Message N. 09/2013
From: GIOVANNA mamma di ISAIA ISAIA (98esimo) paziente con diagnosi di
Date: 02/05/2013 GCAA

Subject: Messaggio dal sito GCAA

[l mio bambino....13 anni ... Appena diagnosticata Gastrite atrofica, tipo Pangastrite.... Non & riconosciuta dal SSN?
Rientra tra le malattie rare? Quindi, ufficialmente non c’é cura?

L’esame che abbiamo fatto € il gastropanel, prescrittoci da un medico “alternativo”.

Il mio bambino & nello spettro autistico e non mi sono mai arresa a questa condanna.

Presentava stanchezza cronica, stitichezza, allergie, deficit di vit. B12, intolleranza al glutine, caseina e molti altri
allergeni.... ed & sulla cura di queste cose che ci siamo concentrati.... ottenendo di conseguenza miglioramenti nel
comportamento, nelle abilita cognitive ecc.

... ma non ne siamo fuori....Forse ci mancava proprio il tassello rappresentato dalla gastrite atrofica per vederci piu
chiaro....

Saluti
Giovanna, mamma di .

Messaggio di Fernando 02/05/2013

Ciao Giovanna, mi hai preso proprio davanti al PC.

Mi dispiace per la storia di tuo figlio, ma hai ricevuto una diagnosi di Gastrite Atrofica o di Gastrite Atrofica
Autoimmune. Possono sembrare a priva vista due cose simili, invece la differenza € enorme. Infatti quella atrofica e
basta, non & curabile comunque, ma é limitata al danno d’organo che appunto & atrofico e potrebbe dar dolori e/o
bruciori. Quella autoimmune invece, & tutt’altro, tiene conto della prima situazione ma in piu si aggiunge il sistema
immunitario che crea un disordine spaventoso nella metabolizzazione di alcuni elementi nutritivi importanti, tra cui
svetta la vitamina B12, poi il ferro ed altro ancora.

Quindi se hai una diagnosi per Gastrite Atrofica, bé almeno hai davanti una situazione piu gestibile, seppur potrebbe
dar noie di tipo doloroso a livello gastrico, nel caso invece € autoimmune non & molto semplice dare un quadro,
perché alla base c’¢ il disordine metabolico ma i danni possono andare da semplici e piccoli fastidi ben tollerabili fino a
danni seri, come avvenuto al sottoscritto, al sistema nervoso e per questo va mantenuta sotto costante controllo da
specialisti che in Italia, ti dico la verita, si contano sulla punta delle mani.

Ad ogni modo non spaventarti, se presa in tempo, per me purtroppo la silenziosita della malattia e arrivata a
danneggiarmi il midollo per potermene accorgere, € gestibile e ci si convive, con un po’ di fastidi fisici oltre che quelli
burocratici perché seppur rara, non € ancora inserita negli elenchi delle malattie rare e nemmeno viene riconosciuto
un codice di esenzione.

Dunque fammi sapere bene cosa hanno diagnosticato a tuo figlio I. e se ti va mandami un riassunto un po’ piu
dettagliato sulla storia di tuo figlio, questo anche se non € GCAA, potra essere pubblicata sul mio sito comunque
perché aiuta a dipanare dubbi sulle varie sfaccettature della malattia gastrica.

Ovviamente il tuo indirizzo mail sara oscurato, e se vuoi puoi darmi il nome di tuo figlio in chiaro o un alias. Fammi
sapere di pili, se posso essere utile, mi fa piacere poter aiutare chi sta passando un periodo di dubbi ed incertezze.
Aspetto una tua mail. Buona serata.

Fernando

Sito di Riferimento Nazionale Malati
Gastrite Cronica Atrofica Autoimmune (GCAA)
www.gcaa.altervista.org
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Messaggio di Giovanna 02/05/2013

AUTOIMMUNE!

La storia di mio figlio la trovi qui: http://www.cancellautismo.org/page.php?page=storie&name=lsaia
Cancellautismo e I’ Associazione che ho fondato!

