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Precedente :: Successivo
Messaggio
[ Inviato: 25 Mag 2006 03:44 pm  Oggetto: @I riporta & modifica @

) ) . ) 152 12
Posso io avere la serata rovinata perché non so cosa ti hanno detto ???2?? ‘&' ‘&

Accidenti, € come un thriller a puntate @ @ @

[‘d profile] [E& mp | [15'-0‘ email |

D Inviato: 25 Mag 2006 05:22 pm  Oggetto: (CI riporta ) [BC modifica | (%]

[‘d profile] [E& mp | [15'-0‘ email |

[ Inviato: 25 Mag 2006 08:32 pm  Oggetto: (X ripora_) [Eic modifica | (%]

Ciao Fulvio...io scrivo da poco in questo forum...ma ormai € diventata un'abitudine giornaliera collegarmi, leggere i
vostri messaggi e scrivere qualcosa, quindi mi sembra quasi di conoscervi....Spero sia andato tutto ok
oggi...anch'io ho tenuto le dita incrociate per te visto che & consuetudine tra di voi e sembra porti bene....facci
sapere!!! A presto!

francesca
La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -
I.Calvino

f‘d profilo) [g& mp | (2 email)

D Inviato: 26 Mag 2006 07:59 am  Oggetto: Recidiva (@I Tiporta_) (Z3¢ modifica ) [x)

Salve ragazzi, grazie ancora per tutta la vostra disponibilita’.
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Sabrina

Che mi hanno detto...?

Secondo loro la Pet non ha presentato un falso positivo e pensano di intervenire subito con il trapianto autologo.
Mi hanno comunque consigliato di consultare anche un altro specialista, per confermare la loro decisione.

Nella serata di ieri ho contattato Mandeli che mi ha dato appuntamento per Martedi 30 mattina.

Sinceramente per telefono & rimasto un po' stupito che solo sulla base di una PET decidano di fare direttamente
I'autotrapianto.

Vedremo Martedi che mi dira' di persona.... spero di non trovarmi a decidere da solo quale delle due strade
percorrere qualora mi consigliasse un'altro tipo di terapia..

[‘d profile] [g& mp | (27 eman) [t(b www | (23 msnm)
D Inviato: 26 Mag 2006 08:10 am  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Fulvio rimango senza parole, mi dispiace tantissimo.
Tu come stai?

Effettivamente € indispensabile tu senta un altro parere, non sono medico, ma mi sembra un po' eccessivo
interventire subito col trapianto, I'altra volta non ti hanno nemmeno fatto fare la radio e ora intervengono cosi? Mi
chiedo se non sarebbe sufficiente rifare la chemio, stavolta associata alla radio.

Ti sono vicina, un abbraccio forte forte.

& profilo Eé mp 3;1?" -F email
D Inviato: 26 Mag 2006 08:19 am  Oggetto: @ riporta & modifica @

Senza parole..... ! speriamo che mandeli ci dia buone notizie !!!dai siamo tutti con te!!lun bacione

& profilo Eg mp 3;\?" email | (2 msnm
D Inviato: 26 Mag 2006 08:33 am  Oggetto: Re: Recidiva @I riporta ) ({3€ medifica ) (%)

Fulvio ha scritto:

Mandeli Sinceramente per telefono € rimasto un po' stupito che solo sulla base di una PET decidano di fare
direttamente l'autotrapianto

Scusa se mi permetto di dirlo io che di conoscenze non posso

averne quante voi, ma, se un luminare come Mandelli

ha reagito cosi, vale la pena aspettare che ti dia il suo

punto di vista... Lo dico da ignorante, ma anche a me € sembrato un po' eccessivo quello che ti hanno detto..
Comunque se sara

necessario curarti, non possono lasciare che debba essere tu a decidere che strada percorrere.. Stai tranquillo Ful
e affidati a Mandelli

Un bacio!

apmﬂlo Eé mp 3;1?‘" email émsnm

D Inviato: 26 Mag 2006 08:42 am  Oggetto: (& riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ciao Fulvio, sono senza parole pure io. Tu martedi' vai da Mandelli ma io ti posso dire che il suo ex gruppo, quello
del Policlinico, e' eccezionale. Tu sei a ROma, come me, se hai bisogno di qualcosa fammi sapere, vedrai che
Mandelli ti dira' che esagerazione che e' quello che ti hanno detto.

Coraggio

ciao

ss

stefania

f‘d profilo) [g& mp | (2 email)

[ Inviato: 26 Mag 2006 08:50 am  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]
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Fulvio non hai certo bisogno dei miei consigli, ma stavo pensando che qualora Mandelli fosse di parere opposto,
non converrebbe tu sentissi un terzo parere, per capire a questo punto, in che direzione protende la maggior parte
degli specialisti?

[‘d profilo [g& mp ) (27 eman)

(€ riporta_) (3% modifica | (=)

[ Inviato: 26 Mag 2006 09:09 am  Oggetto:

Anche a me sembra un po' eccessivo, ma non so che dire, spero che Mandelli confermi in pieno l'ipotesi del
trapainto o mi dia certezze sull'alternativa da farsi,anche perche anche dovessi rifare abvd se dovessi avere una
seconda recidiva la soluzione piu' risolutiva & proprio il trapianto. Se fossi sicuro che dopo il trapianto sarebbe ok
forever non avrei esitazioni....... Vedremo martedi'......

Mi dipaicerebbe dovere cambiare ospedale (ora sono al S.Camillo ed ormai sono di casa... Al policlinico invece non
conosco ne il personale ne i medici.

) profilo Eé mp | (2 email) rl(;j www | 23 msnm)

(@ riporta ) (ZX modifica) (%) (@)

[ Inviato: 26 Mag 2006 09:34 am  Oggetto:

ciao fulvio,

ovviamente nemmeno io sono un ematologo, ma ti posso dire che all'ospedale di bergamo, se le condizioni del
paziente lo consentono, in caso di recidivante (con cura precedente protocollo abvd) prima di passare
all'autotrapianto provano con il protocollo beacopp, che in realta non & altro che la fase prepatoria al trapianto
autologo ma con dosi pit "soft".

Prova ad informarti anche su questa ozpione.

Augurandomi di esserti stato d'aiuto ti faccio I'imbocca al lupo pill grande che esista....e sei poi autotrapianto
dovra essere e autotrapianto dovra essere pure il mio, faremo un raduno di autotrapiantati..... @

francesco

apmﬂlo Eé mp 3;1?‘" email

[ Inviato: 26 Mag 2006 09:34 am  Oggetto:

(@ riporta ) [Eig modifica | [X]

Si penso anch'io che alla seconda recidiva proporrebbero I'autotrapianto, ma tu sei alla prima e putroppo anche se
lo fai gia ora, non hai la certezza di essere esonerato x sempre.

Avessi dovuto scegliere io 2 anni fa, quando ho avuto la recidiva, avrei optato per un'altra sessione di chemio e
radio, lasciando I'autotrapianto come soluzione x una malaugurata seconda recidiva.

[‘d profilo [E& mp | (27 eman)

(€ riporta_) (3% modifica | (=)

[ Inviato: 26 Mag 2006 10:06 am  Oggetto:

Fulvio, capisco il dispiacere di lasciare il San Camillo, ma al Policlinico sono bravi e gli infermieri gentili e
competenti. Leo domani fa la sesta chemio, non abbiamo mai avuto problemi, forse un po' troppa gente.

Pero' e' tutto abbastanza ben organizzato.

Il reparto dove fanno i trapianti e' proprio a fianco al Day Hospital, ed e' uno dei migliori in Italia. Pero' ti posso
dire una cosa? Secondo me Mandelli non te lo consigliera' assolutamente, tu non hai fatto neanche la radio, vedrai
che ti dira', se e' vero che e' una recidiva, di rifare I'abvd e la radio.

Un abbraccio

stefania

rd profilo [S& mp | (27 emai)

(& _riporta ) (3 modifica) () (i®)

[ Inviato: 26 Mag 2006 10:23 am  Oggetto:

Concordo con Stefi, anche secondo me optera chemio + radio.

08/12/2006



Adenopatie e Linfomi. :: Leggi Argomento - Fulvio - Linfoma di Hodgkin Pagina 4 di 23

|
3

Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top

Misterh
Admin

Registrato: 15/09/05 15:14
Messaggi: 775

Top

VITO
Ospite

Top

Fulvio
Admin

Registrato: 13/09/05 20:33
Messaggi: 684
Residenza: Roma

E x I'ospedale............ non mi sembri il tipo che ha difficolta ad ambientarsi e a fare amicizia.

