Message N. 33/2012

From: NICOLETTA

Date: 24/11/2012

Subject: Messaggio per FERNANDO GCAA

Maessaggio inserito ma NICOLETTA attende una
diagnosi perché un sospetto di GCAA

Buon giorno signor Fernando

Sono Nicoletta Xxxxx da Sassari

In questo periodo sto facendo degli esami per dei disturbi neurologici che compaiono e scompaiono senza preavviso e
dopo il periodo che impiego per fare tutte le analisi prescrittemi dai vari specialisti, senza causa , passano.

Siccome questi episodi che io non riesco a descrivere durano il tempo di un attimo, continuo a fare quello che sto
facendo senza interruzione, solo il tempo di dire: mamma mia! Per un attimo ho la sensazione di non esserci piu, come
guando guardi scorrere delle diapositive e una di queste € nera. Questo disturbo che mi ha sempre spaventato, si
presentato regolarmente dal 2008 sempre nei primi mesi invernali.

Tutti gli esami richiestimi sono risultati nella norma.

Nel 2010 ho deciso di farmi fare una Risonanza Magnetica e I'ho fatta a pagamento visto i tempi di attesa e da
quell'esame € risultato che avevo dei rari processi riparativi di microischemie, quadro comune a molte persone della mia
eta, avevo 63 anni e gia dal 2005 prendo regolarmente la cardioaspirina per un TIA che si risolse spontaneamente. Nel
mese di giugno di quest'anno, i miei disturbi neurologici si sono presentati in forma molto piu grave ed evidente, senza
perdere i sensi mi accasciavo.

Allora ho ricominciato a fare tutta la trafila delle visite e siccome sto ancora lavorando come infermiera volontaria al
domicilio dei pazienti oncoematologici per L'AlL, e non sono mai mancata dal lavoro un solo giorno, (in quel periodo mio
figlio mi accompagnava dappertutto, non finird mai di ringraziarlo!) quasi non venivo creduta.

Allora sono andata da un Neurologo nel suo studio privato che finalmente mi ha ascoltato, abbiamo discusso ,e mi ha
ordinato di ripetere una risonanza magnetica che ho fatto abbastanza in fretta. Da quell'esame ¢ risultato un vistoso
aumento dei processi riparativi ed in piu un assottigliamento delle arteriole a livello dell'encefalo. A questo punto,mi ha
chiesto una visita dall'immunologo che mi ha fatto fare tutti gli esami del sangue e cosi ho scoperto che I'APCA ha un
valore di TITOLO 1:320.

Anche io ho sofferto tempo addietro di anemie, ma da carenza di ferro, soffro di una gastrite cronica, e non ho mai dato
importanza al valore globulare. Anche perché tutte le volte che ho fatto I'esame della vitamina B 12, il valore era
normale o forse non mi fu mai chiesto, non ricordo.

mi & stato chiesto invece insieme ai folati e agli anticorpi anti fattore intrinseco, esami che faro lunedi. Poi naturalmente
ripetero la gastroscopia (ma con l'anestesia) e poi tornerd dal neurologo per fare il punto della situazione. Il neurologo
quando mi ha mandato dall'immunologo, pensava ad una vasculite. Quando si ripresenteranno i sintomi sopra descritti,
faro I'EEG continuo per 24 ore e poi si vedra.

Ho sentito il bisogno di scriverle perché anche lei come me si batte perché altre persone trovino in tempi brevi le cure
giuste per le malattie che purtroppo non risparmiano nessuno. molte volte una diagnosi precoce ti salva la vita o
altrimenti ti risparmia dalle complicazioni che sopraggiungono se le cure arrivano in ritardo.

Sono infermiera da 46 anni e ho capito che ogni malato ha la sua malattia, bisogna ascoltarli con attenzione e non dare
niente per scontato. Non sopporto il medico che quando non sa cosa dirti ti dice che sei stressato 0 ansioso, io rispondo
che prima escludo I'eventuale malattia che mi da quei sintomi e poi mi curero eventualmente l'ansia e lo stress.

Ora la saluto

Tanto piacere di averla trovata, le scrivero ancora quando sapro qualcosa di piu.

Buona vita

da Nicoletta

Mail di Fernando del 24/11/2012

Ciao Nicoletta, grazie per avermi scritto.

Questa tua storia mi incuriosisce molto. | problemi appaiono improvvisamente e altrettanto di punto in bianco
scompaiono o si attenuano. Che sintomi hai di preciso a livello neurologico?

Fammi sapere questo perché sono curioso sulla corrispondenza degli APCA positivi, certo a te ad un valore
stratosferico (ndr dico questo perché AVEVO ERRONEAMENTE LETTO DAL TELEFONINO 1:3200) io max raggiunto
1:160, ma il fatto che il medico abbia consigliato il dosaggio dell'anti-fattore intrinseco mi fa pensare ad un legame con,
un quantomeno sospetto di GCAA.

Pertanto ti prego di tenermi aggiornato, fosse la chiave di lettura anche per me.

Mi hai fatto vibrare la schiena con la parte conclusiva della tua mail. E vero ogni malato al suo malanno, e ci devono
ascoltare di piu.

Segue




Continua

Ti chiedo anche un'altra cortesia, oscurando il tuo cognome ed il tuo indirizzo mail, posso pubblicare sul mio sito la tua
storia? Saresti utile a prescindere dalla diagnosi (GCAA o meno), perché semmai ci si pud confrontare con sintomi e
risultati.

Attendo un tuo riscontro per il tipo di problemi neurologici che mi hai e per I'ok alla pubblicazione dei ns. messaggi,
nonché dopo dei risultati dei test prescritti.

Grazie ancora per avermi scritto.

Fernando

www.gcaa.altervista.org

Mail di Nicoletta del 24/11/2012

Ciao Fernando ti do I'ok per pubblicare la mia esperienza.
appena posso ti fard sapere i risultati.

A presto, buona vita.

Nicoletta

Mail di Fernando del 25/11/2012

Scusa ancora Nicoletta ma ieri sera avevo letto il tuo messaggio dal telefonino e probabilmente i miei occhi hanno fatto
cilecca perché ho detto nella mia risposta che tu hai un titolo APCA stratosferico (avevo infatti letto 1:3200), mentre tu
hai correttamente scritto 1:320 che & un titolo pilu realistico. Quindi ti invio questo messaggio solo per non farti
preoccupare piu del dovuto, hai si un titolo APCA positivo e anche abbastanza alto, ma nei range che indica una azione
autoimmunitaria in corso.

Solo questo piccolo ma doveroso mio chiarimento, dopo tutto quello che abbiamo non volevo mettere altra carne al
fuoco, 1:3200 era veramente impressionante, anche se ci potevo arrivare subito, visto che il titolo parte da 1:20
(normalita) e raddoppia man mano che l'azione autoimmunitaria sale (quindi 1:40, titolo inizio definizione
“autoimmune”, 1:80, 1:160, 1:320; 1:640; 1:1280; 1:2560 e 1:5120 e come vedi 1:3200 non sarebbe stato un normale
multiplo).

Scusa ancora dell’errore, Fernando.




