Message N. 32/2011

From: ROMA1950

Date: 16/11/2011

Subject: Messaggio per FERNANDO GCAA

Ciao Fernando,

chissa se ti ricordi ancora di me: & passato un po' di tempo da quando ci siamo scritti
tramite e-mail ma nel frattempo ho dovuto organizzare sia il trasloco di mio fratello
che quello mio e poi tutte le pratiche burocratiche che seguono inevitabilmente tutti i
traslochi.

Per farti un breve riassunto, sono quella persona che ha avuto la diagnosi di Artrite
Psoriasica all'Ospedale di Lione dopo tre anni di inutili peregrinazioni qui a Roma da
13 diversi Ortopedici (andavo da 1loro perché il problema mi si era presentato in
montagna) e dopo tre anni consecutivi di Aulin preso mattina e pomeriggio perché dovevo
lavorare e non mi reggevo piu in piedi.

In aggiunta la tiroidite di Hashimoto: ho dovuto asportare completamente la tiroide
1'anno scorso per micro carcinoma.

Tu mi avevi dato il nominativo del medico del San Filippo Neri che ti aveva visto e che
se ricordo bene per primo aveva capito quale era il tuo problema. Sono andata da
lui 1'anno scorso a Novembre, mi ha visitato e mi ha prescritto soltanto le gocce di
Valpinax perché riteneva che i miei problemi di stomaco derivavano da uno stato
ansioso. Ho fatto poi le analisi che tu mi avevi indicato per verificare se poteva
trattarsi di gastrite atrofica. Ecco i risultati:

- Vitamina B 12 = 367
- Anti mucosa gastrica = 1:20

Mi sembrava di stare meglio con le gocce di Valpinax ma ad Ottobre/ Novembre di
quest'anno ecco ripresentarsi i sintomi: mattone sullo stomaco con dolore dopo 4-5 ore
dal pasto, senso di pienezza, mancanza totale di appetito.

Decido allora di prendere provvedimenti, sono andata Lunedli scorso da un
gastroenterologo del S. Andrea (presso il suo studio privato), che ascoltata la mia
storia ed i miei sintomi, propende per la gastrite atrofica, e mi prescrive tutta una
serie di analisi che dovro fare al S. Andrea non prima pero di almeno 15 giorni per
dare modo al mio corpo di smaltire il Pariet che prendo da una vita per proteggermi
dalla Salazopirina che devo prendere per 1l'artrite psoriasica. Quindi le analisi che
avevo fatto precedentemente erano probabilmente falsate proprio perché le avevo fatte
senza aver prima interrotto il Pariet.

Le analisi che dovro fare sono queste (ma non sono sicura di scriverle correttamente
perché la scrittura non & proprio chiara: Gastonomia?, Pepsinogeno I, Anticorpi anti
cellule parietali, Anticorpi anti Hylori (Hg), Emocromo, Vitamina B12, Omocisteina,
Ferritina.

Io so di avere l'Helicobacter Pylori da anni. Nel corso delle 4 gastroscopie che ho
fatto in questi anni e' venuto sempre fuori. Ho tentato 1'eradicazione 2 volte ma sono
stata cosi male che non ho piu potuto proseguire.

I1 gastroenterologo che ho visto lunedl scorso si e meravigliato che nel corso delle
precedenti gastroscopie nessun gastroenterologo mi avesse fatto una biopsia. Si erano
tutti limitati a fare il test per 1'Helicobacter e basta.

Adesso mi ha detto di interrompere il Pariet ed il Valpinax e mi ha prescritto le gocce
di Levopraid da assumere 20 minuti prima di pranzo e di cena. Senza il Pariet da lunedi
devo dire che ho problemi di forte bruciore.

Comunque, questo & il riassunto delle mie disavventure. Quanto tempo perso per 1la
mancanza di attenzione da parte dei medici che spesso bollano questi sintomi come
somatizzazioni dell'ansia.

Ho letto qualche update dei tuoi scritti e delle altre testimonianze, continuero 1la
lettura oggi pm.

Intanto ti saluto caramente e spero di risentirti presto (dato il mio nome non comune e
quindi facilmente riconoscibile), ti prego di pubblicare il mio e-mail sotto il nome di
CIRI (era il soprannome di mia nonna alla quale ho voluto un gran bene).

ciao, a presto.

