jusque dans les années 1950, soit jusqu’à la publication de la thèse du Dr Dicke qui apporta la preuve irréfutable que le gluten était le facteur alimentaire déclencheur de la maladie cœliaque.

Le gluten à l’échelle mondiale
Après la définition donnée par Samuel Gee au XIXe siècle et le traitement prôné par Willem-Karel Dicke au XXe siècle, les chercheurs voulurent en savoir plus sur la maladie cœliaque.
Les travaux et les études cliniques menés par le Dr Dicke dans les années 1950 présentaient la maladie cœliaque comme un trouble gastro-intestinal qui touchait exclusivement les enfants et plus précisément les enfants d’origine caucasienne. Le malade type était un enfant blond, à la peau claire et aux yeux bleus, dont les ancêtres étaient originaires d’Europe du Nord.
Au début des années 1970, les premiers outils de diagnostic furent mis au point alors que les études épidémiologiques montraient que la maladie cœliaque faisait des victimes presque exclusivement dans les pays d’Europe de Nord, aucun cas n’étant répertorié sur les autres continents. Les chercheurs se demandèrent à quoi était due cette disparité géographique.
Dix ans plus tard, le Dr Luigi Cavalli-Sforza présenta une théorie certes intéressante mais qui, au final, se révéla fausse. L’hypothèse du célèbre généticien italien était que les pratiques agricoles nées sur les rives du Tigre et de l’Euphrate (une zone qui correspond aujourd’hui à la Turquie) se propageaient du sud au nord et d’est en ouest à la vitesse d’environ un kilomètre par an. Selon cette théorie, l’agriculture et les céréales contenant du gluten arrivèrent en Europe du Nord beaucoup plus tardivement que dans les autres parties du monde développé.
Dans l’Antiquité, le taux de mortalité chez les personnes souffrant de la maladie cœliaque devait être très élevé. Pour le Dr Cavalli-Sforza, dans les contrées où l’agriculture s’était développée en premier, les malades avaient été éliminés par sélection naturelle. Pour le généticien, même si la maladie (et les gènes de prédisposition) avait déjà disparu de la plupart des pays dans lesquels l’agriculture était apparue en premier, elle était encore présente dans certaines régions, notamment d’Europe du Nord, soit là où les céréales contenant du gluten avaient été introduites beaucoup plus tardivement. Une explication plausible qui, néanmoins, fut totalement récusée par une étude épidémiologique conduite en grande partie par l’équipe du Centre de recherche sur la maladie cœliaque.