Basta che i tuoi amici non facciano troppo casino.

[‘d profilo [g& mp ) (27 eman)

D Inviato: 26 Mag 2006 10:34 am  Oggetto: (& riporta_) [Eic modifica | (%]

Ciao Ful, prima di tutto ovviamente mi dispiace un casino per tutto questo.
Ho letto questa mattina la notizia ed ho aspettato un po a scrivere, volevo rifletterci un po sopra. Faro alcune
considerazioni, prendile come tali, sai che i miei pareri sono un po estremi....

1. mi pare sconcertante che ti propongano subito la soluzione finale

2. assolutamente d'obbligo un secondo parere, ma soprattutto altre indagini. Non ben capito su quale base hanno
decretato che si tratta di una recidiva.

3. tu non hai altre evidenze di malattia, solo I'esito di PET e TAC che mi sembrano piuttosto vaghe.

4. per quanto ne so, la predominanza linfocitaria € poco aggressiva e risponde molto bene alla RT, tanto che io
sono stato curato solo con quella. Al tempo mi dissero che poi, in caso di recidiva, si dava una botta di chemio.
Purtroppo la RT non la puoi fare due volte o almeno credo.. Alla luce di questo non capisco perché non tentare
prima con la RT, se si appura che si tratta di una recidiva. Oppure con un altro protocollo chemio terapico piu
aggressivo, visto che il primo (se di recidiva si tratta) non ha fatto il suo dovere fino in fondo.

In sintesi non ho ben capito questa scelta cosi drastica, su delle basi che a me (da ignorante) sembrano un filo
labili.

Non ti hanno proposto altri accertamenti (biopsia, prelievo midollo, altra Pet)?

Scusa la franchezza, ma sono abbastanza sconvolto dalla notizia... Mi aspettavo pil cautela, non questa decisione,
che a me personalmente pare un po estrema.....

Ciaoo

MisterH

La vera esplorazione € meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

(& profila) (B mp ) (7 eman) (A msnm)

D Inviato: 26 Mag 2006 10:43 am  Oggetto: (& riporta_) [Eic modifica | (%]

Caro Fulvio anche secondo me se si tratta di recidiva si tenta sempre un altro ciclo di chemio + eventuale radio.

Ma come si fa ad essere sicuri di una recidiva senza altre indagini?Mah... @—

Un abbraccio, VITO

D Inviato: 26 Mag 2006 10:53 am  Oggetto: & riporta B& modifica @

Misterh, anche io la penso come te e mi sembra un po' drastica la scelta.
(se vuoi dopo ti mando le immagini della pet)

Loro dicono che & escluso che la Pe abbia segnalato un falso positivo. (non so perche').

Della biopsia ne abbiam parlato, ma essendo un linfonodo piccolo e profondo, mi han detto che I'intervento
sarebbe un po' piu difficile dell'altra volte, ma sarebbe stato il chirurgo a dovere decidere le modalita'.

Al che io ho proposto che comunque sia se avevano deciso di fare il trapianto che senso avrebbe fare la biopsia?
solo per dare un nome al linfoma..? E dovendo fare il trapianto qualunque tipo di linfoma fosse non cambiava
nulla... (tanto piu' di quello che c'é da fare).

Per cui se quella & la decisione definitiva almeno risparmierei taglio ed intervento.

Il medico ha detto che essendo giovane e essendomi ritornata la malattia entro i 18 mesi, secondo i manuali di
ematologi anon servirebbe a nulla fare solo abvd. Sara' vero...?

Sentiro' Mmandelli. !!!
Non saprei che pensare e quale sia la giusta strada da percorrere.
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(& profiio) (B8 mp ) (B9 emai) (1 www ) (& msnm)

O Inviato: 26 Mag 2006 10:54 am  Oggetto: (& riporta_) [Z'Slc modifica | (%]

Misterh ha scritto:

Purtroppo la RT non la puoi fare due volte o almeno credo..

Si, la radio la si puo fare due volte, se non viene irradiata la stessa zona della prima volta, altrimenti & un
problema.

Se puo essere utile come indicazione, nel mio caso I'iter & stato questo:
- Tac di routine che ha evidenziato linfonodi sospetti

- Pet che ha confermato recidiva di malattia

A questo punto hanno proceduto con:

- Prelievo midollo per verificare se pulito

- Scintigrafia ossea x vedere se interessate ossa

- Elettro + ecocardiogramma x verificare stato salute del cuore

- Esami del sangue

Dopodiche hanno stabilito la terapia, ovvero nuovamente chemio + radio.

Mi hanno parlato dell'autotrapianto, ma facendomi intendere che lo tenevano come riserva in caso di seconda
recidiva.

Dl Inviato: 26 Mag 2006 10:59 am  Oggetto: (@I Tiporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ciao Fulvio non entro in merito perche' come sai dopo vent'anni sono stati fatti passi da giganti,io posso darti
soltanto il numero dell'ospedale del sant'eugenio donve mi curarono.DAY HOSPITAL EMATOLOGICO OSPEDALE
S.EUGENIO 06/51002508 (DAY HOSPITAL) 06/5919109 (CUP) .Logicamente se tu vuoi un secondo consulto ed
anche un terzo,posso chiamare il prof. e possiamo andarci anche insieme,anche perché anche io devo fare il
controllo annuale.Non esitare. Ti abbraccio

Maurizio

['BE profilo [g& mp ) (2 email & msnm
D Inviato: 26 Mag 2006 11:28 am  Oggetto: Y riporta & medifica @

Ciao Fulvio,

concordo con il parere degli altri. Ritengo che ascoltare i pareri di altri esperti sia essenziale!

Personalmente ti posso dire che i dottori che seguono Silvia han sempre detto che la PET da sola non serve a
molto e va sempre comparata con altri esami (TAC con contrasto per esempio).

Posso lasciarti il contatto dell'emerito del COES delle Molinette di Torino: prof. Alessandro Pileri
alessandro.pileri@unito.it , esperto in H e soprattutto non H per chemio ad

alte dosi con fattori di crescita.

Coraggio,

Luca

La mia forza & I'amore

(& profilo) (B8 mp ) (29 emai) (T8 www ) (& msnm)

Dl Inviato: 26 Mag 2006 11:50 am  Oggetto: (@I Tiporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ragazzi siete straordinari e vi ringrazio tutti di cuore,per ora sento il parere di Mandelli, poi se anche lui non sara’
convincente non esitero' a chiedere il vostro aiuto qualora mi occorra un terzo parere.

Comunque sia prima di iniziare la terapia mi sparo una settimanella al mare per ricaricare le batterie prima della
battaglia.
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[‘d profile] [g& mp | (27 eman) [t(b www | (23 msnm)
D Inviato: 26 Mag 2006 11:53 am  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Giusto Ful!

Metti in pratica la teoria dei "piccoli passi" che ogni tanto
qualcuno cita qui sul forum. E' giusto affrontare le cose
una alla volta. Intanto martedi la visita con Mandelli.

1l resto si vedra. E sono sicura che affronterai con coraggio
qualsiasi cosa!!!

ﬂ profilo gg mp ?';0" - email Z_E msnm
D Inviato: 26 Mag 2006 12:20 pm  Oggetto: & riporta ) ({3 medifica ) %)

22
© P

Mi auguro che comunque non mancherai al prossimo incontro di luglio...

Mi raccomando tempesta Mandelli di domande e cerca di capire le ragioni di una scelta cosi definitiva.

e
In culo alla balena ‘=

MisterH
La vera esplorazione € meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

a profilo Eé mp 3;1?" -F email é msnm
O Inviato: 26 Mag 2006 01:44 pm  Oggetto: & riporta & modifica @

Se faro' il trapianto di sicuro non verro alla cena, dovrei venire con tenuta da zombi , pelato e mascherina e non
mi sembra proprio il caso.... Ma la preossima primavera se saro' di nuovo "vivo" certamente.

