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PAOLA la 80esima paziente con
diagnosi di GCAA

Buongiorno Fernando,

mi chiamo Paola, ho 31 anni e dopo 1 anno di esami mi hanno diagnosticato la GCAA. Cercando informazioni su
internet mi sono imbattuta nel Suo sito.

Tutto & iniziato 1 anno fa con una grave anemia, su consiglio dell'ematologo ho fatto vari esami per la tiroide, la
celiachia, ma tutto negativo. Intanto ho iniziato una cura con Ferrograd, che mi ha fatto passare le pene dell'inferno.
Avevo sempre coliche e dolori di stomaco.

Cosi mi ha prescritto Sideral Forte che avrebbe dovuto essere piu tollerabile. Ma il mal di stomaco c'era sempre.

Ho resistito e dopo 1 anno siamo riusciti a far arrivare I'emoglobina a 12, ma secondo I'ematologo € stata una ripresa
troppo lenta e ha sospettato un mal assorbimento. Cosi mi ha consigliato di fare la gastroscopia.

Dalla gastroscopia € emersa una gastrite cronica atrofica, e il gastroenterologo mi ha fatto fare I'esame per I'APCA,
risultato positivo.

Fatta un ulteriore visita dal gastroenterologo (altre € 80) mi ha solo detto che ho le pareti dello stomaco consumate,
che devo stare attenta alla vitamina B12 e al ferro, e alla tiroide, ma che per il resto posso stare tranquilla perché sono
giovane. Devo solo fare una gastroscopia l'anno prossimo per vedere come va. Per la cattiva digestione mi ha
prescritto il Peridon.

Ho letto varie informazioni su internet e di stare tranquilli c'e ben poco.

Purtroppo soffro di cattiva digestione e crampi allo stomaco, soprattutto quando & vuoto. Sono arrivata a dover
temere di mangiare un certo alimento, perche se sgarro rischio una colica. Sono giovane e sto cosi, cosa mi devo
aspettare per il futuro?

Sostengo il Vostro impegno per far rientrare la GCAA nelle malattie coperte da SSN. lo ho un lavoro part-time e le
spese sono davvero troppo alte, fra esami del sangue che devo fare spesso per controllare il ferro, gastroscopie e visite
non mi basta lo stipendio.

Spero che si riesca a fare davvero qualcosa.

Intanto grazie per quello che fate e per farmi sentire meno "sola".

Saluti, Paola

Messaggio di Fernando 02/10/2012

Ciao Paola, sono Fernando (paziente e autore del sito web www.gcaa.altervista.org).

Ho ricevuto il tuo messaggio, ma ora sto uscendo dall'ufficio e quindi lo leggero appena possibile piu tardi.

Non so se hai gia dato I'ok alla pubblicazione sul mio sito, ma se non lo hai gia fatto ti chiederei cortesemente di farlo
inviandomi una ulteriore mail cosi appena posso pubblico ed aggiorno tutti gli altri censiti dal mio lavoro.

Sara utile per altre persone che ancora non sanno dell'esistenza di questa mia iniziativa.

Ti ringrazio e a dopo, appena avro letto il tuo messaggio.

Ciao Fernando

www.gcaa.altervista.org

Messaggio di Fernando 03/10/2012

Ciao Paola.

Allora eccomi qua. Ho letto ieri pomeriggio sul tardi per bene il tuo intero messaggio. Non so se tu hai letto il mio.
Innanzitutto ben trovata, anche se non & per una occasione bella, ma fa piacere avere il riscontro e I'esperienza di altre
persone che soffrono della stessa malattia. Dici bene tu, cosa ci aspetta domani mattina?

A questa domanda, ti dico subito, nessuno ti sa rispondere e secondo me ci vorra ancora molto tempo per avere una
risposta in tal senso. Il mio caso, € proprio un caso limite, forse, o comungue un caso molto complesso.

