Message N. 34/2010

From: ANNA

Date: 28/09/2010

Subject: gastrite autoimmune

Ciao Fernando,

mi chiamo Anna, 1'11 ottobre compierd 61 anni e vivo in Toscana. Un anno fa, in seguito ad
una gastroscopia con relative biopsie, ho scoperto di avere la gastrite atrofica autoimmune.
I1 gastroenterologo mi ha subito detto che non ci sono cure per questa patologia, ma solo
controlli continui con gastroscopie annuali.

So che tu ti sei rivolto al Prof. De Magistris di Napoli, vorrei sapere se hai notato dei
miglioramenti a livello dello stomaco.

Con la cura gli anticorpi risultano sempre e attaccano sempre il tuo stomaco?

Ti sarei grata se mi volessi rispondere perché anch'io vorrei fare qualcosa, se fosse
possibile. Ti ringrazio e ti saluto cordialmente.

Risposta di Fernando del 28/09/2010

Ciao Anna.

Mi dispiace accoglierti nel club dei malati di GCAA. Sei a questo punto la benvenuta e nel mio censimento che mi sto
auto-gestendo, sei la 31a nell’ordine di arrivo.

A parte questa piccola mia parentesi per accogliere la tua richiesta, sono contento che mi hai trovato mediante il sito,
era uno degli obiettivi, come avrai letto, della mia battaglia per farci conoscere e far sapere che seppur rari ci siamo.

Venendo alla tua specifica domanda, ti confermo che mi sono rivolto presso I’Ambulatorio delle malattie cronico
degenerative a carico dell’apparato gastro-intestinale della Seconda Universita di Napoli, dove il Professor De Magistris
svolge una autorevole attivita di cura e ricerca anche per quanto riguarda la nostra malattia.

Purtroppo c’é un ma. Il professore utilizza una complessa tecnica di prodotti nutrizionali, anti inflammatori e che di
dedicano all’igiene intestinale, che agiscono a livello dell’apparato in questione. Dico complessa, perché all’inizio della
mia esperienza con lui, dovevo assumere una grande quantita di questi prodotti, poi via via ridotti man mano che il
metabolismo si aggiustava. A tutto questo complesso, lui associa delle flebo (altrettanto complesse nella
composizione) e delle iniziazioni intramuscolari che aiutano la terapia e dovrebbero attenuare il livello di
inflammazione gastrica (GASTRINEMIA) fino a ricondurla nella norma.

TUTTI QUESTI PRODOTTI sono a base OMEOPATICA e OPOTERAPICA (=origine animale), e quindi totalmente a carico
del paziente. Hanno dei costi per me proibitivi e quindi ho dovuto a malincuore abbandonare la parte FLEBO e
INTRAMUSCOLARI, mentre sto continuando con la cura orale (quella che si occupa della regolarita intestinale e che
soprattutto mi fa assorbire nuovamente la B12 dai cibi).

Dal canto suo, il costo della sua visita e relativo solo al ticket ASL (cioé 22 euro), ma I'acquisto dei prodotti che devi fare
per conto tuo in farmacia, & letteralmente scioccante (sempre per me). Considera che in 6 mesi di prova, ho speso circa
10.000 euro ed ho acquistato i prodotti in Germania e Scozia (online), per abbassare il costo, altrimenti ci volevano altri
5-6.000 euro.

Quindi, ricapitolando, il costo € ELEVATO, la somministrazione specialmente endovenosa ed intramuscolare, e
complicata e richiede la presenza di una infermiera a casa (quindi altro costo), per poterla eseguire, e il mancato
effetto desiderato che dovevo invece avere sulla Gastrina, mi hanno indotto ad interrompere la prova con solo 6 mesi
di adozione (lui ovviamente mi ha detto che avrei dovuto continuare, ma giuro che non potevo economicamente e
fisicamente sopportare ulteriore periodo di prova). Se avessi visto un buon accenno di riduzione della Gastrina, avrei
probabilmente proseguito, ma cosi non é stato.