[‘d profile] [g& mp | (27 eman) [t(b www | (23 msnm)
D Inviato: 26 Mag 2006 02:30 pm  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Ultima modifica di kiko il 06 Lug 2006 02:59 pm, modificato 1 volta in totale

[‘d profile] [E& mp | [15'-0‘ email |

D Inviato: 26 Mag 2006 02:46 pm  Oggetto: (& riporta_) [BC modifica | (%]
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Grazie mille Enrico per il tuo incoraggiamento, vora' dire che , se tu avrai un linfoma ed io ho na recidiva ,
inizieremo +o0- la terapia nello stesso periiodo e probabilmente la finiremo insieme. Faremo il cammino insieme
passo dopo passo e forse sara' piu' sopportabile per entrambi.

Grazie di cuore

Fulvio

Registrato: 13/09/05 20:33
Messaggi: 684
Residenza: Roma

Top [‘aﬁ profilo [S& mp | (27 eman) [t(b www | (23 msnm)
kiko D Inviato: 26 Mag 2006 02:58 pm  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Registrato: 15/05/06 11:52

Messaggi: 56 Ultima modifica di kiko il 06 Lug 2006 02:58 pm, modificato 1 volta in totale
Top (& profilo) [S& mp | (27 eman)
sonia O Inviato: 26 Mag 2006 03:15 pm  Oggetto: [@ riporta ) [BC modifica ) (%)

Ciao Fulvio
dispiace molto anche a me quello che ti sta capitando....speriamo che vada tutto bene e che tutto si possa
risolvere nel pil breve tempo possibile!

Registrato: 12/03/06 12:39
Messaggi: 704
Residenza: ancona

Top & profilo g& mp 3;1?" - email b msnm
francesca [ Inviato: 26 Mag 2006 08:19 pm  Oggetto: W [m] @

Ciao Fulvio...ho letto tutto adesso e tutto d'un fiato...mi dispiace moltissimo...Vorra dire che darai un'altra bella
lezioncina alla bestiaccia, che questa volta verra sconfitta una volta per tutte. Per quanto riguarda la scelta della
terapia nn so che dire, mi sembra strana una decisione cosi repentina, ma per fortuna hai la possibilita di
consultare un luminare che sicuramente ti dara il parere migliore. Non ti dico di avere forza e coraggio perché mi
sembri ben fornito di queste 2 doti...passera anche questa e ogni giorno avrai il sostegno di tutti noi e il tempo
passera in fretta. In bocca al lupo!

Registrato: 08/05/06 10:24 francesca

';{":;zz%gziai_sfazliari La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -

I.Calvino
Top dm profilo g& mp 3;0" -F email
Kika ito- . . LL) - i
D Inviato: 26 Mag 2006 09:10 pm  Oggetto: (& riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ciao Fulvio, sono rientrata adesso a casa e solo ora ho letto tutto...

C'ho pensato tutto il giorno, perche' a ieri sera ancora non avevi scritto nulla e la cosa un po' mi faceva
preoccupare...

Registrato: 28/03/06 06:36  Mj dispiace...

Messaggi: 350 . .o . . . . . . .
99 Ovviamente mi ripeto nel dirti "non ci fasciamo la testa e aspettiamo il responso di Mandelli"

Se poi tu volessi anche un terzo nominativo, io posso procurarti quello di uno dell'Istituto Tumori di Milano dove
anche io mi rivolsi a suo tempo per avere una conferma che la terapia che stavano facendo fosse giusta. Mi
sembro' molto bravo.

Comunque Fulvio, so che adesso dovrai un po' riprenderti, ma mi sembri una persona estremamente solare,
forza ...

E poi un'ultima cosa: Nel caso tu debba trovarti nella situazione di prendere una decisione non sarai solo...qua ci
siamo noi:-)

E' vero non siamo medici, ma siamo ormai in tanti e sicuramente cercheremo di snocciolare il discorso in maniera
razionale in modo da aiutarti a scegliere. Se ti fara' piacere...

http://www.forumlandia.com/sv/viewtopic.phpt=53&postdays=0&postorder=asc&st... 08/12/2006
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Facci sapere subito appena hai altre notizie.
Grazie...

Kika.

&pmﬂlo Eg mp 3;\?" email

[ Inviato: 27 Mag 2006 07:54 am  Oggetto:

(@ riperta ) ((R modifica) (=) (@)

Ciao Fulvio,

mi dispiace molto che I'infame si sia ripresentato, ma sono sicuro che non gli resta molto tempo, perche gli darai
la lezione che si merita !!!

Anche a me sembra molto strano che ti abbiano subito parlato di trapianto: saggia la tua idea di sentire un
secondo parere.

Comunque qui facciamo tutti il tifo per te e, per la famosa politica dei piccoli passi, non parlare di trapianto: prima
senti cosa ti dice Mandelli ed, eventualmente, senti anche un terzo parere.

Un grossissimo saluto e, mi raccomando, tienici aggiornati
Giorgio

Preferisco essere un sognatore fra i pit umili, immaginando quel che avverra,
piuttosto che essere signore fra coloro che non hanno sogni e desideri.

rﬂﬁ profile] [‘g& mp | [_"?'-0' email |

(& _riporta ) (3 modifica) () (i®)

[ Inviato: 27 Mag 2006 02:21 pm  Oggetto:

Grazie ragazzi siete eccezzionali !!!

Si attendero' il responso di mandelli e poi si vedra'!

Anche confermasse l'ipotesi di trapianto, pazienza vorra' dopo saro' uno dei pochi del forum insieme a Melissa ad
avere provato questa esperienza.

Per ora non mi angoscio, oggi sono andato come sempre a fare boxe e non voglio cambiare minimamente le mie
abitudini per colpa dell'infame.

Buona domenica !!

f‘dz profilo) [g& mp | (2 email) flf;j www | (23 msnm)

(& riporta ) [Z;FC modifica | (]

[ Inviato: 28 Mag 2006 10:37 am  Oggetto:

Ultima modifica di kiko il 24 Giu 2006 02:46 pm, modificato 1 volta in totale

f‘dz profilo] [g& mp | (24 email)

(& riporta ) [Z;FC modifica | (]

[ Inviato: 28 Mag 2006 08:25 pm  Oggetto: x Enrico

Ti premetto che una delle cose che piu' mi scoccia di affrontare questa terapia & proprio il fatto di dover tralasciare
lo sport con conseguenti ripercussioni sulla forma fisica. Sembra un'enorme cretinata rispetto al fatto di rischiare
di perdere la vita a causa del tumore che abbiamo dentro, ma questo & una delle cose per cui mi sto incazzando di
piu'. Per cui ti capisco perfettamente anzi mi fa' piacere di non essere I'unico scemo a preoccuparsene in questo
forum.

Sicuramente farai I'ABVD e ti posso assicurare che fino alla 3/4 dose (2/3 mesi circa)non avrai grandi effeeti
collaterali specialmente se ,anche controvoglia, andrai a letto riposandoti subito dopo aver finito la terapia. E non
cercherai di strafare nei due giorni successivi la chemio.

Potrai tranquillamente continuare ad andare in palestra o a fare sport, cercando di non strafare naturalmente’
specialmente se fa pesi non avrai grandi problemi perche uno dei pochi effetti collaterali che risentirai durante la
terapia sara' il fiato corto .

Dovrai prestare molta attenzione al tuo emocromo e se avrai i globuli bianchi troppo bassi (sotto 3500/4000)
evitare di frequntare piscine o luoghi simili solo ed esclusivamente per non di contarre funghi e virus vari che
possono essere presenti in luoghi troppo affollati.

Molto probabilmente ti cambieranno i gusti alimentari , io ad esempio odiavo la carne e andavo pazzo per pasta e
carboidrati e questo come ben sai non aiuta a mantenere la linea, ma se non ne abuserai non dovresti ingrassare.
Avrai sicuramente un aspetto leggermente piu' gonfio a causa dei farmaci e del cortisone che ti iniettano prima
della chemio, ma niente di eccessivo.

Sicuramente prenderai 3/4 chili , ma non appena smaltirai il cortisone ed i farmaci li perderai in fretta.

08/12/2006
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Considera che dalla 5/6 dose in poi difficilmente avrai la forza per andare in palestra, ma ormai ti mancheranno
solo un paio di mesi per aver finito...

Dopo un paio di mesi dalla fine della chemio potrai tranquillamente iniziare di nuovo a fare cioi' che facevi prima
sport compreso.

Per me penso che ora sia diverso perche se ho ben capito I'obbiettivo della mia terapia & uccidere il midollo per cui
penso che le mie difese immunitarie siano troppo basse per far ogni cosa e poi facendo boxe la cosa che piu' serve
e proprio il fiato e la resistenza , che di sicuro non avro'.

