Message N. 17/2012 Marilena é la 71a paziente censita dal
From: Marilena mio sito con diagnosi GCAA

Date: 29/06/2012 . et
Subject: per FERNANDO GCAA

Buongiorno Fernando,

sono Marilena Xxxxxxx eta 45 vivo a Roma, una delle fortunate che ha vinto un lungo viaggio in compagnia di questo
male infido e insidioso.

Mi hanno diagnosticato da 4 mesi la GCAA e I'ho scoperta dopo 8 anni di controlli tra endocrinologo, immunologo e
ortopedico (irrigidimento dei tendini arti superiori). Soffro di tiroidite autoimmune e le analisi per le cellule parietali
gastriche sono risultate positive da sempre pero il ferro e la vitamina b12 erano normali. Improvvisamente sono calate.
Ho fatto colonscopia + gastro (la gastro 2 volte in mese). La prima I'ho fatta con il prof. Xxxxxxxxxxx che mi aveva dato il
Pantorc, il ferro, I'acido folico e la vitamina, il tutto per bocca. Ma dato che non era lui che mi seguiva sono tornata dal
dott. che mi ha diagnosticato la malattia, e lui mi ha tolto il pantorc. In questo momento sono molto confusa perchée
fino ad ora tutti mi hanno detto che produco acido gastrico come un bottone premuto di continuo e invece lui ora me
lo toglie e io non so che fare. Vorrei consultare un altro dottore sempre su Roma ma non so a chi rivolgermi da quello
che ho capito e una giungla e nessuno ci capisce.

Spero di sentirti presto scambiarsi esperienze aiuta a non sentirsi soli.

Ti abbraccio

Marilena

Messaggio di Fernando 29/06/2012

Ciao Marilena e grazie per avermi scritto. Ti ho visto anche attraverso l'inserzione su Facebook al mio gruppo creato
appositamente per la GCAA. In questo periodo mi sono preso alcuni giorni di pausa, quindi ti sto rispondendo da un PC
provvisorio. Tornero attivamente dal 09/07, quando potro a quel punto anche aggiornare il sito ed il contatore con il
tuo nuovo ingresso nel censimento. Se ti fara piacere inserird anche il tuo messaggio nella bacheca messaggi del sito
www.gcaa.altervista.org, ovviamente oscurando il cognome e I'indirizzo mail come faccio sempre per tutti, a meno che
non mi chiedi tu di lasciarlo in chiaro.

La tua mail riassume gia molto della tua storia che come avrai visto dal sito, & abbastanza comune tra noi che siamo
stati "graziati" da questa malattia. Hai detto bene, non ci si capisce ancora molto sulla malattia e la vastita di problemi
che emergono, rendono ancora piu difficile una diagnostica precisa. Avrai letto sicuramente il mio caso, colpito il
sistema nervoso ed ancora oggi porto conseguenze neurologiche irrecuperabili e addirittura si stanno aggiungendo
problemi su problemi da quel punto di vista.

lo ho girato molto tra medici gastricii, neurologici, ematologi e immunologhi, ma senza mai dare una definizione
"definitiva" alla vastita di problemi che sono via via sorti in tutti questi campi.

Ora mi sono rivolto ad un primario gastroenterologo del Policlinico Gemelli, ho fatto una marea di esami (tutti
disponibili sul mio sito), e ancora pero non definisco la situazione. GCAA sicura ma il sospetto é che ci sia una seconda
malattia autoimmune al suo fianco, ancora ovviamente ben celata.

Con mia moglie abbiamo dato un limite, se non esce fuori niente, sara da valutare |'estero, magari un centro americano
del tipo Dottor House, specializzato in malattie particolarmente rare. Il fatto che mi ferma in questo caso €, come mi
presento e dove soprattutto? Non sappiamo se € meglio una indagine dal punto di vista gastrico o neurologico o altro
ancora... insomma non ¢é proprio facile nemmeno tentare con questa strada, magari si spendono soldi per viaggi e
guant'altro e poi sbagli indirizzo di diagnosi. Sarebbe bello che dall'ltalia qualche medico mi consigli dove e come
presentarmi.

Ma la speranza ¢ l'ultima a morire, e chissa che qualcosa non venga fuori da qui in Italia... mi sono capitate tante cose
cosi per caso, vedi lo zinco ad esempio. Nessuno era in grado di dirmi perché le unghie mi si sono colorate in modo
strano (ci sono le foto sul sito), e tuttora sono cosi, poi una fisioterapista (nemmeno un medico), dato che aveva avuto
un caso simile tra i suoi parenti, mi disse "questa e carenza di zinco". Non e che abbia risolto molto, perché tuttora
sono in carenza in quanto lo zinco non riesco ad riassorbirlo, ma almeno so che cosa segnalano le mi unghie.
Se vuoi, appena termino questa indagine gastroenterologica con questo professore del Gemelli, ti passo i suoi dati cosi
valuti se fare un controllo anche con lui (ti dico subito che visita solo privatamente, ma non € uno che approfitta della
situazione, io da lui ci sono stato solo una volta e poi tutti gli esami li ha visti via mail).

Che dirti ancora, spero che mi dai il consenso alla pubblicazione della tua mail come specificato sopra, aiuterai me ed
altri a sentirsi meno soli e saperne sempre di piu sulla malattia, proprio come oggi hai fatto tu incontrandomi in rete. Il
mio sito voleva raggiungere proprio questo, farci sentire uniti.

Segue




Continua

Appena rientro a Roma aggiornero il sito come detto, ma dopo il 9 luglio, tu nel frattempo fammi avere I'Ok e se vuoi,
sul sito, c'eé un questionario che mi aiutera a completare il mio personale censimento (che ha piu un senso statistico
che altro)... si trova sulla home page in basso a sinistra nel menu sotto (troverai FORM x PAZIENTI).

Ti ringrazio ancora per il messaggio e ti ringrazio per avermi ringraziato per quello che nel mio piccolo sto facendo,
siamo gia diventati 71... a pensare che 3 anni fa mi sentivo solo... ma proprio la vs. adesione e la mia famiglia mi da la
forza per andare avanti e combattere fino in fondo. Poi siamo tutti e due di Roma, chissa magari abitiamo anche uno
vicino all'altro senza saperlo e che condividiamo questa bastarda, io sono di Roma nord... sono stato inizialmente
seguito (come gastro) al S. Filippo Neri, mentre tutt'ora sono seguito li come Neurologia.

Attendo un tuo riscontro anche immediato (ricevo la posta regolarmente ma non posso aggiornare il sito e non posso
rispondere sempre in tempo reale). Tu comungue scrivimi poi io ti rispondero appena rientro alla base.

Ciao e ancora grazie, Fernando

www.gcaa.altervista.org

Marilena ha poi autorizzato la pubblicazione della sua mail e del suo
questionario che troverete qui nel sito




