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P& Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktionshinder
bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar traffas ett antal
vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det har fallet Sil-
ver-Russells syndrom. 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
foreldsningarna utgdr grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Eng-
strom, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig fér allmanheten
har forelasarna mojlighet 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 p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Silver Russell syndrom

Medicinska aspekter under barnaaren

Overlakare Jovanna Dahlgren, Sahlgrenska universitetssjukhu-
set/Ostra, Goteborg, informerade om Silver Russells syndrom, SRS.
-Eftersom de flesta av er, eller kanske alla, har undersokts nar ni var
sma, informerar jag aven om medicinska aspekter under barnaaren. Pa
sjukhuset arbetar vi i ett tvardisciplinart team dar det ingar logoped,
tandl&kare, sjukgymnast, ortoped, rontgenlakare, barnlékare, barnsjuk-
skoterska, neuropsykolog, 6ronlékare, 6gonlékare och socionom. Det
ger oss mojligheter att samordna utredningar och insatser och se till
hela barnets situation.

Silver Russells syndrom innefattar individer med:

o tillvaxthamning under fostertiden, vilket innebér att barnen ar sma
redan nar de fods, och darefter ocksa under uppvaxten

a olika stora kroppshalvor, s k medfédd hemihypertrofi

a kortvuxenhet, slutlangd i genomsnitt 150 cm for obehandlade méan

och 140 cm for kvinnor

a asymmetriskt ansiktsskelett med liten underkéake

a for tidig pubertet, 30 % av ungdomarna kan behdva att man brom-

sar puberteten.

a annorlunda perception, (se sarskilt kapitel om 6gonproblematik)

-Barn med SRS har manga gemensamma ansiktsdrag med triangulart

och ibland ocksa asymmetriskt ansikte med stor panna, liten haka,

nagot underbett med hdgt gomtak, tranga tandforhallanden och talpro-

blem. Det htga gomtaket innebar att manga av barnen kan ha svart att

suga och maste fa mat via nassond de forsta manaderna. Under upp-

véxten har manga barn med SRS dalig aptit och &r ”sma” i maten och

kan behdva tillvaxthormon for att véxa battre, sa Jovanna Dahlgren.

Olika stora kroppshalvor kan galla ansikte, armar och ben, backen.
-Dessutom kan barnen ha olika mycket muskelstyrka i de tva kropps-
halvorna.

Manga av barnen med SRS &r duktiga pa att uttrycka sig verbalt, men
kan samtidigt ha problem med matematik och det tredimensionella
seendet. Ojamn begavningsprofil kan ge larare huvudbry nér det galler
att stalla ratt krav pa barnen.

Det har inte gjorts nagon rikstackande inventering av antalet individer

med SRS i Sverige, men ¢ a 40-50 st barn och vuxna med SRS &r kén-
da av teamet i Goteborg.
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Orsaken till SRS

Silver Russell syndrom

-Men det tror jag &r en underskattning. Troligen fods 1/33 000 med
SRS, vilket innebar att det fods 33 nya barn med SRS varje ar i Sveri-

ge.

SRS orsakas oftast av en tillfalligt uppkommen mutation (férandring)
i barnets arvsmassa. Barnet har i sadana fall inte drvt syndromet fran
nagon av sina foraldrar.

-Men det finns ocksa familjer dar barnet arver SRS fran nagon av for-
aldrarna som i sadana fall sjalv har syndromet, sa Jovanna Dahlgren.

Tills alldeles nyligen har orsaken till SRS till stora delar varit okéand,
men nu ser det ut som om man hittat ytterligare orsaker till syndromet.
-Alla barn arver en uppséattning arvsanlag (gener) fran vardera foral-
dern. I de flesta fall har arvsanlagen lika stor betydelse oavsett fran
vilken foralder det kommer. Men allt oftare upptacker man att sa inte
ar fallet, att genen fran den ena foraldern spelar en viktigare roll, bl a
nér det géller fostrets utveckling och tillvaxt. Detta, som kallas im-
printing, forekommer vid SRS. En av mammans gener i kromosom
11, som é&r aktiv (och pappans passiv) innehaller en forandring/skada
som kan orsaka SRS. Det hédr ar mycket spannande nya kunskaper
som kan fa stor betydelse i den genetiska forskningen framover. Re-
dan nu vet man att fler och fler syndrom orsakas av imprinting, sa
Jovanna Dahlgren.

