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P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser ddr vuxna med funktionsned-
sattning bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar tréaffas
ett antal vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det har
fallet akondroplasi. En vistelse med vuxna med den diagnosen har
arrangerats pa Agrenska 2008.

Vuxenverksamheten, som vénder sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens kon-
sekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, samhéllsin-
satser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet fran
forelasningarna utgor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Eng-
strém, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten
har forelasarna majlighet att lasa och lamna synpunkter pa samman-
fattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxen med en
funktionsnedséttning, finns en kortare intervju med en av deltagarna
pa vistelsen.

Informationsskrifterna publiceras &ven pa Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Akondroplasi

Medicinsk information

Overlakare Lars Hagenas, Karolinska universitetssjukhuset, Stock-
holm, informerade om medicinska aspekter pa akondroplasi.

Akondroplasi, som ingar i gruppen skelettdysplasier, &r den vanligaste
formen av kortvéxthet.

-ldag ké&nner man till ett par hundra namngivna skelettdysplasier och
troligen finns det fler 4n sa. Det finns en klar fordel att ha ett namn pa
en sjukdom, eftersom det underlattar nar man letar efter symptom och
dess konsekvenser. | ert fall &r det sarskilt viktigt att inte vénta tills
dess att ni far problem, utan vara forberedda pa de problem vi vet
kommer.

Akondroplasi kénns i allménhet igen redan vid fodseln, utom nér det
géller en del milda fall dar det kan drdja innan man stéller diagnosen.
Skelettdysplasier som paverkar langdtillvaxten férekommer hos
1/4000-5000 fodda.

-Vid skelettdysplasier sker ingen paverkan pa de mentala formagorna.
Déremot har gruppen personer med akondroplasi mojligen karaktéris-
tiska sardrag dar de framstar som sarskilt envisa och mentalt “’starka”
personer.

Akondroplasi ar en skelettsjukdom som framfor allt paverkar tillvax-
ten hos bade pojkar och flickor. Tillvaxtzonerna i benandarna i armar
och ben fungerar inte som de ska och ser annorlunda ut. Barnen fods
med korta 6verarmsben och larben. Huvudet ar oproportionellt stort i
forhallande till balen och benen. Handerna ar ofta sma och knubbiga
med en sérskild anatomi ( s k treuddhé&nder). Svankrygg och hjulbent-
het ar vanligt forekommande. Gangdebuten ar oftast forsenad.
-Orsaken dr i de allra flesta fall (90 %) en spontant uppkommen muta-
tion/forandring i en bestdmd gen, FGFR3, i arvsmassan. | dvriga fall
ar akondroplasi arftlig pa ett sa kallat dominant satt. Det innebar att
den ena foraldern har den forandrade genen, och saledes sjalv har
akondroplasi, och att barnet arvt just den genen. Eftersom en person
med akondroplasi har bade en férandrad och en icke forandrad
FGFR3-gen ar risken for en sadan person att fa ett barn med akon-
droplasi 50 % vid varje graviditet, sa Lars Hagenas.
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Har bada foraldrarna akondroplasi &r risken att fa ett barn med akond-
roplasi 50 % vid varje graviditet, att fa ett helt friskt barn 25 % och
risken att fa ett barn med dubbla férandrade gener, 25 %, men det bar-
net Overlever inte.

-Det hér innebér att man inte kan vara anlagsbérare for akondroplasi.
Antingen har man den forandrade genen och &r sjuk eller sa har man
den inte och &r helt frisk.

Forandringen i genen innebér att signalen till tillvéxtcellerna blir
"skynda pa mognaden”, vilket ocksa sker. Darmed tar tillvéxten slut
alldeles for tidigt. Vuxenlangden vid akondroplasi varierar mellan
106-142 cm. Genomsnittslangden for vuxna obehandlade man med
akondroplasi &r 132 cm och for kvinnor 125 cm.

-Olika tillvaxtzoner drabbas olika mycket, exempelvis blir benen 11
standarddeviationer (SD) kortare &n normalt och ryggraden endast 2
SD kortare.

| takt med att dysplasiernas genetiska bakgrund klarlaggs underlattas
diagnostiseringen med hjalp av enkla blodprov.

Incidensen for akondroplasi (d v s hur manga barn som fods med
sjukdomen varje ar) uppskattas idag till cirka 1/20 000, vilket innebéar
att det fods ungefar 5 nya barn med akondroplasi varje ar i Sverige.