Sur les traces de la maladie cœliaque
Depuis la théorie du Dr Cavalli-Sforza avancée en 1984, plusieurs équipes de chercheurs ont mené des études épidémiologiques rigoureuses et systématiques afin de définir précisément la prévalence de la maladie cœliaque dans le monde. Le Dr Carlo Catassi, codirecteur du Centre de recherche et l’un de mes plus proches amis, est l’un des précurseurs qui fait aujourd’hui autorité en la matière.
Ses études épidémiologiques, menées dans un premier temps en Italie, nous ont permis de faire une étonnante découverte : la maladie cœliaque touchait beaucoup plus de personnes que nous le pensions. En 1996, des échantillons de sang prélevés sur dix-sept mille deux cent un étudiants italiens en bonne santé ont montré que la maladie cœliaque touchait une personne sur cent quatre-vingt-quatre.
Autre révélation : les cas les plus atypiques (patients ne présentant aucun des symptômes gastro-intestinaux classiques associés à la maladie cœliaque) ne sont diagnostiqués que lorsque des cliniciens entreprennent de démontrer que la maladie cœliaque est la cause des symptômes qui affectent des parties du corps autres que le système gastro-intestinal.
Sous la direction du Dr Catassi et en collaboration avec de nombreux chercheurs aux quatre coins du monde, le Centre de recherche a mené des études épidémiologiques dans les contrées qui, selon les affirmations du Dr Cavalli-Sforza, étaient épargnées par la maladie cœliaque, y compris au Moyen-Orient, en Afrique du Nord, en Amérique du Sud et en Asie. Toutes ces études ont contredit la théorie du médecin et ont permis d’identifier la maladie cœliaque dans des pays où on ne l’attendait pas comme la Libye, l’Égypte, l’Afrique du Nord, l’Inde et plus récemment la Chine.
Une mortalité élevée dans le désert
Le cas des Sahraouis, peuple du Sahara occidental, est un exemple qui montre les effets délétères que le gluten peut avoir sur des personnes avec une prédisposition génétique à la maladie cœliaque.
À la fin des années 1970, les Sahraouis vivant dans le Sahara ont été confinés dans des camps de réfugiés, conséquence de la guerre civile qui sévit en Afrique du Nord. Lorsque cette population nomade a été déplacée, la famine et la mortalité due à la malnutrition sont devenues une préoccupation majeure pour les agences internationales des droits de l’homme.
Pour sauver les Sahraouis, plusieurs opérations, notamment d’aide alimentaire, ont été lancées.
Les organisations internationales d’aide humanitaire se sont interrogées : quelle denrée alimentaire non périssable et pouvant être utilisée de multiples façons serait envoyée aux Sahraouis ? La réponse qui vint immédiatement à l’esprit fut le blé.
C’est ainsi qu’une population nomade qui, pendant des milliers d’années, s’était nourrie de fruits, de légumes, de lait et de viande de chameau fut, pour la première fois, exposée à des céréales contenant du gluten. Résultat : la maladie cœliaque atteignit un taux enregistré nulle part ailleurs dans le monde avec près de 6 % de la population sahraouie frappée par la maladie. La maladie n’a toujours pas été diagnostiquée chez la plupart des enfants qui souffrent de diarrhées chroniques et de malnutrition souvent fatales.
La malheureuse expérience vécue par le peuple sahraoui nous donne un aperçu des conséquences que peut avoir le gluten sur certains individus. Elle nous ramène dix mille ans en arrière, lorsque la maladie cœliaque fit une sélection naturelle et tua toutes les personnes génétiquement prédisposées. Pendant un millénaire, seuls les individus touchés par une forme plus légère de la maladie auraient survécu. Sans l’intervention des associations humanitaires, tout laisse supposer que la prévalence de la maladie cœliaque aurait baissé pour toucher 1 % du peuple sahraoui, soit pratiquement le taux enregistré dans la plupart des contrées où se serait opérée la sélection naturelle.
En Afrique du Nord, les Sahraouis restent un cas marginal. En effet, si la maladie cœliaque est plus fréquente en Égypte, en Libye et dans d’autres pays d’Afrique du Nord, elle reste, selon le Dr Catassi, très peu répandue en Afrique subsaharienne. Les céréales de première nécessité – y compris le millet et le riz – ne contiennent pas de gluten et les individus porteurs des gènes nécessaires au développement de la maladie cœliaque sont moins nombreux que dans les pays occidentaux.