Ora sto combattendo con questa gastrina e proprio domani ho il dosaggio ma non avendo fatto alcunché, dubito che si
sia autoridotta. Dovro poi valutare con il mio gastroenterologo di Roma sul da farsi perché I'alta presenza della gastrina
nello stomaco, non e da tralasciare.

Sto come detto, proseguendo con la parte orale della sua tecnica, sempre costosa, ma molto pil raggiungibile e questa
mi sta aiutando a mantenere una efficienza intestinale che il mio gastroenterologo di Roma, pur essendo un medico di
medicina convenzionale, ha comunque ammesso funzionare.

Tutto questo non per scoraggiarti, anche perché probabilmente se avrei proseguito, forse oggi la Gastrina si sarebbe
effettivamente ridotta, ma il mio caso richiedeva un dispendio economico che non potevo permettermi, oltre che uno
sfiancamento fisico nel fare flebo, un giorno si e due no per 16 giorni.
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Quindi se ti vuoi rivolgere al professore, per avere un parere, per avere una proposta di terapia che potrai poi
confrontare con la mia, per avere un suo suggerimento, ti invito comunque a farlo, anzi puoi dire che sei arrivata a lui
tramite il mio sito (lui sa tutto).

E’ una persona veramente speciale, ti spiega tutto dal punto di vista clinico, ed e disponibilissimo ai contatti, telefonici,
mail e quant’altro.

Purtroppo lo Stato non riconosce queste tecniche e quindi non le convenziona, nonostante il suo ambulatorio si trova
in una ASL ed insegna tutto cio nella adiacente facolta. Anche di questo mi sto occupando con la battaglia, vorrei uno
stato che lascia liberi di scegliere le cure, ma le case farmaceutiche ovviamente remano contro e noi siamo troppo
pochi per far gola alla medicina chimica che non investe in ricerca.

Per quanto riguarda le cellule antiparietali (APCA), le avevo ad 1:80 prima della cura e 1:160 durante, ma la cura non ha
avuto una responsabilita in questo, solo che non ha avuto nemmeno un effetto positivo per ridurla. Era una cosa che
andava comunque avanti.

Spero di non averti scoraggiato e ripeto I'invito ad un consulto se lo avevi in mente. Sappi solo che questa e stata la mia
esperienza.

Anzi se tu hai altre notizie aggiuntive dopo un eventuale consulto, fammele sapere.

Ti chiedo infine, se ti € possibile, raccontarmi un po’ sulla tua storia, come sei arrivata alla diagnosi di GCAA (cioe quali
segnali ed indagini ti hanno fatto arrivare a questo), a che eta sono comparsi i problemi e con quali segnali. Le altre
cose me le hai dette e quindi posso aggiornare la mia pagina di statistica (&€ anonima e non apparira nulla su di te).
Aggiornero anche il Contatore che segnera nelle prossime ore, 31.

Mentre vorrei pubblicare questo tuo ed il mio messaggio nella bacheca dei messaggi del sito, dove avrai certamente
visto quello che mi hanno raccontato gli altri nostri sfortunati “colleghi”.

Se mi dai I’OK, oscurero il tuo cognome e lascero soltanto “ANNA”.

Fammi sapere le notizie in piu e dammi I’OK per la pubblicazione come spiegato, come é stato utile per te, sara utile
per altri che si potranno aggiungere.

Se hai altre domande, mandamele pure.

Ciao e grazie, Fernando

Ulteriore risposta di Fernando 29/09/2010

Ciao Anna,

scusa mi sono dimenticato di indicarti altri due punti a favore della Terapia del Professor De Magistris. Visto la nostra
situazione, va comunque tenuto conto:

lo ho avuto un danno midollare, come avrai letto dal sito, a causa della carenza (asintomatica) della Vitamina B12.
Questi danni nel tempo si sono evidenziati anche con movimenti involontari degli arti inferiori, scosse elettriche nel
basso bacino, ipertono all’arto inferiore destro e difficolta nel movimento per la pesantezza del’arto stesso. Bene,
durante la terapia in questione, questi sintomi si erano attenuati notevolmente, ed i movimenti involontari scomparsi.
Ora che ho dovuto sospendere la suddetta costosa e faticosa terapia, questi segnali sono tornati in auge tanto che ho
dovuto ricominciare la Tossina Botulinica alla gamba destra.