Ovriga symptom vid akondroplasi

a Grovmotoriken dr oftast forsenad.

25% av barnen gar nar de &r 15 manader.

50% av barnen gar nar de &r 19 manader.

-Den forsenade grovmotoriken kan bero pa det stora och tunga huvu-
det, sa Lars Hagenas.

a Stort huvud, stor hjarna medfor instabilitet

o Ryggmargskanalen kan vara trang och ge neurologiska symp-
tom. (se sérskilt kapitel om ortopedi)

o Oroninflammationer &r vanliga. Detta kan forsamra horseln och
darmed hamma sprakutvecklingen.

o Kyfos (kutrygg) 6vergar oftast till svankrygg och tippat backen
nar barnet borjar ga. (se sarskilt kapitel om ortopedi)

-Men ibland kvarstar den kutrygg som é&r vanligt forekommande de
forsta tva aren.
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Akondroplasi

a Forslitning i knéalederna &r vanligt. (se sarskilt kapitel om ortope-
di)

a Utveckling av hjulbenthet &r vanligt under barndomen och kan
behova korrigeras kirurgiskt (se sarskilt kapitel om ortopedi)

a Extremt stor rorlighet, framfor allt i fingrar, handleder och knan,
vilket beror pa slappa ledkapslar och ledband.

a Andningsfunktionsproblem

Barnens brostkorg ar oftast liten och luftvagarna tranga, vilket kan
innebdra obstruktivitet med stérd andningsfunktion, 6kad risk att bar-
nen samlar pa sig koldioxid, svarigheter vid narkos och en motorisk
paverkan, sarskilt nar barnen ar sma.

-Barnen med akondroplasi liknar varandra valdigt mycket i kropps-
konstitution och tillvaxt och det finns det annu ingen forklaring pa, sa
Lars Hagenas.

Overlakare Lars Rehnberg, Karolinska universitetssjukhuset, Stock-
holm, informerade om ortopedi.

-Som vuxen med akondroplasi kdnner man sig nog ofta utlamnad ef-
tersom det inte finns nagra lakare inom vuxenvarden med kunskaper
om akondroplasi.

-1 den hér informationen kommer jag att ber6ra problem som har med
foramen magnum/halsryggen, mellanéron, arm/armbagsleder, hand,
landrygg, knéleder, underben och fotter att gora, sa Lars Rehnberg.

Foramen magnum/halsryggen

-Nar ni far problem med hofterna och benen kan det vara svart att se
varifran problemen kommer, men oftast ar orsaken problem i halsryg-
gen.

| och med magnetkamerans intag i sjukvarden blev det mojligt att un-
dersoka och forsta vad som &r trangt i foramen magnum (ett omrade,
halsryggen, langst upp i ryggraden).

-En utbuktning av ben i halsryggen véxer och trycker pa sa att det blir
trangt och ryggmargsvatskan far svart att passera. Alla med akondro-
plasi, bade barn och vuxna, har den har trangheten, mer eller mindre.
Trangheten leder till muskelpaverkan, barnen blir svagare och ryggen
faller ihop och bildar s k kyfos, en framatbojning av brostryggen

("puckelrygg™).
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-Darfor tycker jag att man bor MR-undersoka alla barn fore 3-4 ma-
naders alder, da de inte behover sovas, for att se hur trangt det ar. Dar-
efter kan trangheten atgardas. For mycket ryggmargsvatska innebéar
Okat tryck, bl a i ryggmérgen och orsaka andningsproblem. Detta vill
vi gérna atgarda, d v s vidga halet och shunta hjarnan innan det blir
besvér for barnet.

Hjarnan, brostryggen (som kan vara liten) och landryggen bor under-
sOkas samtidigt.
-Sa mycket som mojligt, helst allt, bor goras vid en enda s6vning, sa
Lars Rehnberg.

Det finns olika neurokirurgiska metoder att anvanda for att ta bort
utbuktningen, t ex att slipa bort den. Problemet &r att benutbuktningen
snart kommer tillbaka igen om man inte medicinerar mot aterbild-
ningen, vilket &r mojligt.

-Jag tycker att allt talar for att ta bort utbuktningen sa snabbt som moj-
ligt. De neurologiska symptom barnen far, om det ar trangt i foramen
magnum, &r stickningar/domningar i benen.

