Message N. 6/2011

From: Anonimo + 2 fratelli

Date: 11/02/2011 ma autorizzato il 20/02/2011
Subject: Informazioni

Buongiorno sono Xxxxxx, ho visto il tuo sito.

Ti scrivo perché vorrei avere piu informazioni sulla cura sperimentale che stai seguendo
e su come poter eventualmente contattare il professor De Magistris per poter presentagli
il nostro caso.

In breve riassumo la nostra storia. Tutto & cominciato 4 anni fa quando al fratello
maggiore del mio ragazzo, allora ventottenne, e stata diagnosticata un uveite autoimmune
ad entrambi gli occhi. Siamo in cura in un centro specializzato di Bologna che gli ha
prescritto degli esami ematochimici (APCA, HLA, Vit. B, funzionalita tiroidea, renale,
reuma test ECC) e degli esami strumentali come EGDS con relative biopsie.

Da questi esami sono stati diagnosticati: Gastrite Atrofica Autoimmune e Tiroidite.

Dopo circa due anni il mio ragazzo e 1l'altro fratello (gemello omozigote) hanno
cominciato ad accusare disturbi visivi, entrambi nello stesso periodo all'eta di 28 anni
come era successo per il fratello maggiore. E’ stata diagnosticata ad entrambi un uveite
posteriore ed intermedia. Hanno eseguito gli stessi test ematochimici dai quali e’
risultata una negativita per gli APCA ma positivita per gli ANA e HLA B51 positivo solo
per un gemello e per il fratello maggiore.

Da allora il mio ragazzo non ha piu avuto recidive di uveiti, suo fratello gemello
continua ad avere vitreiti ricorrenti, circa ogni sei mesi, e il fratello piu grande ha
gia avuto 2 recidive di uveiti.

Anche a noi & stato detto della sindrome di Bechet, ma non & stata diagnosticata per
certo. Volevo avere notizie piu dettagliate sul programma di cura del Professore e
sapere come poter contattarlo per esporgli il nostro caso.

Grazie mille per 1'attenzione.

Vorrei cortesemente che questa mail rimanesse privata e non venisse pubblicata (vedi
sotto). Ringraziandoti

XXXXXX

Risposta Fernando 13/02/2011

Ciao Xxxxxx.

Scusa se ti rispondo con un po’ di ritardo.

Dungque ho letto la tua segnalazione. In pratica se non capisco male, 3 fratelli, di cui 2 gemelli, sono portatori problemi
immunitari, mentre solo uno ha la GCAA.

Quindi diciamo che ci potrebbe essere una correlazione di base genetica, per cui i sistemi immunitari dei 3 si sono
comportati comunque con un problema, anche se non del tutto simile.

Per la cura del Prof. De Magistris, ti posso dire che da marzo scorso (1 anno oramai), I’'ho dovuta sospendere, perché la
complessita di somministrazione, il costo elevato dei prodotti opoterapici da acquistare in farmacia in grosse quantita,
in cambio di un modesto segno positivo nel trattamento, mi hanno indotto ad abbandonare la cura. Sicuramente se la
seguivo ancora, avrei avuto altri piccoli (purtroppo piccoli), benefici. Per me rimane una tecnica validissima, ma il costo
é stato per me fondamentale nella scelta di abbandonare (ho speso circa 10.000 Euro in sei mesi). Ovviamente piu
andavo avanti e piu si sarebbe ridotto la quantita di elementi da assumere, ma con la GCAA il problema é che non si sa
guando arriva questo momento... 1 anno, 2, 3, 10... il professore non riesce malgrado i suoi studi, ad essere piu preciso.
Comunque in complesso I'esperienza e stata positiva, e per questo non voglio indurre anche voi ad un mancato
tentativo. Provare non nuoce, almeno una visita.

Per contattarlo, basta andare sul sito www.renatodemagistris.net e c’e la pagina con contatti mail (risponde sempre) e
telefonici presso I'ambulatorio della 2a universita di Napoli dove effettua la visita in regime di convenzione € 22,00
(non & privatamente). Lui, anzi, si prende solo questa somma, poi tutti i test rientrano, nel caso accetti un DH, in
regime ospedaliero. Dal mio sito anche troverai il link al suo sito.

Per la sindrome di Bechet, anch’io ho lo stesso allele B51 positivo. L’allele praticamente non dimostra la malattia in
corso ma solo che c’é la predisposizione. Se poi si manifesta, allora si parla di Bechet. Ma & anche possibile che non si
manifesti mai.

Segue




Continua

Che altro dirvi. Innanzitutto in bocca a lupo a tutti.