Non ti nascondo che mi scoccia molto dovere abbanadonare per un po' lo sport e proprio per questo in questi
giorni sto' cercando di allenarmi il piu' possibile in modo da poter vivere di rendita per un paio di mesi....

Top (& profila) (B mp ) (BF emai) ({0 www ) (Zmsnm)

Fulvio Dl Inviato: 29 Mag 2006 02:06 pm  Oggetto: Chemioterapia IGEV (@ _riporta_) (3¢ modifica ) ()

Sono appena tornato dall'opedale dove mi sono fatto dare le immagini della TAC da portare a Mandelli domani
mattina.

Parlando con il mio Ematologo mi ha detto che il protocolla a cui mi vogliono sottoporre sara' IGEV per 3/4 cicli e
poi alla fine autotrapianto.

Questa volta la terapia non la potro' fare in day ospital ma dovro' stare ricoverato 5 giorni per ogni ciclo e poi
attendere 16 giorni a casa e poi di nuovo ricoverato, fino a completare i 4 cicli.

Qualcuno sa' che tipo di terapia & IGEV ?

Vedremo domani Mandelli che dira'........

Registrato: 13/09/05 20:33

Messaggi: 684 Nel frattempo ho deciso di andare a spararmi una settimana di vacanza da qualche parte per caricare le batterie
Residenza: Roma prima della prossima battaglia.

Top (& profilo) [E& mp | (27 email) (sl www ) (2 msnm)

sonia DO Inviato: 29 Mag 2006 02:58 pm  Oggetto: (@ riporta ) (3¢ modifica ) ()

Mi sono messa a fare una ricerchina su internet e ho trovato questi link:

http://www.prevenzionetumori.it/archivio/archivio_text.php?cat id=525&pos=10

("Ci sono dati interessanti partiti proprio dal gruppo di lavoro del Dipartimento di Oncologia diretto dal dottor
Santoro, riguardo il nuovo protocollo usato per la cura di questi pazienti con una recidiva della malattia che abbina
. la chemioterapia all’autotrapianto di midollo.
s:gslss‘:;zﬁ[:):7:)i/03/06 123% " Al'Humanitas hanno dimostrato che utilizzando una nuova chemioterapia, il cui nome & IGEV, che prende il nome
Residenza: ancona dai farmaci utilizzati (Ifosfamide, Gemcitabina, Vinorelbina), fatta per quattro cicli seguita poi dall’autotrapianto di
midollo, si possono guarire pit del 70% dei pazienti che non erano guariti con la prima terapia. I nuovi farmaci
hanno il duplice scopo di ridurre la massa della malattia e favorire la mobilizzazione delle cellule staminali (ossia il
loro passaggio dal midollo osseo al sangue periferico), che possono cosi essere raccolte (leucaferesi) e congelate in
vista della re-infusione nel paziente.
Si tratta di una terapia che si fa in regime di day hospital, adatta a tutti i pazienti e i cui effetti collaterali sono
molto ben controllati e modesti.")

http://web.genie.it/utenti/f/francesco.zanolli/trasfusione/emoderivati/igev.htm

Top d profilo gg mp -?';0‘ - email Z_E msnm
Sabrina D Inviato: 29 Mag 2006 03:31 pm  Oggetto: & riporta ) ({3 medifica ) %)

Ciao Fulvio, all'inizio della mia storia ho chiesto un consulto al Dott. Santoro dell'Istituto Humanitas di Rozzano
(che fortunatamente & pure vicino a Novara), per cui, se per caso decidessi di volerti rivolgere anche a lui per un
parere e ti servissero maggiori indicazioni sul posto o addirittura volessi essere accompagnato, verrei con te
volentieri, non farti problemi a chiederlo.

|
3

Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top f‘d profilo) [g& mp | (2 email)

xji:‘ti:"h D Inviato: 29 Mag 2006 05:04 pm  Oggetto: (@ riporta ) (Z3¢ mogifica ] (%)

Ful,

io sono molto curioso su cosa ti dira Mandelli, ho anche scritto in busta chiusa la risposta che secondo me ti
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Registrato: 15/09/05 15:14
Messaggi: 775

Top

Misterh
Admin

Registrato: 15/09/05 15:14
Messaggi: 775

Top

Fulvio
Admin

Registrato: 13/09/05 20:33
Messaggi: 684
Residenza: Roma

Top

Tiziana

Registrato: 14/09/05 13:07
Messaggi: 1109
Residenza: Provincia di MI

Top

Sabrina

IBEEE

" —
ke

Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top

chintya

Registrato: 26/03/06 13:19

dara....

Per cui non fare scherzi... appena sai qualcosa scrivi.....

Io ti pensero come una bestia %

MisterH

La vera esplorazione & meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

& profilo Eé mp 3;1?‘" email émsnm
O Inviato: 29 Mag 2006 05:07 pm  Oggetto: & riporta & modifica @

Sonia, ho riportato i tuoi link in un altra sezione del forum, perché sono molto interessanti.

Grazie

MisterH

La vera esplorazione € meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

(& profila) (B mp ) (7 eman) (A msnm)
D Inviato: 29 Mag 2006 07:42 pm  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Grazie mille Sonia per le informazioni che hai trovato.
Sabrina, se ne avro bisogno non esitero' a chiedere il tuo aiuto Contaci!

Misterh non so che hai scritto nella busta ma spero che sia quel che penso io.
A domani....

[2‘ profilo [E& mp | (24 email) fl{;j www | (23 msnm)

[ Inviato: 30 Mag 2006 06:32 am  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]

Ti sto pensando Ful, in bocca al lupo!
Facci sapere. Un bacio

(& profila) (B mp ) (7 eman) (A msnm)

D Inviato: 30 Mag 2006 07:19 am  Oggetto: (& riporta_) [BC modifica | (%]

Ti sto pensando anch'io e aspetto.

Un abbraccio fortissimo.

g profilo Eg mp 3;\?" email
D Inviato: 30 Mag 2006 08:01 am  Oggetto: @ riporta & modifica @

mi son svegliata pensandoti, e soprattutto riflettevo su cosa ha scritto misteh sulla busta!!! siamo tutti con te!
un bacio
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stefi
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Registrato: 08/05/06 10:24
Messaggi: 889
Residenza: cagliari

Top

Fulvio
Admin

Registrato: 13/09/05 20:33
Messaggi: 684
Residenza: Roma

Top

Tiziana

(& profiln) (B& mp ) (27 eman) (A msnm)
D Inviato: 30 Mag 2006 09:16 am  Oggetto: G riperta ﬂé medifica @

idem anche per me, mi associo ai pensieri

stefania

[‘aﬁ profilo [S& mp | (27 eman)
D Inviato: 30 Mag 2006 10:41 am  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Ciao Fulvio...allora? che dice Mandelli? Facci sapere!!!

francesca
La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -
I.Calvino

f‘dz profilo) [g& mp | (2 email)

O Inviato: 30 Mag 2006 12:29 pm  Oggetto: Responso Mandelli [@1 riporta | [Eiﬁ modifica | [X]

Ragazzi grazie ai vostri pensieri, forse I'esito del tutto si sta' capovolgendo.

Mandelli mi ha detto che per lui & impensabile fare chemioterapia con protocollo IGEV e trapianto di midollo
solamente sulla base di una pet positiva (di dubbia affidabilita') e un aTAC che mostra un linfonodo di solo 1 cm
all'addome. (che molto probabilmente & stato segnalato influenzati dal referto Pet che senza il quale sarebbe stata
sicuramente con esito negativo.

Mi ha proposto di : Faqgre rifare la refertazione della TAC da un luminare nel campo Tac il Prof.Gualdo di Roma con
il quale ho preso appuntamento per le 18 di oggi pomeriggio.

- Opzione 1 - Se la la nuova refertazione TAC trova altro oltre il linfonodino fare la biopsia del Linfonodo per sapere
il Tipo di Linfoma, perche non & detto che sia un LDH ma potrebbe essere piu' probabilmente essere un LNH e la
terapia a cui andrei incontro sarebbe piu' debole rispetto all' IGEV ,senza arrivare al trapianto.

Opzione 2 Se la nuova Refertazione Tac sara' negativa come lui suppone, non fare nulla ma ripetere la PET fra un
mese e se sara' negativa non fare nulla e se fosse di nuovo positiva fare la biopsia e agire di conseguenza .