Landryggen och brastryggen

Problemen i landryggen, som beror pa smal ryggmargskanal och ger
en paverkan pa nervtradarna, ar ofta mer uttalade hos lite &ldre barn.
-Barnen bojer sig framat mer och mer och svankar mer och mer for att
komma i rakt upprattstaende lage. Framatbojningen leder till storre
spanningar i ryggmargen och 6kat drag, med risk for skador, i de nerv-
tradar som I6per ut fran ryggmargen. Hos vuxna med akondroplasi
okar kyfosen, vilket ocksa okar pa trangheten i hela landryggen. Dar-
med kan det bli nddvandigt att 6ppna upp hela landryggen och flytta
bak benen. Men det ar en svar operation som fa lakare beharskar, ef-
tersom det oftast ar valdigt trangt.

Det &r mojligt att, med anpassad trdning minska problemen och dar-
med ocksa besvaren i landryggen.

-Men om domningarna inte gar éver, om man har problem att kissa
och om gangen blir paverkad, ar det troligen nddvandigt att géra na-
gonting kirurgiskt, t ex att dppna upp landryggen och flytta bak benen.
Det ar en svar och riskfylld operation som i varsta fall kan orsaka for-
samrad ryggstabilitet, forlamning, blédningar och infektioner. Ett stort
bekymmer idag ar att ingen egentligen foljer upp hur ni vuxna har det,
vilka problem ni har nar exempelvis normala alderférandringar ocksa
tillkommer.
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Lars Rehnberg har tittat pa nagra storre studier fran USA med inrikt-
ning pad vuxna med akondroplasi. | en studie gick det att utlasa att 50
% av alla 25-aringar med sjukdomen hade neurologiska symptom som
hade forsamrats under den senaste tioarsperioden. En annan studie
visar att samtliga vuxna ingdende i studien (160 patienter) hade fatt
forsamrad gangférmaga, 87 % hade kanselbortfall, 50 % hade hélta,
37 % urininkontinens och 50 % nervsmartor.

Armbagarna ar ofta felutvecklade pa sa satt att det kan bli problem
med att stracka ut armarna sa att de blir raka (10-15° strackreduktion).
Dessutom ar armarna kortare an normalt.

-Korta armar innebar att man kan fa problem med att skéta hygienen
efter toalettbesok eller med att kla pa sig klader, satta pA méssa mm.
Benen i armarna &r inte lampliga att forlanga och darfor ar det sérskilt
viktigt att underhalla den rackvidd barnen har sa att den inte forsam-
ras.

Benen hos barn med akondroplasi ar instabila i knalederna och “hjul-
benta” darfor att skenbenen ar mer tillvaxthammade &n vadbenen.
-Benens kurvering ar ofta olika uttalad pa vénster och hdger sida.
Overstrickbara knaleder och ledband kan orsaka en snedbelastning
och forslitningsskador. Tycker barnen att det kdnns bra med inldgg i
skorna sa trycker jag att de ska fa det. Jag tycker inte att man ska an-
vanda skenor for att rata upp benen i rakare l1agen. Om det blir aktuellt
att rata upp benen kirurgiskt kan detta ske i olika aldrar. Gor man det
nar barnet exempelvis tre ar far man ganska sékert géra om det nar
barnet ar sex ar. Jag tycker att det skulle finnas en nationell vardplan
for hur de har problemen skulle hanteras

Lars Rehnberg informerade darefter kortfattat vad man gor nar man
ratar upp benen kirurgiskt. Han informerade ocksa kort om benfor-
langning.

Foljande kompletterande fragor svarade Lars Rehnberg pa:

Hur ser man om en kropp &r sliten?

-Det 4r svart att se pa rontgen om en kropp éar sliten eller varfér man
har ont om det ser ut som det gér. Men vi vet att brosket sjunker ihop
och man far ryggférandringar, men det ar inte sakert att man far pro-
blem av det.

Foreligger forkortad livslangd vid akondroplasi?
-Ja, man raknar med en genomsnittlig forkortning av livslangden pa
ungefar 10 ar, framst beroende pa hjartproblem pa éldre dar.
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Forekommer nackproblem vid akondroplasi?
-Ja, men det beror i sa fall pa problem som hér samman med landryg-
gen, sa Lars Rehnberg.

Hur kan man forebygga problem och underlatta vardagen nar
man ar kortvuxen

Arbetsterapeut Heidi Johansen, bada fran TRS-kompetanscenter, Sun-
naas sykehus HF, Norge, informerade om hur man kan foérebygga pro-
blem och underlatta vardagen nar man har akondroplasi.

