Message N. 05/2012

From: Fabrizio

Date: 28/02/2012

Subject: Messaggio per Fernando GCAA

Caro Fernando,

ti scrivo per comunicarti di aggiornare (purtroppo!) il tuo censimento con un nuovo caso. Infatti recentemente a mio
marito & stata diagnosticata la GCAA stadio Il con atrofia di grado severo del corpo, confermata da biopsie multiple e
presenza di anticorpi anti fattore intrinseco.

Ti allego un file in cui ho cercato di ricostruire la sua storia di malattia fino ad oggi, sperando possa essere utile per
integrare le informazioni riportate nella scheda del censimento che ti invio.

Mi complimento per il sito che hai realizzato, per il tempo che dedichi per aggiornarlo con tante ed utili informazioni e
per le battaglie che hai e stai intraprendendo.

Leggendo le informazioni sul tuo sito e quelle linkate, mi sembra di capire che possa esistere, in molti casi, I'associazione
della GCAA con altre patologie, molte volte di natura immunitaria. Ho il dubbio che anche mio marito possa essere affetto da
altra malattia. Esaminando attualmente il suo quadro clinico non emerge nulla, anche I'emocromo ora & nella norma, ma lui
lamenta astenia, che ormai e diventata cronica, e si sente “svuotato” e privo di forze.

Data la tua esperienza, ti chiedo gentilmente un parere: pensi che siano utili ulteriori accertamenti non ancora
effettuati e sei a conoscenza di un centro di riferimento in Liguria?

Seguendo il tuo esempio, ho segnalato la GCAA allo sportello delle malattie rare della Regione Liguria, attendo una
risposta, ti aggiornero in merito.

Tiringrazio per |'attenzione, un caro saluto

Francesca

Risposta Fernando 28/02/2012

Cara Francesca e caro Fabrizio.

Mi dispiace darvi il “benvenuto” in questo contesto, avrei preferito avervi conosciuto in altre circostanze e per altri motivi,
ma la vita ci riserva queste occasioni forse anche per far conoscere gente che altrimenti non avremmo mai conosciuto.

Certo devo complimentarmi con Voi, ho trovato chi mi batte in precisione e dettaglio. Il diario mi fa molto comodo e dato
che fara comodo a tutti i ns. “colleghi”, lo pubblicherd assieme al questionario anch’esso dettagliatamente compilato e vi
ringrazio per questo. Saranno documenti utilissimi.

Vedo che siamo quasi coetanei e che, pil 0 meno, attraversiamo gli stessi problemi. Purtroppo non conosco centri in Liguria,
diciamo meglio, non conosco centri specializzati in Italia, ma credo che non ve ne siano se non qualche sprazzo di qua e di la’
(Bologna soprattutto), dedite soprattutto ad altre malattie e nel calderone ci siamo finiti anche noi con la nostra patologia.
Quindi specifiche credo proprio non esistano, solo medici e/o centri che nella gestione di patologie diverse, possano in
gualche modo aver meglio cognizione dell’esistenza della GCAA.

Per I'astenia, la stanchezza, lo svuotamento, posso dire che fa parte sicuramente della GCAA, spesso mi trovo cosi, anzi,
praticamente sempre.

Per gli accertamenti approfonditi, purtroppo essendo molto vasta la gamma di cose coinvolte, come avrete visto dalla mia
storia, gli accertamenti specifici si fanno in base ai sintomi. lo ho soprattutto sintomi neurologici e quindi tutta la diagnostica
si sta dirigendo in quella direzione.

lo comunque ritengo utili ulteriori accertamenti, come sto facendo io dal punto di vista gastroenterologico e neurologico.
Fatemi sapere, teniamoci aggiornati.

In merito alla pubblicazione dei vostri dati sul sito e all’aggiornamento del censimento, datemi qualche ora e sara tutto
online.

Vi ringrazio ancora per la vostra mail e contributo che avete dato, anche segnalando la GCAA alla regione Liguria.

Se avete altre domande da farmi, non esitate a riscrivermi.

Ciao Fernando

Ulteriore messaggio di Francesca del 28/02/2012

Grazie, ci terremo aggiornati!

In caso tu non sia gia stato informato, su repubblica & stato dedicato uno spazio per i racconti delle malattie rare,
I'indirizzo e http://racconta.repubblica.it/speciale-salute-viverla-tutta/index.php?ref=HREC2-11

A presto Francesca

Continua




Segue

Ulteriore risposta di Fernando 28/02/2012

Si conosco l'iniziativa di Repubblica, anzi ho proprio inserito la mia storia, ma non riesco a vederla pubblicata, forse ho
commesso qualche errore nel compilare i vari passi... devo trovare cinque minuti e mi ci devo rimettere.
A presto. Fernando

VEDI DIARIO E QUESTIONARIO