Anche perche' I'IGEV ¢ specifica per il LDH e non avrebbe nessun effetto su un LNH ma anzi mi metterebbe
solamente ad alto rischio Leucemia nei prossimi 10 anni. Per cui & essenziale sapere il tiipo di linfoma e la
classificazione istologica prima di fare qualcosa. Ed ammesso che sia un Linfoma sarebbe ad uno stadio cosi'
iniziale che attendere 2 mesi non cambia nulla.

Vi allego copia della relazione che mi ha dato da dare al mio matologo:

Caro Dott. zoli ho visto in data odierna il Sig Fulvio Stefoni e sarei del parere se € una recidiva di stabilirlo con
accertamento istologico anche per confermare la diagnosi.

Se lei é d'accordo farei rivedere la TAC per un aconsulenza .

Se negativa la TAC ripeterei la Pet fra un mese se si confermera la positivita' farei un accertamento biopotico
(diagnosi iniziale LDH a prevalenza linfocitaria ).

A sua dsposizione per telefono 339/******** cordjali saluti Franco Mandelli

Non ci sto capendo piu' niente passo dal trapianto al non fare nullla....

L'unica cosa certa & che me ne vado la settimana prossima a smaltire la strizza con una settimana a Dubai poi qul
che sara' sara'.

Vi faro sapre questa sera il repsonso delle revisone della mia TAC.

Grazie a tutti ed a presto

& profile gg mp | (24 email) [l(;) www | (23 msnm)
D Inviato: 30 Mag 2006 12:40 pm  Oggetto: G riperta ﬂé medifica @

Ciao Ful.

Si ritorna ai "piccoli passi" eh? Forse sono stati un po'
precipitosi!

Comunque tu come stai? Sei ancora confuso o Mandelli un
po' ti ha rassicurato?
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|
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»:
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Intanto goditi la vacanza, rilassati e distraiti il pil possibile.
E quando torni vedrai che ti daranno una versione ancora
piu ottimista!!!

Un abbraccio

&pmﬂlo Eg mp 3;\?" email z_imsnm

[ Inviato: 30 Mag 2006 12:42 pm  Oggetto:

(@ riperta ) ((R modifica) (=) (@)

Ciao Fulvio...sono perfettamente d'accordo con Tiziana su ogni parola che ha detto! Sottoscrivo in pieno! a presto!

francesca
La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -
I.Calvino

[‘Gﬁ profilo [S& mp | (27 eman)

(R Tiporta ) (K modifica) (33) ()

[ Inviato: 30 Mag 2006 12:44 pm  Oggetto:

Ciao Fulvio,

sono contento che l'esito si stia capovolgendo !!

Ora, per la politica dei piccoli passi, vediamo il responso della huova TAC: mi auguro che sia negativa (il risultato
te lo danno subito ?) !

Comunque, la risposta di Mandelli mi sembra molto piu sensata rispetto a chi ti proponeva subito il trapianto: visto
che non siamo affetti da una banale influenza, piu accertamenti facciamo piu mirata sara la cura, anche se in cuor
mio io spero che tu non debba fare alcuna cura !

Facci sapere il risultato della TAC di oggi, mi raccomando; dita straincrociate !!

Ciao

Giorgio

[‘Gﬁ profilo [S& mp | (27 eman)

(€ riporta_) (3% modifica | (=)

[ Inviato: 30 Mag 2006 12:58 pm  Oggetto:

e vai Fulvio, ero sicura. In effetti, non hai una diagnosi precisa, sicura e affidabile, quindi stabilire una cura
(figurati il trapianto) per una cosa di cui non hai certezza in medicina e' quantomeno improbabile. Sparati la
settimana aDUbai e poi ti chiedo indicazioni e dritte. Noi volevamo andara a marzo, ma la malattia di Leo ce lo ha
impedito, ma per poco, siamo pronti a partire per I'autunno.

Un fortissimo abbraccio, sono proprio contenta

stefania
&pmﬂlo gg mp 3;0'" email

[ Inviato: 30 Mag 2006 01:01 pm  Oggetto:

(& _riporta ) (3 modifica) () (i®)

ho dimenticato: anche a noi hanno detto di andare da Gualdi, alla clinica Pio XII, a fare la tac di fine terapia per
Leo ai primi di Luglio. Facci sapere ovviamente cosa ti dice e poi mi dici che tipo e???

stefania

&pmﬂlo gg mp 3_1?" email

[ Inviato: 30 Mag 2006 01:01 pm  Oggetto:

(& riporta ) [Z;FC modifica | (]

ho dimenticato: anche a noi hanno detto di andare da Gualdi, alla clinica Pio XII, a fare la tac di fine terapia per
Leo ai primi di Luglio. Facci sapere ovviamente cosa ti dice e poi mi dici che tipo e???

stefania

[‘Gﬁ profile] [S& mp | [15'-0‘ email |

(R Tiporta ) (K modifica) (33) ()

[ Inviato: 30 Mag 2006 01:32 pm  Oggetto:

Ciao Fulvio, sicuramente meglio questa versione di quella del trapianto.

Rimango perplessa su una cosa perd: mi era sembrato di capire che un LDH non si trasforma in LNH.
In ogni caso, perché pensano possa essersi "trasformato" ?

Attendo nuovamente tue news di stasera.

08/12/2006
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Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top

Fulvio
Admin

Registrato: 13/09/05 20:33
Messaggi: 684
Residenza: Roma

Top

Sabrina

EEEE

" —
e -

Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top

mari

Registrato: 30/05/06 13:01
Messaggi: 15
Residenza: milano o giu di li

Top

Misterh
Admin

Registrato: 15/09/05 15:14
Messaggi: 775

Un abbraccio.

[‘d profilo [g& mp | (27 eman)
D Inviato: 30 Mag 2006 01:41 pm  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Ciao Sabrina, si spesso il Idh recidiva in Inh ed in specialmodo il mio che & a "prevalenza linfocitaria" tanto & che
sono ancora in dubbio se sia giusto catalogarlo come LDH o LNH.

Stefi :Ti faro' sapere che tipo € il Dott. Gualdi e che ha detto.

Sabrina ho appena cliccato ed acquistato la mia settimanella a Dubai seguendo i tuoi consigli.
a dopo

f‘d profilo) [g& mp | (2 email) flf;j www | (23 msnm)

[ Inviato: 30 Mag 2006 01:51 pm  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]

E bbbbravo Ful !!! Questa & la mossa pil sensata della giornata !!

Anch'io ieri ho "cliccato" e prenotato I'albergo a Roma, peccato che il treno abbia dato picche.......... troppo tardi x
trovare posto !!

ﬂ profilo gg mp 3;0'" email
DO Inviato: 30 Mag 2006 03:50 pm  Oggetto: & riporta ) ({3 medifica ) %)

ciao Fulvio!
ho trovato il tempo di leggere tutta la tua storia e che dire....qui, come tutti, sei un esempio di forza e serenita, io

che sono appena arrivata posso solo unirmi all'incrocio delle mie 20 dita!!!

o

di relax e "ritempraggio” L=

un abbraccio
mari

f‘d profilo) [g& mp | (2 email)

[ Inviato: 30 Mag 2006 03:56 pm  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]

e W isd

@I" ho aperto la busta (chiedere alla Tiziana per referenze..)

% c'era scritto:

mandelli dira di aspettare, fare una pet/tac tra 2-3 mesi e vedere come evolve la situazione. Poi, in base
all'evoluzione stabilire la strategia, ma solo dopo aver accertato l'istologia.

Purtroppo & vero, anche se alla fine cambia poco, il LdH a prevalenza linfocitaria, recidiva spesso in LNH a grande
cellule B.

In ogni caso essendo una forma molto indolente, non & mai questione di tempo, 2 - 3 mesi non cambiano la
situazione, mentre una volta che ti sei sparato un trapianto con chemio ad alte dosi chi li controlla poi gli effetti
collaterali??

Mi sembrava ovvio che la miglior scelta sia proprio I'attesa, che la politica interventista in questo caso non paghi
ma soprattutto deve essere un intervento mirato, dopo gli accertamenti opportuni.
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kiko

Registrato: 15/05/06 11:52
Messaggi: 56

Top

francesca

Registrato: 08/05/06 10:24
Messaggi: 889
Residenza: cagliari

Top

Sabrina

EEEE

" —
e -

Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top

Misterh
Admin

Sono d'accordo al 100% con quello che ha detto Mandelli, anche se il mio parere non conta un c@@@o, perché &
quello pit saggio e con migliori garanzie per te e per il tuo futuro.

