Message N. 27/2012

From: ROSAMARIA

Date: 11/10/2012

Subject: Messaggio per FERNANDO GCAA

ROSAMARIA la 82esima paziente con
diagnosi di GCAA

Ciao Fernando, sono Rosamaria, vivo vicino a Pavia, ma sono di Monterotondo che forse conosci, e ho fatto tutti gli
studi a Roma, i miei sono tutti gil e vengo spesso a trovarli .

Sono purtroppo una volta a settimana al Besta per mia figlia, 30 anni adesso, che da quasi 4 anni ha un tumore al
cervello non operabile... che voi fa... &' toccato a noi.

lo sto riuscendo adesso ad occuparmi di me essendo un po' pil tranquilla perche la chemio sta incapsulando il
tumore.

Ho smesso qualche anno fa di farmi le gastroscopie perché, ho la parete dello stomaco sottile, ma non ho altre cose, e
siccome con le 5 biopsie che mi facevano ogni volta stavo con i "coltelli nello stomaco" per i 2/3 mesi successivi, ho
deciso di sospenderle.

Lo so' che e' una malattia degenerativa a lungo andare, ma ho molta fiducia nelle mie capacita " autoterapeutiche";
sono riuscita a tirare su il ferro con I'alimentazione.

Avevo 8 di Emoglobina e mi volevano transfondere, ma mi sono rifiutata e ho provato... adesso & a 14, la sideremia e la
ferritina sono di nuovo nei range, anche se basse e cosi i folati.

Ho giu la Vitamina B12 e alta I'Omocisteina, (credo questa sia menopausa-dipendente) oltre ad essere diventata
ipertesa, solo la massima, dopo lo shock per mia figlia.

So' che questa ns. malattia piano piano attacca un po' tutte le mucose, comprese la parete dei vasi sanguigni, quelle
dei nervi ecc.

Al Besta mi hanno consigliato di farmi seguire o dal dott. Xxxxxx o Xxxxxxxxxxx, neurochirurghi vascolari e volevo
sentire se tu avevi conosciuto uno di loro e come ti eri trovato.

Qualsiasi cosa ti possa servire se vieni su fammela sapere, ti posso anche ospitare se devi stare qui piu giorni, perché
gli alberghi costano e da Pavia con il treno in 20 min. sei alla stazione di Milano.

Ti mando un bacione e un abbraccio grande grande e grazie ancora per quello che fai per tutti, perché nel nostro caso
il confronto con gli altri, i consigli, le esperienze personali, le reazioni ai farmaci sono veramente una grande grande
opportunita positiva.

Rosamaria

PS: anche io ho le unghie a due colori, piu accentuato in quelle dei piedi rispetto a quelle delle mani e pelle e capelli
molto secchi.

Messaggio di Fernando 11/10/2012

Ciao Rosamaria, e grazie per la tua mail.

Mi dispiace per tua figlia, ma spero che tutto vada per il meglio.

Quindi anche tu sei una GCAA con diagnosi? A questo punto devo aggiornare il ns. “triste” contatore. Siamo in 82 con
te, se mi confermi la diagnosi. Non mi avevi mai segnalato la tua presenza, giusto ho capito bene?

lo al Besta sono stato visitato dal dottor Xxxxx Xxxxxxxx Xxxxxxx della Unita Operativa Neurologia IV — Malattie
Neuromuscolari ed Autoimmuni. Non conosco gli altri segnalati da te, anche perché quando chiamai per prenotare, al
centralino, in base a cio che io segnalai, mi assegnarono ad XXXXxxx.

Quindi, se ho capito bene, a te al Besta ti hanno consigliato piu per la parte neuro-gastrica, piuttosto che neuro-
motoria. Che di dirti, prova con loro, poi magari saranno loro stessi ad indirizzarti dall’ Xxxxxxx. Fammi sapere sono
molto interessato, perché non e detto che a me, a parte la questione neuromotoria, magari mi saranno utili anche
loro...

