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Leva med neurofibromatos

- Det hade jag
ingen aning
om, sdger
Patrick.

Det hade ingen annan heller. Men det
ldkaren konstaterat var att Patrick hade
sé kallade café-au-lait-flackar, morka
flackar pa huden, typiska for NF. Nagra
andra symtom hade Patrick dnnu inte.

- Men 1999, ndr jag blev 25, fick jag
svara smartor i benen. Pa vardcentralen
trodde de inte pa mig, de kunde inte
hitta nagot som var fel.

Men Patrick envisades. Till slut skick-
ades han pd magnetrontgen. Det visade
sig att han hade tumoérer pa ryggmairgen.
Det beslutades direkt om operation. Den
gick bra, men nagra ar senare var det
dags igen.

— Det é4r sa med den hir sjukdomen.
Man opererar bort tumérerna, men det

uppstar nya som ocksa maste tas bort.

Sjukvarden hade ldrt sig och Patrick
kom snabbt till operation. Nér han far
ont vet man vad som behéver goras.
2005 opererades han igen. Aven denna
ging gick det bra.

Nar Patrick S6derberg var 20 ar gick han till

en ldkare for att ta bort ett fodelsemarke pa
brostet. Det tog en ovantad vandning. Ldkaren
konstaterade vid undersdkningen att Patrick
hade sjukdomen NF (neurofibromatos) typ 1.

2016 VAR DET DAGS IGEN. Patrick hade
inte sd ont denna gang, men lakaren
menade att tumorerna maste bort,
annars kunde Patrick tappa kéinseln i
benen och i vérsta fall bli rullstolsbun-
den. En ryggkota opererades bort och
han stelopererades i ett omrade av ryg-
gen ("det har paverkat golfsvingen’, kon-
staterar Patrick).

Operationen gick bra dnda till slutet.
Nagot gick snett nér likarna skulle skruva
fast en platta. En skruv gick fel och tréng-
de iniryggmargen. Patrick blev forla-
mad. Nu hamnade han i rullstol énda.

Det blev en lang och besvirlig rehabi-
litering. Patrick lyckades och kunde efter
ungefir sex veckor lamna rullstolen.

— Men det har fortfarande stark
péverkan pa min géng, berittar han. Jag
fick andra problem ocksa. Ryggmairgs-
skadan orsakade nervsmirtor och kins-
lobortfall i olika delar av kroppen. Det
fungerar men paverkar psyket. Allt har
blivit battre, men det tar tid.

Nervsmirtorna ar kvar och kommer
sannolikt aldrig att férsvinna. Han har
knutor pa nervtradarna som orsakar

plotsliga och mycket svéra smirtor.
Dessa knutor gar inte att operera. Patrick
undviker smirtstillande. De orsakar
problem i magen och den har han till-
rickliga problem med dnda.

- Jag kan fa plotsliga smartattacker
som héller i sig nagon minut. Sedan
slapper de. Jag kan ha battre eller saimre
dagar, men det gir and4 att hantera.

NAR HAN TANKER PA SIN BARNDOM ser
han problem som han med sin kunskap
idag kan knyta till sjukdomen.

- Jag hade till exempel betydligt své-
rare i skolan dn mina syskon. Ingen av
dem har diagnostiserats med NF.

De flesta av de som har NF har dven
nagon form av NPF-diagnos. Till exem-
pel ADHD ér vanligt forekommande.
Patrick utreds nu for just detta och kom-
mer troligen att fa diagnosen.

— Ingen vet varfor just jag fick en
nymutation och ddrmed drabbades av
den hir sjukdomen.

Idag &r Patrick
Soderberg 50 ar. Han
gér regelbundet pa mag-
netrontgen vartannat
ar for att halla koll pa
tumorerna.

- Oron finns hela
tiden for att det ska
bli virre. Tumorerna
jag har dr godartade,

NEUROFIBROMATOS
50/100000

men ingen vet om de kan véxla och bli
maligna. Men det har inte hant 4nnu.

Aven tumérer utanpa huden ar van-
liga vid NF. Det har 4ven Patrick.

- Men de doljs till storsta delen av
kladerna. De har 6kat i antal nér jag bli-
vit dldre.

Kiénseln i ryggen dr i vissa delar borta
pé grund av alla operationer.

— Man klipper ju av nervtradar varje
gang.

Patrick har lart sig att till stora delar
hantera sjukdomen och de problem den
medfor. Nu ar han mer orolig for sonen,
till sommaren tio &r, som arvt sjukdo-
men.

PATRICK SODERBERG AR AKTIV inom NF-
férbundets patientorganisation och
arbetar for att sprida kunskap om sjuk-
domen.

PER AXEL NORDFELDT

Neurofibromatos

Tillhor gruppen arftliga tumdérsyndrom. Kannetecknas av
att det utvecklas godartade bindvavstumorer Iangs ner-
vrotter och perifera nerver. Det finns tre typer, typ 1 (van-
ligast), typ 2 och schwannomatos. Ett typiskt symtom

ar bruna flackar pa huden (café-au-lait-flackar). Sjuk-
domen kan paverka manga olika organ och symtomen
kan variera mycket i art och svarighetsgrad. NF kan 6ka
risken for cancer. Det finns ingen botande behandling.

Férekomst ca 50 per 100 000 nyfodda.
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