Mi sbilancio, secondo me la prossima TAC sara uguale a questa senza mostrare nulla in crescita.
Ma non ti ha parlato di RT?

Ful per me dovresti essere contento, era quello che speravo ti avrebbe detto.

faay fway

C@@@o mi sono commosso, avevo giurato che non mi sarebbe successo sta volta...vafff peopieaiedl

2
2

Caay e

=)

&

(E

MisterH
La vera esplorazione € meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

(& profilo) (B mp ) (27 eman) (hmsnm)

D Inviato: 30 Mag 2006 04:10 pm  Oggetto: (& riporta ) [Ek modifica | (]

Ultima modifica di kiko il 06 Lug 2006 02:55 pm, modificato 1 volta in totale

f‘d profilo) [g& mp | (2 email)

[ Inviato: 30 Mag 2006 04:44 pm  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]

Misterh ha scritto:

e W Sab

Purtroppo € vero, anche se alla fine cambia poco, il LdH a prevalenza linfocitaria, recidiva spesso in LNH a
grande cellule B.

In ogni caso essendo una forma molto indolente, non & mai questione di tempo, 2 - 3 mesi non cambiano la
situazione, mentre una volta che ti sei sparato un trapianto con chemio ad alte dosi chi li controlla poi gli
effetti collaterali??

Ciao Misterh....scusa ma ho un piccolo dubbio....gli Inh da quello che ho letto sul sito dell'aimac si distinguono in
aggressivi e indolenti...e quello a grandi cellule b nn & aggressivo? Inoltre ho letto che quelli aggressivi reagiscono
meglio alle terapie in particolare quelli aggressivi a grandi cellule b che tra le varie forme nn hodgkin sono quelli
con le migliori prospettive di guarigione...90%stando alle statistiche ....O forse ho capito male io? Ti ringrazio in
anticipo se vorrai spiegarmi meglio...

francesca
La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -
I.Calvino

[‘d profilo] [g& mp | [_’3-0‘ email |

D Inviato: 30 Mag 2006 04:49 pm  Oggetto: (CX riporta ) [E'Fﬁ modifica | (]

Ciao Ful,
stasera mi collego da casa e spero di trovare qualche tua news.

Mannaggia sto col fiato sospeso in questa faccenda che sembra non finire mai.

Stasera piu che mai, ti auguro una buona serata.

& profilo gg mp 3;0'" email
O Inviato: 30 Mag 2006 05:21 pm  Oggetto: CF riporta B& medifica @
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francesca ha scritto:

Ciao Misterh....scusa ma ho un piccolo dubbio....gli Inh da quello che ho letto sul sito dell'aimac si distinguono
in aggressivi e indolenti...e quello a grandi cellule b nn & aggressivo? Inoltre ho letto che quelli aggressivi
reagiscono meglio alle terapie in particolare quelli aggressivi a grandi cellule b che tra le varie forme nn
hodgkin sono quelli con le migliori prospettive di guarigione...90%stando alle statistiche ....O forse ho capito
male io? Ti ringrazio in anticipo se vorrai spiegarmi meglio...

Mi riferivo al linfoma che fu diagnosticato a Ful, predominanza linfocitaria, forma indolente e poco propensa ad
andarsene a spasso, ma che puo recidivare in forme diverse, che sono poi un tantinello piu serie, ma si guariscono
bene comunque.

vero, le forme aggressive si guariscono meglio, ma sono anche appunto "aggressive" e per questo vanno

combattute in modo altrettanto forte, ma non sappiamo ne se & una recidiva e soprattutto che tipo di recidiva,

quindi... =42

MisterH

La vera esplorazione & meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

apmﬂlo Eé mp 3;1?‘" email émsnm

D Inviato: 30 Mag 2006 05:43 pm  Oggetto: (@I riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ciao fulvio...io sono l'altra del forum che in queste settimane & in ballo con una recidiva..la dott.ssa morra dice "&
sicuramente malattia..agiamo!"

il mio ematologo dice no..mandelli dice bo..il fatto & che a me la pet da positiva da 7 anni e io sono ancora qui
senza altri linfonodi da altre parti,nel frattempo ho pure partorito! Che ti devo dire..ultimamente pare che il mio
simpatico compagno di viaggio fosse un po aumentato ma dopo 2 mesi era nuovamente fermo!! Insomma io sono
7 anni che aspetto di vedere che fa questa sospetta recidiva e a te vogliono far fare il trapianto subito senza
biopsia? solo con la pet? Allora io sai cosa dovevo aver fatto per loro in questo tempo? Cmq io nella mia trafila
sono pure passata da reparto di trapianti del niguarda perch+ lo fa proprio la Morra..e alle brutte..ma proprio alle
brutte..non mi & sembrato male!

Stai tranquillo.. Mandelli ha ragione e non cercare nemmeno il terzo parere! In bocca al lupo Chiara

D Inviato: 30 Mag 2006 08:33 pm  Oggetto: Referto Tac (& riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

sono andato dal Dott,. Gualdi della clinica Pio XI per farmi rifare il referto della tac precedentemente fatta al
S.Camillo come consigliatomi da Mandelli-

1l referto & come il precedente un linfonodo di 1 cm in sede iliaca dx interna. Puntualizzo che non ho ripetuto
I'esame ma solo fatto rileggere e refertare dal Dott. Gualdi la mia Tac fatta al s. Camillo | 11 Maggio.

A questo punto penso che I'ospedale attendera luglio per rifarmi la Pet e decidere, comunque forse ci faccio un
salto prima di partire e vedremo che dice il mio Ematologo... Sto diventando scemo a pensare prima di dover fare
il trapianto dopo mezzora forse si mette in dubbio la recidiva, poi si parla di LDH che si Trasforma in LNH mi sa'
tanto che dovro' mettere in pratica il consiglio che o sempre dato a tutti . "fai la biopsia"

Ma mi scoccia perche Mandelli ha detto che vista la posizione scomoda del linfonodino dovrei farla in anestesia

totale.
& profile gg mp | (24 email) [l(;) www | (23 msnm)
D Inviato: 30 Mag 2006 09:34 pm  Oggetto: G riperta ﬂé medifica @

Ciao Fulvio,

posso capire il tuo disoriemtamento in tutte queste diverse interpretazioni sul da farsi.

Cerchiamo pero' di pensare che:

1) se fosse cosi' grave, credo che tutti ti avrebbero ordinato un unico protocollo di cura e non ti avrebbero lasciato
molta scelta

2) hai un po' di tempo, per riflettere, pensare, ragionare e scegliere il posto/dottore che piu' ti convince

A presto!
Kika

ﬂ profilo gg mp 3;0'" email
DO Inviato: 30 Mag 2006 10:13 pm  Oggetto: & riporta ) ({3 medifica ) %)

ciao fulvio ho letto solo adesso tutto cid che € successo oggillanche io ero convinta che il dottor mandelli era
contrario all'autrotrapianto!!
cmgq io ho fatto la seconda biopsia in anestesia totale,avevo molta paura ma & andato tutto bene!!!
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& profilo gg mp 3;0'" email | [ msnm

[ Inviato: 31 Mag 2006 07:32 am  Oggetto:

(& _riporta ) (3 modifica) () (i®)

Ciao Fulvio, concordo anch'io che se fosse stata una cosa grave, non avrebbero perso tempo.

Nel mio caso ad esempio, meno di un mese dopo dalla tac che rivelo anomalie, iniziavo gia la chemio, ma questo
perché la pet fatta 12 giorni dopo la tac, aveva gia evidenziato che da uno erano diventati diversi linfonodi.

Capisco la tua confusione, passare dall'autotrapianto al non far nulla, ma diciamo che era stata azzardata la prima
ipotesi.

Per cui ora stai tranquillo fino a luglio, non pensarci e vai in vacanza tranquillo.
Sono davvero contenta per te.

Un abbraccio.
& profilo gg mp 3;0'" email

[ Inviato: 31 Mag 2006 07:34 am  Oggetto:

(& _riporta ) (3 modifica) () (i®)

L'esempio che ti ho riportato prima, si riferisce alla mia recidiva, quindi un sospetto analogo al tuo, ma con esiti
ben diversi.