Avevo un problema di pressione arteriosa alta (la minima soprattutto) per cui il centro ipertensione dove sono seguito
mi aveva prescritto la classica terapia con la pasticchetta che mantiene la pressione bassa, la dieta iposodica e cose di
questo tipo.

Il Professor De Magistris, ritiene che anche questa anomalia della pressione & riconducibile al mal funzionamento
dell’apparato gastro-intestinale, a seguito della GCAA ed durante la sua terapia, mi ha fatto eliminare qualsiasi farmaco
dato dal centro ipertensione, dimostrandomi che anche con la sua tecnica, e la ripresa di alcune attivita soprattutto
intestinali, in effetti la pressione era leggermente piu alta rispetto alla terapia del centro ipertensione, ma nei limiti
normali. Anche questa cosa, man mano che passava il tempo dall’abbandono della terapia De Magistris, stava
tornando alla situazione precedente ed infatti proprio la settimana passata ho dovuto iniziare nuovamente con la
terapia farmacologica del centro ipertensione.

Insomma sono due punti importanti per valutare la tecnica, da mettere sul piatto della bilancia. Ci tenevo a fartelo
sapere.
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Ora ti saluto e ti informo che ho aggiornato la pagina STATISTICA del sito, portando il contatore a 31, ma mandami I'OK
cosi pubblico anche i nostri messaggi.

Ciao Fernando
www.gcaa.altervista.org

Ulteriore risposta di Anna 01/10/2010

Ciao Fernando,

ho letto quello che mi hai scritto con dispiacere e delusione, perché la cura del Prof. De
Magistris non sembra abbia dato risultati positivi e duraturi nel tempo. Mi sono consultata con
mio marito e i miei figli e, sebbene a malincuore, ho dovuto ammettere con loro che forse non
valga la pena spostarmi da Livorno a Napoli, per una cura che forse non potrei mai iniziare e
tanto meno continuare nel tempo, per il suo costo elevato e soprattutto per i risultati non
garantiti.

Da quasi 30 anni soffro di gastrite, ernia iatale, di esofagite da riflusso e sono sempre stata
curata per questi disturbi, solo 1'anno scorso a settembre, dopo una gastroscopia con biopsie,
il gastroenterologo mi ha comunicato che la mia gastrite era di origine autoimmune e quindi
incurabile.

Mi ha fatto sospendere i medicinali che prendevo e che riducevano l'acido cloridrico che adesso
€ quasi inesistente e mi ha lasciato solo il "Gaviscon".

Fino ad ora, grazie a Dio, non ho avuto grossi disturbi fisici, sono solo spesso stanca per i
valori del ferro bassi (ferro 43 - ferritina 11) perd per ora non mi hanno prescritto ancora il
ferro. Ho fatto per la prima volta alcuni esami del sangue: la gastrina, che era 72.

A distanza di nove mesi salita a 480 e dopo altri quattro mesi scesa a 43. Quale sara il valore
esatto? Non lo so.

Ho fatto anche 1'esame della cromogranina ed & piu alta del valore normale (143). Tu hai mai
eseguito quest'esame?

Fra un anno rifaro la gastroscopia con biopsie dalle quali risulta una metaplasia intestinale e
controllerd anche la gastrina e la cromogranina.

Come ben immagini, la mia vita & cambiata, non sono piu serena e mi sento minacciata da
qualcosa piu grande di me. Vivo alla giornata e sentirmi dire dal gastroenterologo: "ci
rivedremo fra un anno" per me & gia un miracolo.

