Message N. 34/2012

From: MONI

Date: 28/06/2011 (Autorizzato solo I’08/12/2012)
Subject: Messaggio per FERNANDO GCAA

MONI si era segnalata ma mai
conteggiata, ora paziente con diagnosi
di GCAA

Ciao Fernando,

cercando informazioni ho trovato il tuo sito. Sono in fase di definizione della diagnosi (tra anemia perniciosa come
sospettato da ospedale , malattia da malassorbimento e gastrite...) Fatto sta che da 2 anni faccio Dobetin 5000 im (per
bocca non lo assorbo) 1 volta alla settimana e 3 volte Folina . In 2 anni ero arrivata ad un livello di 1250 B12 e 13 folina.
Mi hanno sospeso terapia (specifico che sto ancora facendo accertamenti per la diagnosi) ed in 3 mesi la B12 'é scesa a
290 e i folati a 2.8. Unico problema che mi da’ e stanchezza ed un forte nervosismo agitazione continua e sbalzi
d’umore. spesso confusione mentale.

Secondo la tua esperienza é possibile? Sono abbastanza preoccupata. Ti faro sapere appena faro gastroscopia (so gia
di avere lesioni precancerose da quelle precedenti) e gastrite cronica, ma ora ho prenotato il test di Schilling. Secondo
te in situazioni particolarmente stressanti la situazione peggiora?

Augurandoti ogni bene ringrazio anticipatamente per tuoi eventuali consigli

Monica

Messaggio di Fernando 28/06/2011

Ciao Monica,

mi fa piacere che hai trovato il mio sito dove racconto la mia storia.

In merito alla tua storia ed alle tue domande ti posso dire in base alla mia esperienza, che la confusione mentale, il
cambio improvviso d’'umore, stanchezza e nervosismo, possono essere coinvolti nel malassorbimento della B12, sono
fenomeni che ho provato e continuo a provare (anche se in minor modo), anch’io.

Per quanto riguarda il peggioramento in base a periodi piu stressanti, ti do conferma anche qui, piu sei stressata e piu
la “riserva” di B12 cala.

A me hanno spiegato in questo modo, magari ti & utile anche per te:

Fai finta che ti danno 10 Euro al giorno da spendere come vuoi. Per una persona “sana”, i 10 Euro frutteranno per
ciascun centesimo che lo compone... per noi & come se partiamo subito da 2 Euro disponibili, quindi in termini di
possibilita di spesa, siamo molto inficiati dalla svalutazione “monetaria” che per noi si chiama B12.

Fammi sapere come sara diagnosticata a te questa serie di sintomi e problemi, anche se da quello che mi dici ti hanno
gia accennato ad una forma di anemia perniciosa con associata Gastrite.

Ti hanno mai testato gli APCA dal sangue? Si tratta degli anticorpi anti cellule parietali, in pratica gli anticorpi che fanno
diventare AUTOIMMUNE la Gastrite Cronica Atrofica.

Tienimi aggiornato e fammi avere il tuo assenso per pubblicare questi messaggi (il tuo ed il mio) nel mio sito,
oscurando l'indirizzo email.

Ciao e grazie per avermi scritto.

Fernando

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

Ulteriore messaggio di Monica 30/06/2011

Ciao Fernando,

scusa se non ti ho risposto prima ma sto cercando di capirci qualcosa di piu e, francamente mi trovo sempre piu
spaesata. Puoi darmi un consiglio?

Mi hanno prescritto il test di Schilling per vedere dove non avviene |'assorbimento di b12 , ma non lo fanno piu ed il
gastroenterologo non lo sapeva... Bell’inizio!!!!

Per ora io ho solo accertato che non assorbo B12 per bocca e con il Dobetin 5000 ci avevo messo 2 anni ad arrivare a
1250 ed in paio di mesi sono scesa a 320.
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Mi hanno prescritto anche esami sangue e gastro con prelievi succhi gastrici e biopsie (anch’io ho metaplasia). Per
sangue anticorpi anti parietali e anti fattore intrinseco ferro e ferritina (sospetta anemia perniciosa???). Ma di anemia
non mi sembra di averne tutti i valori sono in norma nell’emocromo. Sono quelli che fate voi????