Ti ringrazio per tutto quello che mi hai detto. lo dal 2009 ho deciso di pubblicare tutto online, anzi fu mia moglie ad
insistere perché facessi cio, visto che sembravo un alieno... mentre da quando mi sono auto-segnalato in rete, siamo
diventati gia 81 e forse 82 con te. Sicuramente il confronto con I’esperienza anche degli altri, si pud avere molto aiuto
e supporto, a volte, anzi molte volte, pil che parlarne con il medico.

Quindi anche tu unghie bicolori, hai mai testato lo zinco nel sangue? Prova e teoricamente, se si tratta di
malassorbimento anche di questo minerale, dovrebbe essere carente o ai limiti inferiori come ce I'ho io dal 2007... e
non si & pit modificata.

Segue




Continua

Ti ringrazio anche per la tua preziosa offerta ad ospitarmi nel caso che ritorni a Milano, sei molto gentile, e questa &
una solidarieta che solo tra noi puod esistere, non ti posso dire altrettanto, visto che tu sei “ben dotata” di supporto
logistico su Roma, ma tienimi a mente per qualsiasi cosa potesse servire nell’ambito della ns. malattia. Terro presente
guesta tua disponibilita se eventualmente dovessi tornare a Milano, perché devo prima aspettare gli esiti che sto
aspettando oramai da quasi 11 mesi... non gliela faccio piu.

Prima di salutarti, ti chiedo innanzitutto di confermarmi la tua diagnosi di GCAA, e se si, se mi rimandi il questionario
qui allegato, compilato con l'autorizzazione alla pubblicazione, cosi ampliamo la conoscenza sul mio sito e se mi dai
I’Ok anche per pubblicare questi ns. messaggi, nascondendo I'indirizzo mail e nomi di medici.

Attendo un tuo cortese riscontro, ti ringrazio ancora.
Un abbraccio, Fernando
www.gcaa.altervista.org

Messaggio di Rosamaria 11/10/2012

Ciao Fernando, adesso ti mando la scheda, puoi metterla sul tuo sito.

Tieni presente che sono un tecnico di laboratorio chimico-clinico, gli esami fino a quando ho lavorato in Laboratorio le
facevo io.

La positivita di 1:600 degli Anticorpi anti cellule parietali non I'ho scoperta subito, le indagini erano state rivolte alla
ricerca di eventuale Epatite asintomatica, visto il lavoro che facevo, ma era tutto negativo. La ricerca di auto-anticorpi
e stata un'indagine di secondo livello. Non ho mai dosato lo Zinco, lo faro.

| due medici del Besta mi sono stati suggeriti dalla neuro oncologa di mia figlia, ma sono specialisti neuro vascolari
(soffro anche di cefalea con aura da quando ho 33 anni e ultimamente ho avuto 2 microischemie definite dal
neurochirurgo del centro cefalee del Monzino di Pavia "normali" per la mia eta), quello che ha seguito te mi sembra
piu appropriato perché il disturbo pesante che ho e la mialgia, Pensa che non potrei portare le borse della spesa se
solo sono un po' pesanti, tanto per farti capire, perché poila pago per 3/4 gg, mi tremano addirittura le braccia dopo.

La neuro oncologa mi ha parlato di una indagine genetica che mi potrebbero suggerire i suoi colleghi neuro vascolari,
per caso e stata proposta anche a te? Dalla mia esperienza lavorativa senza dubbio abbiamo una predisposizione
genetica. Perché ci siamo ammalati proprio noi ?

Che intendi per conferma di diagnosi? Se e gastrite atrofica di origine autoimmune: si &€ quella, I'Helicobacter pilori &
negativo.

Giusto non ti ho mai segnalato la mia presenza, ma ti seguo solo da una ventina di giorni e leggo tutto appena posso,
mi piace tanto anche la d.ssa che vi segue e che ha la sorella come noi, mi sfugge il nome adesso, mi sembra molto

disponibile e da tanti suggerimenti utili.

Un saluto e buona serata
Rosamaria

ROSAMARIA HA INVIATO IL QUESTIONARIO CHE TROVI NELLA BACHECA