Poi rispetto la tua decisione di non apparire nella mia BACHECA MESSAGGI del sito, ma devo precisarti (I’ho fatto con
tutti quelli che mi hanno chiesto la stessa cosa), che in fondo la pubblicazione per te o per le persone per cui scrivi, non
comporta assolutamente nulla in quanto si rimane perfettamente anonimi come avrai gia visto se hai letto qualche
messaggio.

Posso mettere ANONIMO, il solo nome reale (senza cognomi), o un nome inventato da te, ma nulla potra mai
ricondurre alla vostra identita e I'indirizzo mail sarebbe completamente escluso dalla visione.

Ti dico cio perché la mia battaglia con il sito, & nata proprio per raccogliere le testimonianze di tutti, per allargare la
conoscenza (ce ne poca in ambito medico), sulla GCAA. Molti hanno condiviso il mio pensiero e molti sono arrivati al
mio sito proprio grazie alle esperienze di tutti, come in fondo hai fatto tu ora. Se non avevo raccolto tutte le
esperienze, forse oggi non staremmo a scambiarci informazioni importanti ed utili.

Inoltre, cio che tu racconti & molto importante dal punto di vista scientifico, perché testimonia che tra parenti ci sono
delle correlazioni, cosa che invece viene escluso in ambito medico (piu che altro dicono “non c’é prova scientifica”.

Ad ogni modo lascio a te e a voi la scelta, a me farebbe molto piacere inserire la storia nel sito... pensateci e fatemi
sapere, io sono a completa disposizione.

Nel frattempo che mi dai questa risposta, ti chiedo anche di:
- Indicarmi che eta ha oggi la persona con la GCAA.
- Ache eta ha diagnosticato la GCAA (posso farlo anch’io, tanto mi dicevi 4 anni fa & cominciato tutto).
- Che problemi ha avuto allora e cosa ha oggi.
- Che terapie sta facendo in proposito per la GCAA.
- Hacarenza di B12? Nel caso come la sopperisce?
- Zona geografica dove & seguito (Regione e/o Provincia e/o Citta... scegliete voi).

Questi dati, mi servono solo per la pagina delle mie statistiche personali che puoi vedere nel sito, dove appare il
numero di QUANTI SIAMO AD OGGI, che a questo punto incrementero di una unita nelle prossime ore proprio grazie
alla tua segnalazione. Oggi riporta 47 quindi sara 48. Non appena posso, faro intanto questo aggiornamento.

Mi sembra tutto, attendo una vostra risposta per la decisione di pubblicare anche il messaggio. Ripeto, sarei molto
felice di farlo.

Ciao Fernando
www.gcaa.altervista.org

Ulteriore messaggio Xxxxxx 20/02/2011

Ciao, scusa se non ti ho risposto subito ma il mio ragazzo era via per lavoro. Mi ha
dato 1'ok per la pubblicazione della mail. Effettivamente la cura che hai seguito e
molto impegnativa sia dal punto di vista economico che dal punto di vista della
tempistica. Seguird comunque i progressi del tuo sito e ti terro informata sui nostri.
grazie mille

XXXXXX

Ulteriore messaggio Fernando 20/02/2011

Grazie a voi.

Grazie anche per I'Ok alla pubblicazione. Avete compreso ed aderito allo spirito della mia iniziativa, che vuole proprio
condividere con tutti gli altri malati di GCAA, i propri problemi ed il modo di affrontarli. Questo aumentera il sapere su
questa malattia che al momento non ha molta diffusione nemmeno nell’ambiente medico. Provvedero nelle prossime
ore alla pubblicazione dei messaggi, con le opportune esclusioni di indirizzi e-mail e cognomi (lascero solo Xxxxxx, anzi,
se vuoi far apparire il nome del tuo ragazzo, potrai anche comunicarmelo di seguito alla pubblicazione).

Segue




Continua
Sarete avvisati appena sara tutto online con altro apposito mio messaggio.

Ciao e a presto.
Fernando

Scusa dimenticavo... se potete darmi anche queste informazioni che avevo messo nel messaggio del 13/02...

- Indicarmi che eta ha oggi la persona con la GCAA.

- Ache eta ha diagnosticato la GCAA (posso farlo anch’io, tanto mi dicevi 4 anni fa & cominciato tutto).
- Che problemi ha avuto allora e cosa ha oggi.

- Che terapie sta facendo in proposito per la GCAA.

- Hacarenza di B12? Nel caso come la sopperisce?

- Zona geografica dove ¢ seguito (Regione e/o Provincia e/o Citta... scegliete voi).

Ciao Fernando