Behandling under barndomen

tillvaxthamning/uppfodningssvarigheter

-Tillvaxthamningen under savél fostertiden som under uppvaxten och
uppfodningssvarigheter innebar att barnen kan behdva sondmatas de
forsta manaderna, sa Jovanna Dahlgren

tillvaxthormonbehandling

Hormoner styr kroppens biologiska klocka och &r viktiga vid manga
olika kroppsfunktioner, t ex tillvaxthormon i tillrdcklig omfattning for
véaxandet som da och ska 6ka ganska ordentligt. 50 % av personer med
SRS har laga halter av tillvaxthormon och kan darfor behova tillskott
under uppvéaxten.

-De barn med SRS som behandlats med tillvdxthormon har vunnit 2-3
standarddeviationer i langd och blivit langre, méan:170, kvinnor 160,
an de annars skulle ha blivit, sa Jovanna Dahlgren.

hemihypertrofin (se sérskilt kapitel)
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Silver Russell syndrom

for tidig pubertet
Den okade risken att fa for tidig pubertet innebar att 30 % av barnen
behover bromsa puberteten.

sjukgymnastik
Barnen med SRS behdver regelbunden kontakt med sjukgymnast.

perceptionsproblem
Den visuella perceptionen bor utredas och beddémas fore skolstart for
att lararna ska kunna sétta in lampliga stodinsatser i tid.

Medicinska aspekter och behandling som vuxen

Att ha en diskret funktionsnedséattning staller stora krav nar det galler
yrkesmaéssig verksamhet, sociala relationer (Aspergers syndrom och
ADHD ér vanligt forekommande) och halsan. Vuxna med SRS kan fa
problem med vélbefinnandet, ryggen, med graviditeten och med dia-
betes.

-For inte sa lange sedan avslutade man behandlingen med tillvaxthor-
mon i 17-18-arsaldern. Numera vet vi att halften av de som far be-
handlingen behover en liten dos dven som vuxna for att ma bra, sa
Jovanna Dahlgren.

Om fodelsevikten ar 1dg och man &r éverviktig som vuxen har man en
okad risk att utveckla diabetes typ 2, beroende pa en nedsatt insulin-
kénslighet.

Panikangest tycks vara nagot vanligare hos vuxna med SRS &n i be-
folkningen i Gvrigt, men studier pa detta saknas.

-Det kan i viss man hanga ihop med syndromet, men hoga krav fran
omgivningen och livskris kan ocksa bidra. Hos en del 6vergar panik-
angesten i en slags utmattningsdepression.

Astma/allergi &r troligen inte vanligare hos vuxna med SRS.

-Sma barn med syndromet kan ha tranga andningsvégar och fa astma
vintertid. Att det skulle vara vanligare med allergier vid SRS har jag
inte hort.

Muskelsvagheten i armarna och svarigheterna att ga upp i vikt foljer
med upp i vuxenlivet.

-Men det ar rapporterat att behandlingen med sma doser tillvaxthor-
mon i vuxenlivet kan forbattra aptiten, bidra till viss 6kning av mus-
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Ortopediska aspekter

Silver Russell syndrom

kelmassan normalisera lagt blodsocker. Fertiliteten paverkas inte efter
det att man avslutat tillvdxthormonbehandlingen.

Olika langa ben kan korrigeras pa olika satt. (se mer om detta i sarskilt
kapitel)

Ortoped Ann-Charlotte S6derpalm, Sahlgrenska universitetssjukhu-
set/Ostra, Goteborg, informerade om ortopedi vid SRS.

-Jag kommer att fokusera pa de viktigaste ortopediska problemen vid
SRS, d v s olikstora kroppshalvor och skolios. Kortvuxenhet.

Olikstora kroppshalvor (hemihypertrofi) vid SRS innebar bl a en
benlangdskillnad som kan 6ka med aldern.