-Pa TRS-kompetanscenter for sallsynta diagnoser arbetar vi med sju
diagnosgrupper varav en ar kortvuxna med skelettdysplasier och kort-
vuxna dar orsaken ar okand. Vi arbetar i team dar det bl a ingar arbets-
terapeut, sjukgymnast, lakare, psykolog, socionom, sjukskoterska och
specialpedagog. Vi har livstidsuppféljning dar vi samlar, systematise-
rar och sprider kunskap om de olika diagnoserna.

Det ar svart att hitta bra och aktuell information om skelettdysplasier
och den man hittar ar ofta gammal eller gallande speciella lander och
kulturer.

-Tva amerikanska studier gallande halsotillstandet for gruppen visade
pa en betydligt lagre fysisk halsa, men i det ndrmaste samma mentala
hélsa som kontrollgrupp eller syskon. Den ena studien visade att hél-
sotillstandet sjonk ytterligare med ckande alder, fran ca 30-40 ar.
Kvinnor visade sig ocksa ha lagre hélsostatus an man, nagot som ock-
sa ar vanligt hos befolkningen i 6vrigt, Heidi Johansen.

2004 gjordes, med hjalp av ett frageformular, en bred kartlaggnings-
studie av kortvuxna personer (2 ar och aldre) som var registrerade pa
TRS 2004.

-I formularet, som skickades ut till 72 vuxna personer, ingick bl a fra-
gor om halsotillstand, utbildning, arbete, behandlingar och stddinsat-
ser. Av de 44 som svarade hade 19 akondroplasi.

Foljande utgor en del av resultaten fran studien:
a medelldngd- 135 cm (117-156)

a egenvarderad Overvikt- 12/63

a gifta- 8/42

@ egna barn- 5/26

a hogskoleutbildning- 7/37

a heltidsjobb- 6/32
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a deltidsjobb- 3/16

o mentala halsan, ndgot samre an kontrollgruppen

a fysiska hélsan, betydligt samre &n kontrollgruppen

o stor spridning inom gruppen néar det galler halsotillstandet,
nagon eller nagra har i vissa avseenden lika bra eller béttre halsa &n
kontrollgruppen

o aldern har stor betydelse nar det géller den fysiska halsan och for-
samringar p g a aldern kommer tidigare &n hos befolkningen i all-
manhet

@ ju kortare man &r desto sémre fysisk funktion

-Nar det géller kroppslig smarta var ingen helt férskonad fran det. Sa
gott som alla med akondroplasi (18/19) uppgav att de hade smarta i
ryggen och cirka hélften att de hade smarta i nacke, skuldror, hofter,
knan, fotter och anklar. N&r det géllde sméarta/problem i andra organ
uppgav drygt hélften att de hade smérta/problem med luftvégar, tan-
der, kakar, horseln och nagot farre med mage/tarm och urinvagar.
Drygt halften (11/19) hade patagligt 6verrorliga leder eller styva leder.

Foljande behandlingar hade utforts:

o 11/19 hade fatt sjukgymnastik aren innan studien gjordes

o 2/19 hade fatt tillvaxthormon (utan betydelse)

a 8/19 hade gjort benférlangning

o 5/19 hade genomgatt andra operationer i rygg och nacke (p g a fo-
ramen magnum)

a 5/19 hade opererats i benen

o 1/19 hade fatt en hoftprotes

o 1/19 hade fatt en knédprotes

Stodinsatser fran samhéllet:

o 12/19 hade fatt kostnadsfri sjukgymnastik
a 5/19 hade delpension

a 5/19 hade hel pension

@ 6/19 hade assistans

a 16/19 hade ett grundstod for extra utgifter

Kortvuxna pa arbetsmarknaden:

a fler kortvuxna hogre utbildning an befolkningen i dvrigt

o 14 stycken av de 19 som var i jobb hade anpassad arbetsplats

o av de som lamnat arbetslivet hade bara 3 av 10 fatt sarskilda anpass-
ningar for mojligheten att prova att fortsétta att arbeta

o genomsnittsaldern nar de slutade arbeta var 39 ar, manga slutar sale-
des tidigt att arbeta
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-Vardagen ar tuff for manga kortvuxna, pa grund av smartor, men
ocksa darfor att kortvuxenheten ger praktiska problem, medicinering-
en har biverkningar och det avvikande utseendet ger odnskad upp-
marksamhet. | arbetslivet har de kortvuxna sma marginaler nar det
galler att klara jobbet. Sma forandringar kan darfor fa stora konse-
kvenser, att det blir svart att klara kraven, sa Heidi Johansen.