Un saluto

Giovanna

Messaggio di Fernando 02/05/2013

Allora Giovanna vale quanto detto, certo avendo altri problemi, la GCAA non da una mano, ma, come hai detto tu,
siamo qui per combattere assieme fino a che possiamo per farci dare i giusti diritti, ma la strada & lunga e piena di
insidie.

Dal canto clinico, forse hai ragione, mancava questo tassello per spiegare tante cose, tra le quali sicuramente
stanchezza, stitichezza e deficit di B12. Sulla celiachia pure non c’e una chiara posizione della GCAA, perché ad
esempio io ho la positivita alla malattia celiaca, ma al momento non é attiva, altri hanno problemi con il glutine. Anche
io ho problemi con latticini e tutto quello che ruota attorno a loro.

Leggero ora l'articolo su Isaia, e mi farebbe piacere che tu mi dia I'ok alla pubblicazione di questi ns. messaggi sul mio
sito, anche per aggiornare il censimento, con questa giovanissima new entry, c’@ ne sono solo altri due casi registrati
sul sito, unoa 7 ed uno a 11 anni.

Mi farebbe piacere se per te & possibile che mi rimandiate il questionario compilato che potete scaricare dal mio sito.
Attendo un tuo riscontro in tal senso, cosi adeguo tutto il materiale nel mio sito, e facciamo conoscere la storia di Isaia
agli altri e agli altri che consulteranno il mio sito (magari posso anche linkare la pagina che mi hai segnalato tu).

Ciao Fernando

Messaggio di Giovanna 02/05/2013

Si, certo! Ti autorizzo.

Domani vedo di mandarti il questionario compilato.
Ciao Giovanna

Messaggio di Fernando 02/05/2013

Ok a breve allora aggiorno il solo censimento con il contatore che sale a 98, perché oggi pomeriggio c’e stato anche un
nuovo arrivo (un uomo adulto), su cui ancora devo ricevere storia e questionario. Isaia apparira a breve nelle ultime
notizie con il nome in chiaro e linkero il sito da te fornitomi.

A domani con il questionario compilato, buonanotte,

Fernando

Giovanna ancora io. Ho letto tutto l'articolo (complimenti per come é scritto, mi hai trasportato per un attimo nella
vita di Isaia), e seppur la malattia principalmente visibile di tuo figlio & diversa dalla GCAA che ci accomuna, il percorso
e simile, e non bastano mai le parole per dire tutto quello che si vuol dire. Se hai notato anche io mi dilungo spesso nel
raccontare nei minimi dettagli le cose che mi accadono, ma non posso limare nulla se voglio far capire bene di cosa
stiamo parlando e quindi ti capisco pienamente.

Sai, chissa se la GCAA ha uno strano collegamento con la mania dell’ordine. lo sono come Isaia, se qualcuno mi sposta
gualcosa in casa, in ufficio me ne accorgo subito e devo assolutamente rimettere le cose come stavano. La carenza di
B12 puo dare questi comportamenti, come anche gli sbalzi d’'umore passando dalla felicita, all’antipatico in pochi
istanti.

Quindi, ricapitolando, tu credi che la vaccinazione abbia scatenato una reazione immunitaria spropositata e
irreversibile. Sicuramente i vaccini non danno una mano, pensa che a me quello annuale per l'influenza non viene
consigliato proprio perché sollecitando il sistema immunitario, si ha il timore che possa ingenerare reazioni
imprevedibili.
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Vostro figlio comunque € fortunato ad avere una mamma ed un padre cosi speciali ed attivi per il bene del proprio
figlio, ovviamente € un dovere, ma ci vuole una forza incredibile quando non si viene compresi a fondo o si fa finta di
non capire, e questo delle volte anche dalle persone che ti stanno vicine.

Auguro il meglio per Isaia per voi tutti e che si possa un giorno vivere sereni, non dico nella normalita, perché io mi
ritengo diversamente normale, cosi sono le persone che soffrono di malattie particolari.

Aspetto il questionario, intanto pubblico tutto questo che ci siamo detti fino ad ora.

Ciao Fernando

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