La maladie cœliaque dans les pays en voie de développement
Grâce aux travaux du Dr Catassi, nous savons que nous avons sous-estimé les conséquences tragiques de la maladie cœliaque dans les pays en voie de développement. Les cliniciens laisseraient entendre que la maladie cœliaque n’existe pas dans les pays en voie de développement ou ne tiendraient pas compte des manifestations cliniques de la maladie. Ce manque de lucidité, associé à un mauvais dépistage mettant en avant d’autres maux à l’origine des lésions sur la muqueuse de l’intestin grêle, ne fait qu’accroître les souffrances endurées par les populations vulnérables.
Dans les pays en voie de développement, un enfant touché par la maladie cœliaque présente souvent certaines caractéristiques physiques – ventre proéminent et membres décharnés – ainsi que des troubles liés à une alimentation pauvre en protéines – retard de croissance, kwashiorkor (malnutrition) et marasme (carence alimentaire). Dans ces régions du monde, il est fréquent de croiser des enfants avec un ventre distendu, souffrant de diarrhées chroniques, de retard de croissance et d’anémie. Or un retard de croissance important augmente les risques de mortalité, notamment chez les enfants qui souffrent de diarrhées chroniques. Le risque de développer des diarrhées chroniques aiguës et de mourir de déshydratation est très élevé chez ces enfants, surtout pendant la saison chaude.
Dans la plupart des pays développés, il est facile de remplacer les céréales contenant du gluten par des céréales sans gluten (par exemple, du riz et du maïs) et les sujets cœliaques trouvent dans les magasins quantité de délicieux produits sans gluten, ce qui n’est évidemment pas le cas dans la majeure partie des pays en voie de développement. Les fournisseurs de denrées alimentaires doivent prendre en compte les habitudes locales et utiliser les aliments sans gluten produits dans la région comme le millet, le manioc et le riz qui devront, bien entendu, être moulus avec des machines qui ne sont pas, par ailleurs, utilisées pour moudre des céréales contenant du gluten.
Dans les pays industrialisés comme dans les pays moins développés, les médecins, les infirmiers, les diététiciens, les enseignants, les familles touchées de près ou de loin par la maladie cœliaque et les populations en général doivent être informés quant au traitement disponible et à l’alimentation sans gluten. Le rôle des associations regroupant des patients et leur famille est primordial car, grâce à elles, les malades arrivent à surmonter les difficultés liées au traitement qu’ils rencontrent au quotidien.
Pour suivre un régime sans gluten sur le long terme, un enfant de dix ans qui vit en Inde et qui souffre de la maladie cœliaque aura autant besoin de conseils et de soutien qu’une femme de cinquante-quatre ans qui vit en Californie et chez laquelle on vient de diagnostiquer une sensibilité au gluten.

Du riz au blé
Grâce aux études épidémiologiques, nous savons aujourd’hui qu’aucune région du monde n’est épargnée par la maladie cœliaque. Or un autre scénario à la fois troublant et fascinant est en train de se jouer en Chine, un pays qui compte près de un milliard trois cents millions d’habitants. La Chine a toujours été considérée comme un pays où la maladie cœliaque est absente. L’explication qui semble la plus évidente est que, mis à part dans certaines régions du nord, l’alimentation est en grande partie à base de riz.
Depuis plusieurs décennies, l’économie de la Chine connaît une croissance fulgurante avec une influence occidentale de plus en plus marquée sur l’alimentation et le mode de vie en général. La chaîne KFC (Kentucky Fried Chicken) a ouvert son premier restaurant en Chine en 1987, suivie en 1992 par McDonald’s qui s’est implanté à deux pas de la place Tiananmen. La croissance économique va de pair avec de plus en plus de Chinois abandonnant le « tu » (mode de vie rustique et arriéré) au profit du « yan » (mode de vie progressiste sur le modèle étranger).
En Chine, l’alimentation de type occidental est le signe d’une ascension sociale et économique. Or qui dit alimentation occidentale dit consommer de plus en plus de produits contenant du gluten. Résultat : le nombre de cas de maladie cœliaque en Chine ne cesse de croître. Je ne peux qu’être pessimiste quant au devenir de ce pays, car en ouvrant ses frontières pour des raisons économiques, la Chine a également ouvert la porte à la maladie cœliaque et aux autres troubles liés au gluten.

Amérique du Nord :
la nouvelle frontière de la maladie cœliaque
À la différence du peuple sahraoui qui fut contraint et forcé de quitter ses terres d’origine et de la classe moyenne chinoise de plus en plus importante, l’histoire qui lie la population d’Amérique du Nord au gluten et aux maladies liées est tout autre. Il y a encore quelques années, nous pensions que la maladie cœliaque n’était pas présente sur le sol nord-américain, comme si la nature – ou toute autre force non identifiée – faisait barrage au milieu de l’océan Atlantique et redirigeait la maladie cœliaque vers l’est ou, autrement dit, vers l’Europe, et orientait les autres types de maladies gastro-intestinales comme la maladie inflammatoire des intestins vers l’ouest, c’est-à-dire l’Amérique du Nord.
Bien sûr, cette supposition ne tient pas plus la route que d’affirmer que la maladie cœliaque n’existe pas en Amérique du Nord. Or les quelques personnes chez lesquelles la maladie cœliaque a été diagnostiquée il y a vingt ans en ont fait les frais avec un choix plus que limité – en qualité comme en quantité – de produits sans gluten.

