
Les maladies rares – Méconnues, mais existantes 
 

Vous-est-il déjà arrivé d’entendre un professionnel de la santé 

dire : « Vous êtes un cas rare! »? 

Saviez-vous qu'il existe plus de 7 000 maladies rares et 90 % 

n'ont aucun traitement? Dr. Jacques Michaud, CH Ste-Justine. 

La maladie Cœliaque 

Par expérience personnelle, dans mon rôle d’aidante auprès de ma 

mère dans les années passées, j’ai malheureusement découvert que 

très peu de médecins généralistes connaissent l’existence de ces 

maladies rares ou ils n’y accordent pas d’importance puisque que c’est 

« rare ». Vous comprendrez qu'il est difficile de toutes les énumérer. Souhaitons, qu’elles puissent faire l'objet 

d'une prochaine chronique. 

En voici une de mes expériences vécues :  

Cette histoire a commencé deux ans avant le décès de mon père. Ma mère (68 ans) ressentait des inconforts 

abdominaux après les repas. Son médecin traitant lui avait prescrit une médication pour un problème de vésicule 

biliaire. Le résultat n’a apporté que très peu de soulagement, mais c'était mieux que rien! Après le décès de mon 

père, les inconforts se sont transformé en maux de plus en plus intenses, à un tel point qu'elle devait aller se 

coucher, la privant ainsi d'activités et de sorties sociales. En pleine crise, j’ai due l’accompagner à l'urgence du 

C.L.S.C. et on me disait : "c'est psychologique, c'est causé par le décès de ton père ". 

Insatisfaite de cette réponse, je me suis mise à chercher d'autres alternatives. Pendant tout ce temps, elle prenait 

des médicaments pour le côlon irritable et la digestion lente. Ma mère a ensuite rencontré un cardiologue de 

Québec suite à un problème cardiaque. Celui-ci affirmait que c’était un effet secondaire due à la médication. Les 

maux de ventre devenaient de plus en plus insupportables. J’ai donc pris la décision d’aller vers les traitements 

naturels et homéopathiques, sans succès!  

Puis, un jour, j’ai offert à ma mère de faire des changements dans son alimentation, croyant qu'elle ne s'alimentait 

pas adéquatement. Elle a accepté immédiatement. J’ai commencé par lui préparer une soupe poulet et nouilles 

maison. Elle n'avait pas pris une bouchée qu’elle me disait : « Regarde, ça commence! ». Le ventre lui gonflait 

jusqu’à s’apparenter à celui d'une femme enceinte de 6 mois environ. Je n'en revenais pas! C’était la vapeur du 

bouillon qui l'incommodait à ce point. N'étant plus capable de la voir souffrir, j’ai décidé de faire mes recherches, 

car il fallait que je trouve ce qui n’allait pas. 

Puis, un jour, un article sur la maladie cœliaque a attiré mon attention.  

La maladie cœliaque est une affection qui fait partie des maladies auto-immunes complexes.  Elle est déclenchée 

par l’ingestion de gluten contenu dans plusieurs céréales telles que le seigle, l’avoine contaminée par le gluten, le 

blé, l’orge et le triticale, entraînant une destruction d’origine inflammatoire, à divers degrés, du petit intestin. 

L’absorption de nombreux nutriments comme le fer, le calcium et l'acide folique, est alors compromise. Par 

ailleurs, la maladie cœliaque est plus fréquente chez les patients atteints de diabète de type I, de maladies 

thyroïdiennes auto-immunes, d’arthrite rhumatoïde juvénile ainsi que les maladies auto-immunes du foie.  



Environ 360 000 Canadiens en sont atteints, dont plus de 82 000 Québécois. Et, selon certaines études, 9 

personnes sur 10 qui en sont atteintes l’ignoreraient. Source : Cœliaque Québec -  

https://www.fqmc.org/maladies/maladie-coeliaque 

N'ayant rien à perdre, ma mère a accepté que je l’aide à faire des changements dans son alimentation. Je peux 

vous dire que c'est toute une adaptation associée à la combinaison alimentaire! On parle ici d'une alimentation 

sans lactose et sans gluten.  Il faut lire les étiquettes sur tous les produits, s’informer sur les différentes farines qui 

ont une composition et des propriétés différentes de la farine blé traditionnelle. J'ai gâché quelques recettes 

comme le pain par exemple. Même les oiseaux n'en voulaient pas! Puis, peu à peu, nous avons remarqué une 

amélioration dans la digestion et l’état de santé de ma mère.  

J’ai fait la rencontre d'une personne atteinte de la maladie cœliaque qui m'a invité à assister à une conférence sur 

le sujet. J'y ai appris, entre autre, que la maladie existait depuis 10 ans. Lors de la visite du médecin je l'informe 

des changements alimentaires de ma mère. Celui-ci me dit : "Mais elle ne mange rien" et "c'est tout nouveau cette 

maladie!". Je lui ai répondu que cette maladie existe depuis 10 ans. Chose certaine, ma mère n'avait plus ces 

douloureux maux de ventre. 

Je vous informerai à propos d’autres maladies méconnues dans de prochaines chroniques afin de vous sensibiliser 

à leur existence et vous aider à mieux les comprendre afin de trouver des solutions efficaces.  

Voici ma propre conclusion : « Il est important de faire nos propres recherches et de poser des questions pour 

atteindre son but! Dans mon cas, mon but était d’offrir une meilleure qualité de vie à ma mère et lui permettre 

de s’alimenter sans douleur ni inconfort. »  

Auteure : Johanne Massicotte, proche aidante et membre du comité des chroniques à l’Association des Personnes 

Aidantes de la Vallée-de-la-Batiscan. 
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Nous vous invitons à répondre à un court sondage au sujet de cet article en visitant le : 

www.aidantsvalleebatiscan.org dans l’onglet « Chroniques ». 
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