ROMA1950

segue




continua
Risposta Fernando 17/10/2011

Ciao ROMA1950, scusa se ti rispondo solo ora, ma ieri avevo letto il tuo messaggio dal telefonino ma da li non potevo
risponderti immediatamente. leri ero proprio impegnato in un consueto e periodico check-up medico che per il
momento non pubblico sul sito e non ti dettaglio perché non voglio illudere nessuno a partire da me. Ma se andra
bene, mettero online e ti informero.

Come non mi ricordo di te. Tu eri stata “battezzata” nel mio sito con I'alias ROMA1950, poiché non volevi apparire con
il nome reale. Ora se lo desideri, lo cambiero in CIRI collegandolo comunque al precedente per non perdere il legame
cronologico, e per rispettare il tuo bel sentimento che porti dentro verso tua nonna.

Bene, ora veniamo al dunque. Mi fa piacere risentirti ed essere aggiornato sul “come sta andando a te”, anche se
deduco non proprio nel migliore dei modi, come del resto nel nostro particolare caso.

Spero per te che questo medico del S. Andrea possa quanto meno sistemare i sintomi che hai e comprendere qualcosa
in piu aggiungendo, come sto facendo io, tasselli su tasselli. Ti volevo chiedere, per caso € il Prof. Xxxxxxxx?

Ti dico questo perché proprio Xxxxxxxx (il medico del S. Filippo Neri), dopo essersi letteralmente dichiarato incapace
(nel senso che piu di quello che ha fatto non sapeva piu che pesci prendere con la mia storia, che seppur monitorata,
sta progredendo), mi mando da questo professore ritenuto uno dei massimi esperti su Roma in merito a particolari
forme di gastriti.

Andai a dicembre scorso dal prof. Xxxxxxxx e come ho scritto nel sito, mi lascio letteralmente sconcertato perché concorde
sulla diagnosi fatta al S. Filippo, non era del tutto d’accordo sulla gestione perché riteneva esserci la presenza
dell’Helicobacter Pylori anche nel mio caso, nonostante le biopsie dimostrassero il contrario (defini i medici dell’altro
ospedale “imbecilli”). Mi fece fare una terapia di eradicazione e mi disse che purtroppo per la gastrina alta non si poteva far
nulla perché era fisiologica. Per il resto la malattia non poteva essere curata (non mi serviva certo il suo parere per capirlo), e
mi disse di dedicarmi piuttosto alla parte neurologica che meritava invece una grossa e specializzata valutazione... cosa che
ovviamente gia stavo facendo. Insomma per fartela breve non mi diete ne una grossa mano e mi mise invece un grosso
dubbio perché sminui totalmente i suoi colleghi precedentemente da me consultati trattandoli da incapaci e perché per lui le
gastroscopie di controllo erano inutili se non al massimo una ogni 4 anni...

Sai passare da chi ti diceva assolutamente bisogna esser controllati, a chi non gli dava una grossa importanza perché
tanto la malattia li rimaneva... non mi ha fatto una buona impressione e sono rimasto con questi grossi dubbi fino a
gualche mese fa, quando grazie alla segnalazione della mia neurologa sto avendo dei contatti con altri medici
gastroenterologi per fare una valutazione e inquadramento sul come gestirmi. Non posso dirti ancora granché perché
dovro fare una serie di test (alcuni fatti, altri mai sentiti) e quindi, come dicevo, non voglio illudermi e illuderti. Ma
appena avro dati pill certi ti/vi faro sapere.

Se per caso il tuo medico & Xxxxxxxx, ora non preoccuparti perché dai dati che mi hai dato tu anche dai test eseguiti,
sembrerebbe che la tua sia una gastrite cronica atrofica ma I'autoimmunita a 1:20 & praticamente inesistente. Poi a te
c’eé il dolore di stomaco, mentre nel mio caso & completamente silente. Quello che a me si riflette a causa
dell’autoimmunita & soprattutto avvertibile a livello neurologico.

Quindi tu segui tranquillamente le sue indicazioni (anche se non fosse Xxxxxxxx), perché ripeto, & comunque uno
stimato professore sulla piazza di Roma... purtroppo il nostro caso che € molto complesso e richiederebbe piu di un
medico che ti visitino in contemporanea e non singolarmente. Insisto su questo punto perché per me I’errore di base e
che il gastro vede il suo campo, il neurologo vede il suo, I'immunologo vede il suo, mentre la nostra patologia &
talmente particolare e globale che la valutazione andrebbe fatta a 360° anzi 361 (anche se non esiste).