Tu sei stato da un immunologo? Secondo te pud servire un suo parere? A me purtroppo mi
ribadiscono che nessuno pud cambiare la nostra realta.

Se vuoi, puoi inserire il mio nome tra l'elenco che hai gia avviato.

Aspetto una tua risposta e ti saluto cordialmente.

Anna.

Ulteriore risposta di Fernando 01/10/2010

Ciao Anna,

mi dispiace averti bloccato una eventuale esperienza con il Prof. De Magistris, che per me rimane un importante
ricercatore che potra aiutarci (forse), in futuro se potra ridurre drasticamente la terapia in pochi dosaggi, magari anche
piu economici per noi che dobbiamo acquistarli.

Mi dispiace ma mi sembrava giusto e corretto, averti illustrato esattamente come € andata per me.
Tornando alla tua mail nell’ordine:

e Gastrina: e lo stesso dilemma che mi tormenta, € normale che questo valore scende e sale? Nessuno ancora
mi sa dare una risposta convincente.

e No, non ho mai eseguito il test della Cromogramina. Nella bacheca messaggi pero, trovi nell’anno 2010, un
messaggio di un nostro “collega” che lo ha eseguito, ma ora non ricordo come si chiama, ma comunque € un
uomo ed essendo questi pochi, troverai facilmente, altrimenti dimmelo che te lo rintraccio io appena possibile.

e Immunologo, visita fatta ma senza un aiuto concreto, “c’e & se la tiene”, questa & la sua diagnosi.

e Nel numeratore ti avevo gia inserito, mentre se mi dai I'OK pubblico proprio i messaggi.
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Ok, ora devo scappare, indovina dove? Per una visita dal medico legale per I'invalidita.
Ciao a presto, fammi avere I'ok alla pubblicazione dei messaggi.
Fernando

Ulteriore risposta di Anna 04/10/2010

Ciao Fernando,

ti ringrazio per la tua sincerita e per 1'aiuto che offri a chi condivide con te questa "bella"
esperienza.

Non sono riuscita a rintracciare nella bacheca messaggi il nostro "collega" che ha eseguito
1'esame della cromogranina.

Ti sarei grata se mi aiutassi. Potrei mettermi in contatto con lui tramite te?

Che cosa indica precisamente questo esame? Io lo dovrd ripetere una volta all'anno e il
gastroenterologo mi ha detto che forse (o sicuramente?) aumentera il suo valore.

La mia gastrite e pil a rischio?

Non tutti gli ammalati di gastrite autoimmune eseguono quest'esame.

La tua gastrina e diminuita? Te lo auguro di cuore.

Ti do sicuramente 1'OK per la pubblicazione dei nostri messaggi.

Ti ringrazio per tutto quello che fai, sei una persona veramente generosa.

Anna

Ulteriore risposta di Fernando 04/10/2010
Ciao Anna, ok provvedero penso per domani ad inserire i nostri messaggi.
Ti ringrazio per tutto e per I'apprezzamento per quello che sto facendo per tutti noi.

In merito alla persona che mi ha accennato per la prima volta alle cellule enterocromaffini e quindi alla cromogranina e
quella che appare nei messaggi 2010 con l'alias TOTA, e nel messaggio 25/2010 potrai leggere proprio questo
passaggio. Ecco il link: http://www.gcaa.altervista.org/doc_msg da_visite/2010-025.pdf

lo chiedo se posso passarti il tuo indirizzo, ma non ti garantisco che risponda in tempi rapidi, comunque ci provo.

Per la mia Gastrina invece ancora non ho ritirato i referti (disponibili dalla meta di ottobre). Dopo questa data troverai
tutti gli aggiornamenti nella sezione REFERTI DIAGNOSTICI.

Ti ringrazio ancora e ti faccio sapere se TOTA mi risponde. Ti faro sapere appena i nostri messaggi saranno online.

Ciao Fernando

www.gcaa.altervista.org