-Variationerna &r stora. En del har 1,5 cm skillnad i 1angd mellan be-
nen och fortsatter att ha den skillnaden. Nar vi tréffar ett barn med
SRS tittar vi pa hur backenet ser ut och gor darefter en rontgenunder-
sokning for att se hur benen véaxer. Sa lange skillnaden i langd under-
stiger 2 cm gor vi ingenting. Ar skillnaden stérre &n 2 cm stoppar vi
tillvaxten i det langa benet genom att borra, och darmed forstora, till-
véxtzonen i rorbenets dvre del. En majlighet ar ocksa att satta marlor
over tillvaxtzonen och pa sa satt stoppa tillvéxten, sa Ann-Charlotte
Sdderpalm.

Overstiger den prognostiska skillnaden 5 cm Gvervager man att for-
langa det korta benet, vilket kan ske med flera olika metoder.

-Men att forlanga ett ben exempelvis 5 cm ar jobbigt och tar lang tid.
Efter operationen, dar benet kapas av, maste man avvakta 3-4 dagar
till dess att det borjat bildas lakbenmassa. Darefter kan man borja
skruva pa forlangningsinstrumentet fyra ganger per dag och 0,25 mm
per gang. Efter 50 dagar har benet forlangts 5 cm. Sedan maste in-
strumentet sitta kvar pa benet ytterligare drygt en manad/cm, d v s
minst 5 manader for att det forlangda benet ska bli tillrackligt starkt att
stodja pa. Nar instrumentet tagits bort foljer ¢ a 30 dagar med kryckor.

Forutom den oldgenhet det inneb&r for patienten finns en risk for
komplikationer, bl a karl-nervskador, infektioner, stela leder, benbrott
efter vinkelfelstéllningar, fordrojd lakning, rorelseinskrankning i an-
gransande leder och hoftluxation.

Skolios, d v s en ryggradskrokning i frontalplanet, ar vanligt fore-
kommande vid SRS.
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Ogonproblem

Silver Russell syndrom

-Ibland kan oliklanga ben se ut som skolios, men inte vara det och
detta kallar vi funktionell skolios. Strukturell skolios innebdr att det ar
nagot fel i kotorna. Ingendera av dessa skolioser &r vanliga. Vanligast
ar s k idiopatisk skolios, som 90 % av alla med skolios har. Idiopatisk
betyder att man inte kanner till orsaken, sa Ann-Charlotte Séderpalm.

Vid en undersokning av skolios tar man reda pa om patienten har ont,
om ryggen ar i balans, om det finns en benldngdsskillnad och hur
manga grader krokigheten ar. Dessutom rontgas ryggraden.

Vilken behandling av skoliosen det blir fraga om beror pa ryggrads-
krékningens storlek. 25-40 grader behandlas med korsett och éver 40
grader med operation.

-Det finns andra tillstdnd i ryggen an skolios som kan orsaka smarta,
t ex infektioner, inflammationer och kotfrakturer.

Ryggradskrokningar gar inte att trana bort, men starka muskler i rygg
och mage ar alltid viktigt for att ryggen ska ma bra och traning forvar-
rar inte en skolios.

-Man ska ju alltid vara noga med hur man lyfter tunga sakar, att man
har en bra teknik och ett bra traningsprogram och detta &r sarskilt vik-
tigt om man har hemihypertrofi och olika typer av ledférandringar,
vilket ar vanligt vid SRS, sa Ann-Charlotte Soderpalm.

Ogonldkare Marita Andersson Gronlund, Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset/Ostra, Géteborg, informerade om dgonproblematik vid SRS.
-Jag tankte informera i korthet om synsystemet och vad vi funnit pa
dgonkliniken nar det géller 6gonproblematik vid SRS hos 18 personer.

Langst ut pa ogat sitter hornhinnan, darefter regnbagshinnan, linsen,
glaskroppen, nathinnan, synnerven som leder in till syncentrum och
massor av synbanor som vi har for att forsta vad vi ser.

-Genom pupillen som &r en 6ppning i linsen kan man se rakt in i hjar-
nan, dar nathinnan pa 6gonbotten kan fungera som ID-marke eftersom
dess utseende ar personligt och varierar fran person till person.