Débusquer les « cœliaques » d’Amérique du Nord
Tel était le scénario lorsque j’ai débarqué de Naples sur le sol américain en 1993 pour prendre la tête du service de gastroentérologie pédiatrique à la Faculté de médecine de l’université du Maryland.
De mon point de vue, la manière dont la maladie cœliaque était perçue en Amérique du Nord n’avait pas beaucoup évolué en quarante ans, depuis les découvertes du Dr Dicke. Pour la majorité des médecins – si tant est qu’ils en aient déjà entendu parler –, la maladie cœliaque était une pathologie extrêmement rare, qui plus est ne touchant que les enfants et n’ayant pour seuls symptômes que des douleurs gastro-intestinales.
À Naples, l’approche était tout autre. Dans les années 1990, on estimait qu’en Europe, une personne sur trois cents était touchée par la maladie et chaque semaine, le gastroentérologue pédiatrique que j’étais avait l’habitude de recevoir en consultation entre quinze et vingt enfants souffrant de la maladie cœliaque.
Cet état de fait était le fruit d’une campagne de sensibilisation menée auprès des professionnels de la santé en Italie qui avait débouché sur un dépistage en masse chez les enfants en âge d’être scolarisés. Une politique de dépistage chez tous les enfants fréquentant l’école élémentaire fut mise en place avant d’être abandonnée quelques années plus tard pour des raisons budgétaires. Si aujourd’hui, le dépistage systématique n’a plus lieu, le gouvernement italien alloue toujours des sommes conséquentes aux personnes cœliaques afin qu’elles puissent acheter des produits sans gluten.
 
Dans les jours qui ont suivi mon arrivée en Amérique du Nord, je ne m’attendais pas à être confronté à beaucoup de cas cliniques, dans la mesure où la maladie cœliaque était considérée comme très rare. Les semaines et les mois se sont succédé, une année entière est passée sans que je voie un seul cas de maladie cœliaque.
Comment était-ce possible ? À l’époque, nous pensions que la recette de la maladie cœliaque reposait sur deux ingrédients : la prédisposition génétique et l’ingestion de céréales contenant du gluten.
Si tel était le cas, pourquoi y avait-il une aussi grande différence entre le nombre de sujets cœliaques en Europe et aux États-Unis ? Après tout, un grand nombre d’immigrants installés sur le sol nord-américain avaient des ancêtres européens. Ils partageaient nos gènes et consommaient les mêmes céréales que nous.
En 1996, j’ai rédigé un article intitulé « Où sont passés les cœliaques américains ? » dans lequel j’essayais de répondre à cette question ô combien complexe.