& profilo gg mp 3_1?" email

[ Inviato: 31 Mag 2006 09:14 am  Oggetto:

(& riporta ) [Z;FC modifica | (]

Ciao Fulvio, grazie per le informazioni su Gualdo che corrispondono a quanto ho saputo ieri da un parente che ha
fatto la tac con Iui: non molto simpatico ma bravo e scrupoloso. Al Policlinico si fidano solo della diagnostica del
loro gruppo e di questo Gualdo, quindi..... Erano felicissimi di sapere che le PET LeO le avrebbe fatte al San
Raffaele, ritenuto in assoluto il miglior gruppo. quindi fidiamoci. Leo non la fa all'ospedale semplicemente perche'
la lista e' lunga e sforeremmo, ci hanno detto che ci potevano inserire con l'urgenza, ma poi abbiamo pensato alle
urgenze vere (quando Leo ha fatto la Tac per la diagnosi si che era una urgenza!) ed abbiamo preferito fare un
passo indietro.

Ho letto che per te la faccenda adesso e' piu' tranquilla, vai in vacanza, raccontaci di Dubai e stai tranquillo che
non dovrai fare nessun trapianto.

UN abbraccio

stefania
& profilo Eé mp 3;1?‘" email

[ Inviato: 31 Mag 2006 10:51 am  Oggetto:

(@ riporta ) (ZX modifica) (%) (@)

Ful,
scusa la domanda, ma il linfonodo da biopsare quale sarebbe? Addome o inguine?

MisterH

La vera esplorazione € meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

(& profila) (B mp ) (7 eman) (A msnm)

(R Tiporta ) (K modifica) (33) ()

[ Inviato: 31 Mag 2006 02:15 pm  Oggetto:

Addome (zona iliaca dx interna) mi sa' che un casino andarlo a prendere...

08/12/2006
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[‘d profile] [g& mp | (27 eman) [t(b www | (23 msnm)
D Inviato: 31 Mag 2006 02:18 pm  Oggetto: & riporta 236 medifica @

Ful la medicina ormai fa miracoli... vuoi che non riescano a prendere un linfonodo, anche se & interno ??
Ma dai !! Stai tranquillo, quella non & una preoccupazione tua, ci pensera il chirurgo !

& profilo Eé mp 3;1?‘" email
[ Inviato: 31 Mag 2006 02:21 pm  Oggetto: & riporta & modifica @

(58 58y 5E

Hai ragione, sperando che non capiti un veterinario e per cercarlo mi mette sottosopra tutti gli organi =" =" =

& profile gg mp | (24 email) [l(;) www | (23 msnm)
D Inviato: 31 Mag 2006 02:48 pm  Oggetto: G riperta ﬂé medifica @

Ciao Fulvio,

ho appena letto dopo giorni di assenza dal forum il prosieguo della storia.

Oltre a dirti ovviamente che mi dispiace tantissimo ho tirato un po un sospiro di sollievo quando hai scritto cosa ti
ha detto Mandelli che forse in questo campo qualche referenza in piu c'e la.

Anche secondo me per ora € il caso di non pensarci e di fare la tua vacanza e fanculo alla bestia.

Un abbraccio
ﬂ profilo gg mp ?';0" -7 email
O Inviato: 31 Mag 2006 09:01 pm  Oggetto: CF riporta B& medifica @

Grazie massifo, faro' sicuramente come dici tu

Vado in ferie e fanculo il linfoma....poi si vedra' @'

[‘d profile] [E& mp | (BF email) [t(b www | (23 msnm)
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francesca

D Inviato: 31 Mag 2006 09:12 pm  Oggetto: (@I Tiporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ma si Fulvio goditi le meritate vacanze....nn credo di debba mettere molti problemi per un linfonodino di 1 cm. Ci
puoi tranquillamente pensare dopo tanto pili che la pensa come te anche il prof. Mandelli che io nn conosco ma da
come ne parlate se ne intende. Buona vacanza e stai sereno...andra tutto bene!!!

Registrato: 08/05/06 10:24 ——mMmMm——————
Messaggi: 889 francesca

Residenza: cagliari . . . . L .
9 La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -
I.Calvino

Top o) (B8 )
Fulvio D Inviato: 01 Giu 2006 01:08 pm  Oggetto: @ riporta ) (K modifica ) ()

Admin

questa mattina ho chimato il s.Raffaele e ho preso appuntamento per una PET il 3 luglio , cosi se decidono di
farmela fare avro' gia' I'appuntamento.

Nel pomeriggio dovro vedere il mio amico primario di cardiologia che ha parlato con il mio ematologo e vediamo se
mi sapra' spiegare meglio per quale motivo vorrebbero trapiantare.....

Registrato: 13/09/05 20:33
Messaggi: 684
Residenza: Roma

Top 'Gj profilo gg mp ) (27 email) (5 www ) (X msnm)
Ospite D Inviato: 01 Giu 2006 02:06 pm  Oggetto: (& riporta ) (£ modifica ] ()

caro admin, io mi rifiuto di pensare che sia una recidiva....... comunque.... a prescindere da cio' che possa essere,
credo che nella vita ci siano delle priorita' da rispettare...... la tua adesso & quella di staccare ola spina per dieci
giorni da tutto.... vai al mare e "godi".... al rientro si vedra che fare....... anche perche'........... se & vero che sono
stao un somaro a tenermi un bozzo al collo senza far nulla....... ma sono ancora Vivo....... penso che se per dieci

Top
kiko

O Inviato: 01 Giu 2006 02:07 pm  Oggetto: T riporta [ﬁ modifica | @

Registrato: 15/05/06 11:52
Messaggi: 56 Ultima modifica di kiko il 24 Giu 2006 02:47 pm, modificato 1 volta in totale

Top (@ profie) (E&E mp)
maurizio D Inviato: 01 Giu 2006 02:09 pm  Oggetto: @ riporta ) (K modifica ) ()

Ciao Fulvio in questi giorni vi ho solo letto velocemente, ma tutto quello che tu ci hai descritto,mi lascia

= di stucco in quanto non si puo' continuare con questa condotta da parte dei medici dire tutto , niente e se mi
permetti anche dei spropositi.In un precedente mio topic avevvo esaltato il cambiamento di comunicazione tra
dottori e pazienti e invece.....niente.Non si puo' in dieci giorni mettere sul fuoco cosi' una persona, questa e la

cosa che piu' mi ha fatto incazzare insieme a questa probabile recidiva 5‘4 .

Ora goditi la tua settimana di vacanze e lascia i linfonodi a casa,un po' come si fa' con le mogli rompic.......... & a
r .
Registrato: 30/03/06 17:13 presto
Messaggi: 248
Residenza: Roma Maurizio

Top (@profio) (& mp)
maurizio D Inviato: 01 Giu 2006 04:47 pm  Oggetto: @ riporta ) (K modifica ) ()

Sabrina ha scritto:

maurizio ha scritto:

per Sabrina:infiniti complimenti per il riporta.Che ti dicevo?,: ¥ "= tu sei il nostro idolo per
caparbia e lungimiranza,non potevi perderti in un semplice riporta.
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Top

Tiziana

Grazie Maurizio per il complimento, ma sappi che per me gli idoli siete tu e Vito perché guardo a voi,
come ad un traguardo che voglio raggiungere anch'io: 10 e 20 di LDH alle spalle sono x me un sogno.

Scusa Sabrina ma mi ero perso la tua risposta.

Ma tu lo raggiungerai sicuramente Cara Sabrina ma non avere fretta perche' venti anni,non oso chiedere la tua
s150n0 tant (@ @0 up pot i veceia @ @ retta © @
eta;sono tanti,arriveranno,ma sarai @ a @ ® un po' piu' vecchia O G’) non aver fretta dai retta &' &

(&
P.S. Scusa ful per l'intrusione ma la risposta era qui \.—)

Maurizio
(& profilo) (B mp ) (27 eman) (hmsnm)
O Inviato: 02 Giu 2006 11:24 am  Oggetto: (@ riporta ) (Z3¢ mogifica ] (%)

Ho appena parlato con il mio amico Ematologo/Cardiologo del mio ospedale, mi ha consigliato di fare subito la
biopsia e decidere poi il da farsi, ma comunque la strada dell'autotrapianto sembrerebbe la piu' percorribile, Si
informava anche se sia il caso di farlo nel mio ospedale o cambiare ospedale o citta' se dovesse essere necessario.
Secondo voi il top per questo tipo di tarapie dove &?