Lun devo andare a parlare con gastro per il test che non fanno piu e vorrei capirci di piu... Pensi dovrei proporre altro?
lo sono preoccupata per la stanchezza psichica, vuoti di memoria e nervosismo (che si & attenuato un po’ con la folina
devo dire). Resta che e un periodo di forte stress lavoro e studio.

Ti ringrazio se puoi consigliarmi

Per il resto aspetterei gli esiti in modo da capire di cosa si tratta

Grazie ancora

Monica

Messaggio di Fernando 30/06/2011

Ciao Monica.

Be I’Anemia Perniciosa € un po’ pil complessa dell’anemia classica. Comunque I'emocromo € un primo passo utile
nella diagnosi dell’AP, ma per completare la diagnosi bisogna fare anche la Gastroscopia e gli altri esami che mi hai
scritto, che io ho fatto.

Che consigliarti per lunedi, nulla visto che mi sembra che sei gia indirizzata negli esami classici che si fanno in questi
casi sospetti.

Fammi sapere a questo punto tu se si tratta di GCAA con Anemia Perniciosa cosi aggiornero il sito come dicevo in
precedenza, ma fammi sapere anche se non venisse diagnosticata (come ti auguro), cosi comunque aggiornero il sito
come falso allarme con segnali molto molto simili. Potrebbe sempre tornar utile a qualcuno.

In base al medico a cui ti rivolgi, puoi segnalare anche il mio sito, magari potrebbe tornare utile anche per me... non so
dove sei seguita, ma ho fatto tanti viaggi da Roma per capirci qualcosa, ed ancora non ho del tutto chiarito, che non mi
fara paura andare in altri luoghi.

Nel frattempo aggiorno le news citando che mi hai scritto e che presto farai seguire notizie in caso di positivita o
negativita.

In bocca al lupo per tutto.

Attendo comunque un tuo gradito riscontro.

Fernando

Ulteriore messaggio di Monica 01/07/2011
Lo faro al pili presto. Comunque io sono stata al Niguarda di Milano.
A presto, Monica.

Ulteriore messaggio di Monica 01/07/2011

Ciao Fernando,

ho avuto i risultati della gastroscopia e delle biopsie, ho anche fatto la visita con esiti.

Non si tratta di una forma autoimmune ¢ gastrite cronica, ma la carenza da Vitamina B 12 e folico non la sanno ancora
spiegare. Per cui mi hanno dato altri esami tra cui la Gastrina ed i tests per la celiachia. Sono abbastanza sfiduciata
sulla possibilita di arrivare ad una diagnosi. Mi hanno comunque confermato la necessita di Iniezioni di Dobetin ora
ogni 15 gg e 3 volte la settimana di Folina. Spero tu stia un po’ meglio grazie ancora

Monica

Ulteriore messaggio di Monica 24/12/2011

Ciao Fernando, colgo 'occasione della tua mail di auguri per ricambiare altrettanto a te e famiglia.

Come hai ben preannunciato sono ancora in fase di diagnosi. Ho accertato che non si tratta di GCAA in quanto ho
anticorpi e durante l'ultima visita il 9/12/2011 dal Primario stavolta ha ipotizzato sia la carenza di un fattore di
assimilazione di Vit. b a livello del tenue. Ora devo ripetere i test celiachia (negativi lo scorso ottobre) e fare un eco
delle anse intestinali. Se queste fossero normali, sarebbe la carenza di gs fattore (lo stesso che c’e nello stomaco) a
livello del tenue e quindi una malattia rara.

Sto aspettando di farla, ma attesa & lunga in quanto a Milano la fanno solo in 3 ospedali.

Ti anzi vi faro sapere appena avro’ i risultati

Auguri a tutti

Monica
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Poi il 08/12/2012 ha inviato il questionario con ‘autorizzazione alla pubblicazione, anche se

non ha una formale diagnosi di GCAA, ma per positivita agli APCA, le similitudini dei
sintomi e quant’altro... entra d’onore nel club.

MONICA HA INVIATO IL QUESTIONARIO (VEDERE)