Seuls contre vents et marées
Seules deux explications semblaient pouvoir justifier une telle différence entre les deux continents : aux États-Unis, soit un troisième élément venait perturber les deux autres facteurs qui favorisaient le développement de la maladie, soit on passait totalement à côté de la maladie.
La seconde option était la bonne. Mais face à une opposition affirmée, il fallut des années et des années de travail aux chercheurs de notre Centre pour prouver de manière irréfutable que la maladie cœliaque touchait autant la population nord-américaine que la population européenne.
En 1996, nous avons fondé le Centre de recherche sur la maladie cœliaque au sein de la Faculté de médecine de l’université du Maryland. La même année, nous organisions la première conférence scientifique sur la maladie cœliaque aux États-Unis. À partir de là, il nous restait à analyser le sang des donneurs, une initiative coûteuse qui, nous l’espérions, nous permettrait de trouver rapidement la réponse à notre question.
Nous n’étions pas au bout de nos peines, et pour cause ! En plus du scepticisme affiché par la quasi-totalité de la communauté scientifique, nous étions confrontés au fait qu’aucun laboratoire américain n’était capable de se lancer dans un test de dépistage à grande échelle. Sous la houlette de notre collègue hongrois, le Dr Karoly Horvath, nous avons créé notre propre laboratoire en conformité avec le Clinical Laboratory Improvement Amendments (CLIA) afin d’être sûrs que les résultats donnés par les analyses des échantillons sanguins seraient homologués.
Sans l’aide de laboratoires privés, sans aucun soutien financier – la maladie cœliaque n’intéressant ni les industriels ni les agences fédérales – et en partant du principe que nous ciblions une maladie extrêmement rare, nous nous sommes embarqués dans ce que certains de mes collègues ont appelé un « suicide professionnel ».
Dans un premier temps, nous avons décidé – pour gagner du temps et économiser de l’argent – de rechercher dans le sang des donneurs un taux élevé d’anticorps typiques de la maladie cœliaque. Dans la mesure où des études similaires avaient été menées en Europe, j’ai décidé d’avoir recours à la stratégie que j’avais suivie lorsque j’exerçais à Naples. Je me suis rendu au bureau de la Croix-Rouge à Baltimore pour expliquer notre objectif avec l’espoir d’obtenir des prélèvements de sang non utilisés que nous analyserions.
Mon interlocuteur a poliment écouté ma requête avant de me donner des documents à remplir et de me présenter une facture de six dollars par échantillon. Petite parenthèse : la Croix-Rouge de Naples m’avait fourni gratuitement des échantillons de sang et je m’attendais tout naturellement à ce que l’agence de Baltimore fasse de même.
Mon interlocuteur m’expliqua que la facture couvrait différents coûts : prélever le sang, étiqueter les prélèvements et livrer les prélèvements.
Chassez le naturel et il revient au galop ! Immédiatement, mes origines napolitaines ont refait surface et le « négocier toujours et pour tout » s’est imposé à moi. Alors que je lui proposais de régler une petite partie de la facture, le représentant de la Croix-Rouge m’a regardé comme si je venais d’une autre planète et je me suis dit qu’il allait sans ménagement me demander de quitter les lieux. Mais contre toute attente, il m’a fait une contreproposition et nous nous sommes lancés dans une discussion contractuelle comme on en entend sur toutes les places de marché en Italie, pour finalement nous mettre d’accord sur le prix de trois dollars par échantillon.
Nous avons conclu l’affaire par une bonne poignée de main et un large sourire qui a rapidement fait place au rire, cette situation, il faut bien le reconnaître, n’étant pas banale. Ni lui ni moi ne savions que cette poignée de main ouvrait la voie qui allait mener à une prise de conscience qui ferait qu’aux États-Unis, on ne pourrait plus jamais passer à côté d’un trouble lié au gluten. En effet, la résultante directe de cette négociation serait la preuve qu’aux États-Unis, la maladie cœliaque n’est pas une maladie rare.