Eventualmente una volta che avro il risultato della biopsia potrei fare un consulto altrove.. Comunque per ora vado

in ferie poi il 12 giugno quando torno vedremo.... :f—o) :f—o)

& profile gg mp | (24 email) [l(;) www | (23 msnm)
D Inviato: 03 Giu 2006 12:51 pm  Oggetto: & riporta B& modifica @

ciao fulvio,quindi dovrai fare la biopsia!?Mi dispiace tatissimo!!
come mai dici che la via piu percorribile sia quella dell'autotrapianto???

ﬂ profilo gg mp ?';0" - email Z_E msnm
DO Inviato: 03 Giu 2006 01:52 pm  Oggetto: & riporta ) ({3 medifica ) %)

Perche con ogni medico con cui parlo , mi sembra di intuire che sia la strada piu' certa per la guarigione definitiva,
comunque dipendera' molto anche dal risultato della biopsia.

Domani mi vado a fare una settimanella di vacanza a Dubai, poi quando torno cercheremo "a piccoli passi" di
affrontare il tutto.

Ti faccio i miei complimenti per come hai affrontato I'infame e sono felice di sapere che sei arrivata alla fine delle
terapie.

un abbraccio

Fulvio

f‘d profilo) [g& mp | (2 email) flf;j www | (23 msnm)

D Inviato: 03 Giu 2006 03:23 pm  Oggetto: (@I riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ultima modifica di kiko il 06 Lug 2006 02:52 pm, modificato 1 volta in totale

f‘d profilo) [g& mp | (2 email)

D Inviato: 03 Giu 2006 04:46 pm  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]
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Buonissime vacanze e pensa solo a goderti il posto!!
Un bacio

G

®
(& profilo) (B mp ) (27 eman) (hmsnm)

[ Inviato: 03 Giu 2006 06:39 pm  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]

far

& profilo gg mp 3_1?" email émsnm

D Inviato: 03 Giu 2006 06:43 pm  Oggetto: (& riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

Ciao Ful,

sono stato sui monti a meditare... tempo culo, freddo e vento, ma a me piace anche cosi. Qui sulle alpi a pure
nevicato....Brr beato chi va al mare.... al caldo.

Sono ancora convinto che la tua recidiva non sia tale, si sistemera tutto nel modo migliore, vedrai.

Intanto ti auguro davvero di tutto cuore una settimana serena.

Divertiti e non pensare all'infame, fai immersioni e saluta i pesci palla per me.

Ciaoooo

MisterH E
La vera esplorazione € meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.

& profilo Eé mp 3;1?‘" email émsnm
DInviato: 06 Giu 2006 08:02 pm  Oggetto: @ riporta ) (Z38 moainica ) (%)

Ultima modifica di kiko il 06 Lug 2006 02:49 pm, modificato 1 volta in totale

g profilo Eg mp 3;\?" email
DInviato: 07 Giu 2006 05:05 pm  Oggetto: @ riporta ) (Z38 moainica ) (%)

Kikko qui la temperatura e di 44 gradi e | acqua del mare di 34 si sta benissimmo e chi se ne fotte del linfonodo,

almeno fino al 12, \0—9 @ @

Un abbraccio a tutti ed a presto.

spero che tu abbia ragione Misterh.... @ @

[ Inviato: 07 Giu 2006 05:10 pm  Oggetto: (E riporta_) [Ek modifica | (]
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[ Inviato: 07 Giu 2006 10:07 pm  Oggetto: (& riporta_) [Z'Slc modifica | (%]

' Ciao fulvio,volevo mandarti un grosso saluto e dirti che magari non & proprio una recidiva bensi una parte di
tessuto infiammato:di sicuro parlera la biopsia se la farai,in ogni caso stai tranquillo ,siamo tutti con

te ....io ,anche se ho finito,bhé dentro di me ho un po di ansia per i controlli ma credo che tutto prima o poi
passi ...prego che sia cosi!!'Un bacione

silvia e luka

@ prtio) B8 me)
O Inviato: 08 Giu 2006 10:02 am  Oggetto: I riporta & medifica @

(ATY (aT) (3E)
Ciao Fulvio,mo pero ce stai a fa' un po' rosica' = &= &

Maurizio

@ protie) B )

D Inviato: 12 Giu 2006 01:07 pm  Oggetto: (@I Tiporta ) (Z3¢ modifica ) (%)

CIAO FULVIO!!

Bentornato! Ti 6 rilassato e ricaricato a sufficienza
durante la tua vacanza?

Un bacio

D Inviato: 12 Giu 2006 01:55 pm  Oggetto: (& riporta_) [EC modifica | (%]

Ciao a tutti!!!

si mi sono ricaricato a sufficenza ed ora sono pronto ad affrontare la battaglia, se mai si dovra fare @

'ajl profilo E@ mp | (F email [_l(h www | (& msnm)
O Inviato: 12 Giu 2006 02:39 pm  Oggetto: T riporta ﬁ modifica @

Ci sei mancato.....
Hai visto quante new entry.....??

E che new entry..... Mica quelle due nonne che ci siamo pippati all'ultimo incontro...

Ma dimmi un po, quale ¢ il tuo programma ora che ti sei rilassato?

MisterH

La vera esplorazione & meditare, addentrarsi nei sentieri dello spirito, del corpo e della mente.... a piccoli passi.
B o) 8w

D Inviato: 12 Giu 2006 02:52 pm  Oggetto: (& riporta ) (Z3¢ modifica ) (%)
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Misterh ha scritto:

E che new entry.....Mica quelle due nonne che ci siamo pippati all'ultimo incontro...

Tanto per chiarezza!
Grazie! Hai perso 1000 punti! r};

Registrato: 14/09/05 13:07
Messaggi: 1109
Residenza: Provincia di MI

Top f‘d profilo) [g& mp | (2 email) [ msnm)

Sabrina D Inviato: 12 Giu 2006 02:55 pm  Oggetto: (S _riporta ) (Z3% modifica ) (%)

Carissimo ho 10 decimi ad entrambi gli occhi, x cui puoi rimpicciolire quanto vuoi ma ti becco subito sai ???!!!!! P}a

EEEE

) i =
I d Tanto per puntualizzare, alla tua eta, puoi ambire solo a delle nonne, quelle giovani e per di piu
= n mn mn
Gnéd[Gnéd[Gné?
Registrato: 11/01/06 13:30 belle......coovvuinnnn. al massimo nutrono per te dell'affetto................ come ad un papa m l@- l@-

Messaggi: 1415

Top d profilo gg mp g email
francesca D Inviato: 12 Giu 2006 02:57 pm ~ Oggetto: @ viporta ) ({3% modifica ) (%)

Ahi ahi ahi....Misterh & nei pasticci, cosi impari a far la corte alle donzelle "=’ "= "= | Tiziana gli uomini sono tutti
uguali...appena ne passa una nuova mollano tutte le altre...salvo poi tornare con la coda tra le gambe...Nonnette

aE R

a chi poi???? Ma da quale pulpito 2= -
...Solidarieta femminile, tutte unite contro il maschilismo! “='

francesca
La conoscenza del prossimo ha questo di speciale: passa necessariamente attraverso la conoscenza di sé stessi -

Registrato: 08/05/06 10:24

Messaggi: 889 I.Calvino

Residenza: cagliari

Top [‘d profilo ) [E& mp | (27 eman)

Sabrina D Inviato: 12 Giu 2006 03:01 pm  Oggetto: (R riporta ) ({3 modifica ) ()

Grazie Francesca &@ % %

IBEEE

B

" —
ke

Registrato: 11/01/06 13:30
Messaggi: 1415

Top & profilo Eé mp 3;0" -F email
Tiziana D Inviato: 12 Giu 2006 03:01 pm  Oggetto: (@ riporta ) (ZX modifica) ()

Brava Francesca!!!
Che poi sul forum mi pare pure che siamo in maggioranza!!!!

Registrato: 14/09/05 13:07
Messaggi: 1109
Residenza: Provincia di MI

Top ldproﬂlo gg mp 3_1?" email émsnm

Mostra prima i Messaggi di: Tutti i Messaggi Vecchi

Tutti i fusi orari sono GMT

nuovoto |;) ( rispond ) Indice del F -> Storie di E i P li
(@ p p ndice del Forum orie di Esperienze Personali Vai a Precedente 1,2, 3,4, 5 Successivo

Pagina 2di 5

Controlla questo Argomento Vai a: Storie di Esperienze Personali

@ @ @ Puoi inserire nuovi Argomenti
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