Message N. 35/2011
From: RM1976
Date: 16/12/2011
Subject: R: Auguri di buone feste di Natale e un sereno nuovo anno da FERNANDO GCAA

Inviato in risposta al mio messaggio di augurio mandato a tutti i pazienti censiti. RM1976 ha proprio chiesto la
pubblicazione per magari una utilita e per entrare in contatto con Roma1950

Caro Fernando,

grazie mille per 1 tuoi graditissimi auguri e soprattutto in bocca al lupo per i tuoi
controlli. Mi farebbe piacere avere maggiori dettagli sul nuovo gastroenterologo che hai
consultato. Con calma e quando puoi...grazie!

TIo ho eseguito la gastroscopia presso 1'Ospedale S. Andrea di Roma a fine settembre e un
mese dopo ho incontrato il Prof. Xxxxxxxx per valutare insieme l'esito delle biopsie ed
i risultati degli ultimi prelievi ematici. Nulla & cambiato per quanto riguarda la
diagnosi, né ci sono stati peggioramenti. Anzi, i valori di emocromo, B12, ferritina ed
omocisteina erano notevolmente migliorati (a detta del professore al momento non c'e
anemia). Anche se, ovviamente, & necessario proseguire con il Dobetin intramuscolo a
vita. Devo dire che la mia esperienza, sia presso il reparto di gastroenterologia, sia
con il Prof. Xxxxxxxx, e stata assolutamente positiva. Vivendo a Xxxxxxx sono costretta
a mantenere solo contatti via mail con lui e posso asserire che & sempre pronto,
disponibile e professionale. Inoltre 1'ho trovato preparato e competente sulla mia
patologia. Ma questa e solo la mia esperienza...Vorrei renderla nota anche ad altri che
potrebbero averne bisogno (prima di incontrate lui ero in preda al panico, mentre ora
sono assolutamente tranquilla). Ad esempio ho letto la testimonianza di Romal950 e credo
di avere intuito che anche lei si e rivolta al mio stesso gastroenterologo. Avrei
piacere, quindi, che venisse a conoscenza della mia testimonianza. Puoi occupartene tu o
mi dai qualche dritta su come fare?

Spero che i tuoi controlli diano il buon esito che meriti e ti auguro buone feste!

A presto RM1976

p.s. puoi pubblicare il mio aggiornamento con la sola accortezza di oscurare nome, luogo
di residenza e nome del dottore.

Risposta Fernando 24/11/2011

Grazie RM1976, si ti faccio io da tramite. Anche io ho avuto esperienza con il prof. Xxxxxxxx, ma per me non ¢ stata
positiva, nel senso che si & limitato, ma questo & un difetto piuttosto diffuso nell’ambito medico, ad affrontare il
problema gastrico e non correlarlo al problema neurologico che secondo me e secondo uno dei due neurologi che mi
seguono, sono frutto di un unico difetto... gastrico, neurologico, di metabolismo non lo so, ma sono straconvinto che
sia tutto legato.

Come hai detto tu, questa e stata la mia esperienza con Xxxxxxxx e non vuol dire che lui non € un buon medico, anzi,
ma solo che hanno delle volte un po’ troppo la mente stretta e non valutare tutto come andrebbe visto.

Proprio grazie a medici come lui, sono arrivato a danneggiare il midollo, perché se il mio primo medico di base avesse
analizzato a fondo il perché avevo afte, problemi di stitichezza e volume dei globuli rossi enorme, avrei saputo prima
del danno che c’era in atto una malattia (la GCAA appunto), che non permetteva di assorbire la B12.

Ora sto in cura da questo prof. del Policlinico Xxxxxxx (& un primario), e sembra molto incuriosito dalla GCAA che
contrariamente a come uno potrebbe pensare, € I'unica cosa su cui non andra per ora a fondo, perché dice “quella
oramai sappiamo che c’¢, quello che dobbiamo capire & perché il sistema nervoso e quello muscolare sono sotto
attacco dal sistema immunitario?”.

Sul sito vedrai tutti gli sviluppi dopo questi molteplici esami che mi ha affidato, saranno penso tutti disponibili per la
meta di gennaio, quando poi lo dovro rivedere.

Per Romal950 gli mando un messaggio e se mi da I’OK a darti il suo indirizzo mail, te lo faccio avere cosi vi mettete in
contatto.

Spero sempre di essere utile a tutti, me compreso con questo lavoro.

Ciao e auguri ancora.

Fernando

PS Pubblichero nelle prossime ore il tuo messaggio.
www.gcaa.altervista.org