La maladie cœliaque « arrive » aux États-Unis
Nous avons acheté deux mille échantillons de sang à la Croix-Rouge et, en quelques semaines seulement, l’idée selon laquelle la maladie cœliaque était extrêmement rare aux États-Unis (avec un cas pour dix mille) fut balayée avec l’annonce d’une prévalence de un cas pour deux cent cinquante donneurs.
Cette révélation reçut un accueil plutôt froid pour ne pas dire glacial de la part de la communauté scientifique et médicale. Nos amis nous ont clairement dit que nous perdions notre temps alors que nos détracteurs les plus virulents clamaient haut et fort que la maladie cœliaque n’était pas présente sur le territoire nord-américain. Je savais que la seule manière de prouver que notre hypothèse était irréfutable était de mener une étude épidémiologique de grande ampleur.
J’avais entendu dire que l’épidémiologie, qui est l’étude de l’incidence, de la distribution et du contrôle des maladies, était parfois appelée « science multifactorielle », car elle prend en compte une multitude de facteurs pouvant avoir un lien avec une maladie donnée. Je peux vous dire aujourd’hui que c’est vrai. Il nous a fallu cinq années, deux millions de dollars, une multitude de dossiers et des centaines de volontaires et d’étudiants pour mener à bien notre étude.
En 2003, après avoir analysé le sang de plus de treize mille personnes sur tout le territoire nord-américain, nous avons enfin pu placer de manière définitive la maladie cœliaque sur la carte des maladies. Cette année-là, un article intitulé « Prévalence de la maladie cœliaque chez les personnes dites à risque ou sans risque vivant aux États-Unis » fut publié dans les Archives of Internal Medicine.
Les résultats de la plus grande étude épidémiologique sur la maladie cœliaque aux États-Unis ont ouvert le premier chapitre de l’histoire moderne de la maladie cœliaque hors des frontières de l’Europe. Cette étude de grande ampleur a montré que la maladie cœliaque touche une personne sur cent trente-trois dans la population nord-américaine, un ratio équivalent aux statistiques européennes de l’époque. Ces résultats ont prouvé de manière irréfutable que, dans mon nouveau pays d’adoption, on était passé pendant très longtemps à côté de la maladie cœliaque.
Une fois encore, en 2003, le taux de prévalence était pratiquement le même aux États-Unis et en Europe. Au Canada, en Australie et en Nouvelle-Zélande, des nations industrialisées avec une grande partie de la population descendant de migrants européens, la prévalence était quasiment la même. Idem en Amérique du Sud, une grande partie de la population ayant elle aussi des ancêtres européens.
Par contre, seules des analyses complémentaires nous permettront de connaître la prévalence de la maladie cœliaque chez les Afro-Américains vivant sur le sol nord-américain. Des études menées par le Centre annoncent le chiffre de un cas pour deux cents mais, à ce jour, aucune donnée n’a été publiée. La maladie cœliaque touche indifféremment des personnes de toutes races, de sexe féminin ou masculin et de tous âges.
Nous avons également remarqué que chez nombre de patients, d’une part, les symptômes gastro-intestinaux ne sont pas les principaux symptômes et que, d’autre part, les lésions de la paroi intestinale sont moins importantes qu’il y a quelques décennies. Autrement dit, nous venions de franchir un cap en comprenant que les symptômes gastro-intestinaux classiques et la maladie cœliaque n’étaient en fait qu’une partie de la panoplie des réactions possibles du spectre des troubles liés au gluten.

Pour que le message soit entendu
Une fois nos résultats quant à la prévalence de la maladie cœliaque confirmés par d’autres études, il ne restait plus qu’à laisser aux autorités médicales le temps nécessaire pour qu’elles commencent à reconnaître que le tableau que nous avions fait de la maladie cœliaque aux États-Unis reflétait la réalité. En d’autres termes, reconnaître que chez nombre de personnes, la maladie n’était tout simplement pas diagnostiquée et que tous les sujets cœliaques « n’étaient pas partis » ailleurs !
Qu’est-ce que la sensibilité au gluten ?
Comme le laisse supposer le mot « sensible », la sensibilité au gluten non cœliaque, ou sensibilité au gluten, appellation que j’utilise plus volontiers, est une réaction qui survient suite à l’ingestion de céréales contenant du gluten. Même si les symptômes (plus précisément gastro-intestinaux) sont souvent similaires aux symptômes de la maladie cœliaque, le tableau clinique général est moins grave. Comme la maladie cœliaque, la sensibilité au gluten peut toucher tous les systèmes du corps et générer une multitude de symptômes.
Parmi les symptômes gastro-intestinaux observés : des diarrhées, des ballonnements, des crampes, des douleurs abdominales et une constipation chronique auxquels peuvent s’ajouter des symptômes qui affectent le comportement comme un trouble de la concentration, la dépression et le trouble déficitaire de l’attention avec hyperactivité ou TDAH. Autres symptômes : une anémie, de l’eczéma, des douleurs articulaires, de l’ostéoporose et un engourdissement des membres inférieurs.
Des études récentes menées par le Centre de recherche sur la maladie cœliaque ont montré que la sensibilité au gluten présente un tableau clinique différent de celui de la maladie cœliaque. En effet, la sensibilité au gluten ne déclenche pas d’inflammation intestinale générant une atrophie des villosités de l’intestin grêle typique de la maladie cœliaque. Le développement des anticorps transglutaminase tissulaire (tTG), qui permet de poser le diagnostic de la maladie cœliaque, n’est pas observé dans la sensibilité au gluten. Des recherches préliminaires menées par notre Centre ont révélé que la sensibilité au gluten touche environ dix-huit millions de personnes, soit 6 % de la population nord-américaine. Si aucune étude européenne ne permet à ce jour de définir précisément la prévalence de la sensibilité au gluten, les spécialistes s’accordent à dire que le taux se rapprocherait du taux enregistré aux États-Unis.
Autre différence : la sensibilité au gluten est liée à une réaction immunitaire de type innée, la maladie cœliaque étant quant à elle liée à une réaction immunitaire acquise ou adaptative. Pour les chercheurs, les réactions dues à la sensibilité au gluten ne causent pas les mêmes dommages intestinaux sur le long terme que la maladie cœliaque lorsque celle-ci n’est pas traitée (voir Chapitre 3).


