Message N. 28/2012

From: FRANCESCA

Date: 17/10/2012

Subject: Messaggio per FERNANDO GCAA

FRANCESCA la 83esima paziente con
diagnosi di GCAA

Ciao il mio nome & Francesca.

All’eta di 17 anni mi hanno diagnosticato quasi per caso una tiroidite di Hashimoto. Circa 2 anni fa dopo alcune
immersioni ho sentito dei formicolii alle dita dei piedi che poi sono diventati dolori fino alle ginocchia e poi dalle mani
ai gomiti... subito si & pensato una patologia da decompressione con corsa notturna alla camera iperbarica piu vicina
(3h di barca senza GPS!non ti dico la paura!) per poi sentirmi dire che secondo loro era qualcosa di neurologico...
tornata a casa ho continuato con i miei dolori e tutti a dirmi che era normale, che ero stressata e che lavoravo troppo.
Poi un anno fa, senza trovare una spiegazione ai miei dolori per cui a letto piangevo tutte le notti, ho iniziato a
vomitare ogni cosa che mangiavo... Da qui & iniziata un’odissea tra medici, esami (tra cui alcuni anche dolorosi... come
immagino tu sappia bene!) senza una diagnosi vera e proprial

Mi hanno dato perfino degli psicofarmaci... mi ero quasi convinta di essere davvero pazza! Poi piano piano stanno
saltando fuori tutti i problemi... dalla gastrite cronica atrofica autoimmune, all’anemia perniciosa, alle iniezioni di B12,
al sospetto di Addison, alla paura di un tumore per la cromogranina alta... Non ti dico che paura... e ogni volta mi sono
sentita dire che sono io che esagero, che in fondo lavoro e ho un fidanzato... Insomma, ho 30 anni, tanti problemi
autoimmuni, non hanno ancora capito da cosa dipendono le polineuropatia e perché non mi passano! Finalmente ho
trovato un medico, un Uomo con la “U” maiuscola, il Dr. Giuseppe Xxxxxxx di Verona, che mi crede e che sta facendo di
tutto per arrivare ad un dunque!

So che la strada e ancora molto lunga e difficile, ma sapere di non essere la sola mi da forza...

Grazie mille per la tua testimonianza... Per chi sta male come me significa davvero tanto...

SIAMO RARI MA NON SIAMO SOLI!

Con me siamo 83!

Con affetto

Francesca

Messaggio di Fernando 17/10/2012

Ciao Francesca, grazie a te di avermi scritto e fatto conoscere la tua esperienza.

Quindi hai una diagnosi di GCAA, ma non ti hanno ancora individuato il problema neurologico? Ho capito bene. Se e
cosi, tu saresti la seconda, dopo di me praticamente, ad aver problemi neurologici evidenti.

Dove scrivi “dipendono le neuropia e...” intendi dire neuropatia, hai forse digitato male e non & un nuovo nome di una
malattia.

Che indagini ti sta facendo fare questo Dottor Xxxxxxx di Verona e per quale specialita ti segue (neurologo,
immunologo...)?

Da come ti sei espressa, deduco che non hai problemi se pubblico il tuo messaggio, ovviamente oscurando il tuo
indirizzo mail ed il cognome del medico, non avendo un suo consenso.

Se mi dai conferma ti tutto cio, procedo all’aggiornamento del mio sito e del contatore, che a questo punto come
anticipi tu, arriva ad 83.

Sempre se vuoi, puoi anche aggiungere il questionario che puoi scaricare dal mio sito, dove trovi gia delle domande
predisposte, su cui puoi dare il tuo contributo oltre che esprimere il consenso su ciascuna risposta, alla pubblicazione.
Attendo tue nuove, ti ringrazio ancora e ti dico “forza andiamo avanti, il ns. esercito conta un elemento in piu”.

Ciao Fernando

Sito di Riferimento Nazionale Malati
Gastrite Cronica Atrofica Autoimmune (GCAA)
www.gcaa.altervista.org
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Continua

Messaggio di Francesca 17/10/2012

Ciao Fernando,

Si scusa la fretta mi ha fatto scrivere male ma intendevo proprio “polineuropatia”... Esatto, ho una diagnosi di GCAA
piu altre “cosette” varie (abbreviando e semplificando Sindrome Tireo-gastrica)...

Il Dr. Xxxxxxx € un endocrinologo esperto in malattie autoimmuni del Policlinico Borgo Roma di Verona, secondo cui la
GCAA con deficit di B12 non spiega del tutto i problemi neurologici... Per tale motivo mi fara visitare nei prossimi giorni
dal Dr. Xxxxxxx (neurologo), ma anche dalla Dr.ssa Xxxxxxxxxx (Reumatologa) perché ho anche i valori della cardiolipina
leggermente alti... Inoltre ho appena fatto il test di ACTH e cortisolo per valutare la sindrome di Addison...

Ti terrd informato su quello che mi dice il neurologo... magari tra i tuoi e i miei qualcosa di buono salta fuori!

Certo che puoi pubblicare il mio messaggio e aggiornare il contatore...

Oggi ho finito la pausa pranzo ma domani faro di sicuro il questionario e te lo mandero!

Ciao Francescal

Ulteriore messaggio di Fernando 17/10/2012

Ok poi mi aggiornerai su tutto, sono interessato anche al fatto che tutto non e spiegato dalla GCAA, come da tempo
sostengo io con i miei medici.

Non & da escludere che possa farmi valutare da queste persone, magari hanno una apertura mentale meglio
predisposta di quella che hanno quelli che ho conosciuto io finora).

Attendo il tuo questionario, intanto appena ho due secondi, aggiorno il sito con quello che ho ricevuto.

Ciao e grazie ancora Fernando