Se hai avuto modo di leggerti la mia storia sul sito www.gcaa.altervista.org, avrai notato che rispetto alle storie
raccontate dalle altre persone che si sono auto segnalate (come te), al mio sito, ci sono notevoli differenze. Ho delle
complicazioni neurologiche (unico su tutte le 78 persone censite, ora 79 con te oltre me), che mi rendono la vita
complicata.

Segue




Continua

Ho bisogno di terapie fisioterapiche perenni, della tossina botulinica per le ipertonie alla gamba, e altri medicinali che
dovrebbero rilassare i muscoli contratti autonomamente. Tutto cid ancora e in corso di definizione, non si capisce se
tutto conseguenza della GCAA, o se ci sono patologie autoimmuni compresenti.

Ogni giorno dunque € una roulette russa, chissa oggi cosa mi tocca... e quindi capisco le tue preoccupazioni. Ma devi
tener conto delle estremita della scala di riferimento, su 80 solo io ho conseguenze neurologiche, che rendono la mia
situazione di malato raro, ancor piu raro.

Ti dico questo perché in effetti la GCAA & una malattia molto subdola, ma se non ha avuto modo di procurare ancora
danni di una certa importanza, e se opportunamente monitorata, non dovrebbe (il condizionale & d’obbligo), causare
grosse problematiche, se non delle singole problematiche che poi vengono gestite singolarmente, vedi il ferro, il mal
di stomaco e cosi via.

Quindi mi sento di dirti che in parte ha ragione il tuo medico, stai tranquilla e tieni sotto controllo i valori coinvolti da
guesta malattia, perché eventuali carenze, non daranno sempre segnali chiari (vedi la B12 che nel mio caso € arrivata a
pressoché zero, senza darmi un segnale chiaro e univoco). Questo sicuramente & uno dei valori pil importanti da
tenere sotto costante controllo, almeno ogni 6 mesi se non 4. La gastroscopia solitamente per le prime volte, viene
prescritta ad un anno o massimo ogni due.

Ti confermo che il Ferrograd € molto fastidioso, anche a me dava nausea e vuoti di stomaco dolorosi, per cui
passarono alla terapia marziale, 14 flebo di ferro in endovena.

Per quanto riguarda la mia battaglia che sta diventando anche la vostra, si mi sto prodigando nel diffondere il piu
possibile la ns. storia, perché alcuni medici ignorano I'esistenza di questa malattia. E' dura far ammettere questa
malattia nelle liste delle malattia da esonerare, ma non demordiamo. Ho ottenuto alcune piccole cose, prima di tutto
ognuno dei contatti del sito, ha scritto alla propria Regione per segnalare la presenza di questa malattia rara, non so se
hai visto (LA MIA BATTAGLIA), e la Regione Lazio, ha inserito nel MRL (sistema informativo online Malati Rari Lazio), il
nome della ns. malattia e il riferimento del mio sito.

Se hai modo di andare anche su Facebook, ho creato anche una pagina ed un gruppo dedicato a noi, dove troverai
molte notizie utili anche di alcune associazioni che stanno facendo battaglie analoghe a cui io ho spesso aderito.
Malattie rare diverse, ma problemi comuni.

Mi ha fatto piacere la tua auto segnalazione, e ti rinnovo l'invito a scrivermi una mail per autorizzarmi la pubblicazione
del tuo e del mio messaggio, oscurando cognomi e indirizzi di posta elettronica, come ho fatto per gli altri che vedi in
BACHECA MESSAGGI sul sito www.gcaa.altervista.org.

Se vuoi, ¢’é anche un modulo WORD da scaricare, compilare e rispedire a me, con gia delle domande preimpostate e le
singole autorizzazioni alla pubblicazione. Lo trovi in home page, a sinistra FORM X PAZIENTI.

Ti saluto, forza, siamo sempre meno isolati. Intanto aggiorno il contatore del sito... 80

Ciao Fernando