Nous avons lancé une campagne de sensibilisation très offensive – que nous poursuivons aujourd’hui encore – destinée aux professionnels de la santé publique et au grand public afin qu’ils sachent ce qui se cache derrière la maladie cœliaque et les troubles liés au gluten. Nous avons travaillé en étroite collaboration avec plusieurs associations regroupant des personnes cœliaques pour que soient livrées les informations les plus fiables possible concernant les produits sans gluten et leur étiquetage.
Lorsque notre étude épidémiologique qui, je le rappelle, était la première du genre, fut publiée en 2003, le nombre de personnes vivant sur le sol nord-américain chez lesquelles la maladie cœliaque avait été dûment diagnostiquée était estimé à environ quarante-cinq mille. Or après extrapolation des données issues de notre étude, nos projections étaient plus proches de deux et demi à trois millions de cas, ce qui laissait supposer que la maladie n’avait été diagnostiquée que chez seulement 2 % des sujets affectés. Cette hypothèse mettait la maladie cœliaque à la première place des maladies dues à une prédisposition génétique, largement devant le diabète de type 1, la mucoviscidose ou la maladie de Crohn.

Dépister les patients non diagnostiqués
Inscrire la maladie cœliaque sur la carte des États-Unis a soulevé une foule de questions.
Comment trouver les personnes touchées par la maladie non diagnostiquées ? Fallait-il analyser le sang de toute la population nord-américaine, soit plus de trois cents millions d’individus ? Fallait-il cibler uniquement les sujets à risque ?
Après avoir opté pour la seconde option, les chercheurs de notre Centre se sont lancés dans un nouveau projet de grande envergure.
En travaillant avec un réseau de médecins généralistes exerçant au Canada et aux États-Unis, nous avons commencé à dépister les personnes en procédant méthodiquement, c’est-à-dire en analysant le sang de proches des sujets cœliaques ou de personnes présentant d’autres facteurs de risque. En 2006, après une année de dépistage, le taux était quarante-trois fois supérieur au taux identifié avant le lancement de notre étude.
Nous avions atteint les trois buts que nous nous étions fixés en voulant identifier et traiter les patients chez lesquels la maladie cœliaque n’avait pas encore été diagnostiquée :
• le premier était de soulager les symptômes d’individus qui, durant des années, parfois dix à douze ans, avaient souffert sans qu’un diagnostic fiable ne soit posé ;

• le deuxième était de limiter les dépenses de santé publique grâce à un diagnostic rapide qui permettait aux malades d’échapper à une myriade d’analyses et de procédures inutiles et coûteuses ;

• le troisième était de former les médecins afin qu’ils soient à même de traiter la maladie cœliaque.


Avant même que soient publiés les résultats de nos travaux, certains médecins qui s’étaient portés volontaires avaient la ferme conviction que la maladie cœliaque « n’existait pas » en Amérique du Nord. Après la publication de l’étude, leur point de vue a radicalement changé et ils ont été les premiers à prôner un dépistage précoce dès lors que la maladie cœliaque était suspectée.
En 2004, les National Health Institutes organisèrent une conférence de consensus sur la maladie cœliaque afin de passer en revue les différents aspects de la pathologie et les symptômes qui en découlaient.
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