Fammi sapere come andra il tutto e come andranno gli esami che hai citato (in effetti qualche errore c’e, mi permetto
di evidenziarti in rosso quelli che dovrebbero essere Gastonomia? sarebbe Gastrinemia, Pepsinogeno |, Anticorpi
anti cellule parietali sarebbero gli APCA o quelli che tu hai chiamato Anti mucosa gastrica, Anticorpi anti Hylori (Hg)
sarebbe la ricerca dell’anticorpo che il nostro organismo secerne contro I'Helicobacter Pylori, Emocromo, Vitamina
B12, Omocisteina, Ferritina).

Pubblichero appena ho due minuti la tua e la mia mail, con CIRI e oscurando i nomi dei medici citati.

Attendo tue nuove, mi raccomando, sempre forza andiamo avanti non accontentandoci quando non ci convincono,
perché poi abbiamo ragione noi.

segue




continua

Cari auguri per tutto e aspetto un tuo riscontro e aggiornamento.
Fernando

WWw.gcaa.altervista.org

Risposta ROMA1950 17/10/2011

Ciao Fernando, grazie per avermi risposto.

E proprio lui, Xxxxxxxx il Prof. dal quale sono andata cosi a tastoni perché navigando
in Internet avevo visto il suo nominativo come specialista in gastriti con iperacidita
ed io ho lo stomaco che sembra corroso dall'acido 5/6 ore dopo i miei magri pasti.

C'era un sito creato da un articolo di Panorama sulle eccellenze sanitarie nelle
diverse citta italiane ed il suo nome era appunto collegato a questi problemi di
iperacidita. Sono andata presso il suo Studio a Piazzale di Xxxxx Xxx, mi ha ascoltato,
mi ha detto che molto spesso la Gastrite Atrofica e collegata alla tiroidite di
Hashimoto ed all'anemia della quale purtroppo soffro. Veramente non ricordo che abbia
anche menzionato la parola autoimmune ed in effetti sulla sua prescrizione delle

analisi 1'indicazione & di sospetta gastrite atrofica.

Sara che sono piena di malattie autoimmuni, persino su un piccolo pezzo del cuoio
capelluto mi & venuto il LED (lupus discoide) per fortuna senza implicazioni sistemiche
ma devo assolutamente stare lontana dal sole (poco male). Anche per questo ho visto
circa 6/7 dermatologi senza che nessuno concordasse con l'altro.

I1 fatto che le analisi che avevo gia fatto non abbiano evidenziato 1l'autoimmunita’
forse e dato dal fatto che sono state eseguite senza interrompere il Pariet. Xxxxxxxx
non mi aveva detto di sospenderlo prima di eseguirle. Oltretutto Xxxxxxxxx mi ha detto
che il Pariet che ormai assumevo da anni non avrebbe nel frattempo fatto che peggiorare
la situazione.

Fatte le analisi e con i risultati davanti, mi dira poi se dovrd fare una nuova
gastroscopia.

Che dirti, brancoliamo nel buio e la fiducia nei medici in generale diminuisce sempre
piu. Far0 comunque queste analisi il 29 o il 3@ corrente e poi ti terrd update sui
risultati e su come mi dira di procedere.

Intanto incrocio le dita per te, spero che questa nuova "pista" getti finalmente un po’
di luce sui tuoi sintomi, lo spero davvero, perché sei una persona di rara sensibilita e
meriti tutto il bene possibile.

A risentirci presto, ROMA1950 (pensavo che avessi tolto la mia testimonianza dal tuo
sito, se vuoi lascia pure RM1950, mia nonna 1'ho comunque nel cuore).

ROMA1950

Ulteriore risposta Fernando 17/11/2011.

Ok, grazie per la “sensibilita rara” (anche questa e rara come la GCAA), ma nella sofferenza, la sensibilita vien fuori
quando senti e/o vedi persone che soffrono come te anche se per altre malattie, perché comprendi in fondo cosa

stanno attraversando. Quindi la mia sensibilita deriva dalla tua e viceversa.

segue




continua

Per Xxxxxxxx, ripeto, non impressionarti sulla mia valutazione che ovviamente in questi casi € estremamente
soggettiva, poi con questa malattia lo & ancora di piu. Per te potrebbe essere la chiave di lettura, anzi lo spero. Ti faro
sapere della mia nuova pista, ma ci vorra qualche buona settimana se non mesi, perché ho una trentina di esami da
fare.

Per Romal1950 se vuoi lo lascio cosi, ma non mi costa nulla mettere I'altro, anche se come dici tu, nel cuore ¢ il posto
piu doveroso che certi ricordi ed emozioni trovano posto.

Grazie ancora e sappi che mi fara piacere ricevere i tuoi “updates”.
Ciao Fernando