Erfarenheter fran TRS-kompetenscenter

Heidi Johansen informerade ocksa om de erfarenheter av akondroplasi
man har pa TRS-centret.

Nar vuxna med akondroplasi sjalva berattar om sin situation framhal-
ler de:

o problem med att de blir behandlade som sma barn for lange

o problem att na fram, upp, till, ned

o svarigheter att halla samma tempo som jamnariga

o svarigheter att hitta lampliga klader och skor

o problem med tilltagande smarta och slitage i vuxen alder

o att man ocksa blir duktiga problemldsare och klattrare

Korta ben, sma fotter och stort huvud ger balansproblem och problem
att halla tempo vid forflyttningar och svarigheter att ga i trappor.
-Samtidigt maste kortvuxna vara radda om sina leder sa att de inte
forslits i fortid. Stark muskulatur och god kontroll &r viktigt for led-
funktionen. Viktigt att tdnka pa ar att variera sittstallning ofta och ha
bra extra stod for fotter och armar. Man bor ocksa tanka pa att stora
muskler ar starkare &n sma muskler och att lederna ar sarbara i sina
ytterlagen.

Miljo och hjalpmedel
Annpassningar av miljon bor goras dar sa ar majligt. Brukarna skall
alltid medverka vid val av l6sningar.

Vanliga hjalpmedel for kortvuxna &r hoj- och sankbara elektriska ar-
betsstolar, sparkcyklar, specialtillverkade cyklar, elektriska rullstolar
for utomhusbruk, specialmonster for klader samt ortopediska skor

Sammanfattning

Att vara kortvuxen innebar ofta svarigheter nar omgivningen inte &r
anpassad. Det &r en utmaning att som kortvuxen lara sig leva med
tillstandet.
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Fysisk aktivitet och sjukgymnastik

Heidi Johansen informerade ocksa Gversiktligt om fysisk aktivitet och
sjukgymnastik istallet for hennes kollega Olga de Vries som var sjuk.
-Manga kanske avstar fysisk aktivitet och sjukgymnastik pa grund av
radsla for att smartor forvarras eller for att det ar svart att fa fram bra
information om vad som &r bra/mindre bra traning nar man har akond-
roplasi. Det kan vara svart att hitta traningsutrustning som passar. En
del foredrar ocksa att visa sig sa lite som mojligt bland allmanheten.

Smarta kan beror pa 6verrorliga leder, tidiga slitageproblem och inak-
tivitet. Oftast bidrar flera saker till att man far smarta.

-Numera vet man att inaktivitet inte ger mindre smérta. Den s k inak-
tivitetsspiralen innebar att man avstar fran aktivitet p g a smarta. Inak-
tiviteten medfor att man forlorar muskelstyrka, orkar mindre och gar
istallet upp i vikt och far mer smarta. Skilj pa vila och avspanning och
lyssna till den egna kroppens signaler, sa Heidi Johansen.

Styrketraning rekommenderas om vuxna med akondroplasi far hjélp
av sjukgymnast att utforma belastningen sa att inte lederna tar skada.
-Tyngder/motstand avpassas efter hur stark man ar. 4-12 repetitioner
3-4 ganger/dag med vilodag efter traningsdag kan vara lagom. Vikti-
gast att trana ar de stora muskelgrupperna pa rygg, mage, lar, 6ver-
och underarmar. All aktivitet &r bra, men styrketraning ar kanske bést,
eftersom det leder till 6kad benstyrka, béattre kondition, béattre balans,
battre somn, mindre smartor och battre sjalvkansla. Traning kan ocksa
ha god effekt pa trdngheten i ryggmargskanalen. Aven om man har
domningar bér man ga eller cykla, men det &r viktigt att da och da
satta sig ned och avlasta ryggen genom att bdja den framat, sa Heidi
Johansen.

Tand- och munhalsa

Overtandlakare Asa Mértensson och tandhygienist Mia Zellmer fran
Mun-H-Center, Goteborg, informerade om tand- och munhélsa.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for séllsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
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behov av sérskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga ar.

- Under Agrenskas familje- och vuxenvistelser delar vi med oss av de
kunskaper vi redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap
med hjalp av sarskilda frageformular om tandvard och munhygien
samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

En av Mun-H-Centers tandlakare och tandhygienister gor ocksa en
oversiktlig undersokning. Saval observationerna vid undersdkningen
som uppgifterna i frageformularet dokumenteras i en databas pa Mun-
H-Center. Malet ar att pa sa vis kunna bidra till 6kade kunskaper om
munnen och dess funktioner vid séllsynta tillstand och sjukdomar.

- Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, an-
nan vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

Forekommande orofaciala problem hos vuxna med akondroplasi ar:
a litet mellanansikte, vilket kan orsaka
-tranga andningsvagar
-trangstallning av tanderna i 6verkaken, nagra kan ha fatt tandre-
glering p g a trangstallningen.
-snarkning
-bettavvikelser, vanligen underbett
o svarigheter att nd upp och skéta munhygienen
-Ett bra hjalpmedel ar att anvanda en silikonslang som greppforstora-
re/greppforlangare till tandtradsbyglar (“Floss picks”, Glide®). | 6v-
rigt har inte, utifran vad vi har sett, vuxna med akondroplasi nagot
utokat behov av extra forebyggande tandvard.
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Gitte ar vuxen och har akondroplasi

Gitte, 43 ar, har akondroplasi. Hon var en av deltagarna p& Agrenskas
tredagarsvistelse for vuxna med akondroplasi.

Hur ar det att vara vuxen och ha akondroplasi?

-Det &r val ganska bra. Jag trivs med livet. Det storsta problemet med
att vara kortvuxen &r den uppmarksamhet det vacker. Oftast bryr jag
mig inte, det beror lite pd hur jag mar. Ibland, nar jag blir helt uttittad
tanker jag att sa har maste det kannas att vara kandis. Nar jag var yng-
re kunde jag bli forbannad och téanka vad tusan glor du pa, nar nagon
tittade helt ogenerat.

-Attityden mot oss smavaxta har forbattrats. Folk verkar mer vana vid
att alla manniskor inte ser likadana ut. Som vuxen blir man inte be-
handlad som ett barn bara fort att man ar liten. Vérre var det nér jag
var barn, da kunde man ofta bli behandlad som yngre an jag i sjalva
verket var. Och det &r inget férvanande med det, eftersom det ar val-
digt svart att avgora hur gammalt ett barn med akondroplasi ar. Jag
tycker att man ska fraga barn med akondroplasi hur gamla de &r nar
man inleder ett samtal med dem, sdger Gitte.

Hade du nagra sarskilda problem pa grund av funktionsnedsatt-
ningen nar du vaxte upp?

-Nér jag var liten, i forskoleéldern, blev jag inte annorlunda bemétt av
varken foraldrar, vuxna eller av andra barn. Mina foraldrar sérbehand-
lade mig aldrig p g a min funktionsnedséattning. Det var en valdigt
sund instéllning som jag &r glad for. | skolan, genom alla stadier, hade
jag heller aldrig nagra problem, varken med larare eller skolkamrater.

-Nér diagnosen stalldes, samma ar som jag foddes, fick mina foraldrar
hora att det inte skulle komma att bli nagra stérre problem med mig,
eftersom barn med akondroplasi ar envisa och malmedvetna, som en
lakare uttryckte det.

Var det svart att valja utbildning och yrke?

-Under hela barndomen drémde jag om att jag skulle vilja arbeta som
smadjursveterinar, men det slappte jag nar jag blev vuxen, eftersom
jag trodde att det var omgjligt. Istallet skaffade jag mig en utbildning
med mycket ekonomi och data och fick redan som 21-aring arbete pa
polismyndigheten, ett jobb jag haft sedan dess. Det &r ett jobb med
I6nebidrag och det har jag aldrig gillat riktigt. Jag gor jobbet minst
lika bra som normallanga personer. Kanske kan det bli en forandring
om det blir aktuellt att byta jobb, séger Gitte.
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Vad 6nskar du dig mest av allt just nu?

-En ny bil. Den gamla jag har borjar bli lite skruttig. Och kanske en
livspartner, men de véxer inte pa trad. Just nu trivs jag bra med att
vara singel.

-Jag bor sedan -93 i en lagenhet som &r anpassad, sa dar finns inget
ytterligare att Onska. Tidigare har jag bott i lagenheter som ej varit
anpassade.
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