Man skiljer pa framre och bakre synbanorna, dar synskarpe- och syn-
faltsfunktionerna finns pa bada stallena. Fargseende, kontrastkéanslig-
het och mdrkerseende finns i framre synbanorna och tolkning och sor-
tering av synintrycken sker i de bakre synbanorna.
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Silver Russell syndrom

Olika 6gonundersokningar, med syftet att kartldagga synfunktion och
6gonens form och struktur hos de 18 personerna med SRS visade,
jamfort med en referensgrupp pa 99 personer, bl a féljande resultat:

SRS (18 st) Referensgrupp (99 st)
Oversynthet (hyperopi): 3/18 5/99
Né&rsynthet (myopi) 4/18 9/99
Astigmatism 9/18 25/99
Skeldgdhet (strabism)  3/16 3/99
Latent skelogdhet 6/16 26/99
Nedsatt stereoseende 4/16 3/98

Ovriga forekommande 6gonférandringar vid SRS var:

a onormalt véxta 6gonbryn 4/16
o |anga, spretiga 6gonfransar 3/16
a epikantusveck 1/16
a ptos (hangande dgonlock) 1/16
a liten synnerv 6/18
a slingriga retinalkérl (nathinnekarl) 6/18
a visuella perceptionsproblem 4/18

-Dessutom fann vi hos enstaka barn pigmentférandringar i nathinnan,
asymmetri av synnerven, bla senhinna, olikfargade regnbagshinnor
och avsaknad av tarkanaler, sa Marita Andersson Grénlund.

Oronproblematik

Oronlikare Marie-Louise Barrenas, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg, informerade om 6ronproblematik vid SRS.

-1 korthet kan jag berétta att vi inte hittat nagra horselnedsattningar
hos sma barn med SRS. De vanligaste skadorna i horselsystemet
kommer nar barnen med SRS blivit dldre och drabbar da framst hor-
selsnackan med tranga horselgangar. Problemen yttrar sig som svarig-
heter att uppfatta talat sprak i kombination med brus av olika slag, sa
Marie-Louise Barrenas.

Information och radgivning om mun- och tandhalsa

Overtandlidkare Birgitta Johansson Cahlin, tandhygienist Mia Zellmer
och logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-Center, Goteborg, informerade
om tand- och munhalsa.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.
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Silver Russell syndrom

- | 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
behov av sérskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira 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 sérskilda 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 undersokningen
som uppgifterna i frageformularet dokumenteras i en databas pa Mun-
H-Center. Malet ar att pa sa vis kunna bidra till ckade 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 vid exempelvis Sil-
ver Russells syndrom.

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.

- Vid SRS bedomer de flesta vi traffat pa Mun-H-Center sin munhalsa
som utmarkt eller ganska bra och man ansag séllan att det forelag nag-
ra problem vid tandvardsbhesoken. Det stammer ocksa val éverens med
var uppfattning, sager Birgitta Johansson Cahlin.

- De flesta var nojda med tandvarden och tyckte att de fick den be-
handling de behovde. Ganska manga hade fatt tandreglering som barn,
bland annat pa grund av stort éverbett och endast enstaka Onskade
ytterligare korrigeringar.

- Ndgra personer upplevde en nedsatt gapformaga vilket ocksa kunde
bekréftas vid undersokningen. Gapformagan var dock inte sa dalig att
det upplevdes som nagot storre problem. Majligtvis kunde det vara
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Silver Russell syndrom

jobbigt att gapa stort under lang tid som till exempel vid tandbehand-
ling.

- En annan upptéckt vi gjorde var att det ar vanligt med sma gropar i
emaljen pa enstaka tander. Dessa gropar ar mycket sma och de flesta
hade inte sjalva noterat dem.

Tandhygienist Mia Zellmer gav en individuell radgivning om mun-
vard, hur man anvénder en dubbeltandborste, rengoring mellan tan-
derna och att anvénda extra fluor.

Egenvarden ér alltid viktig, d v s tandborstning morgon och kvall,
alltid anvanda fluortandkrdm och att dessutom anvanda olika hjalp-
medel for att halla rent mellan tanderna t.ex. tandstickor, mellanrums-
borstar eller tandtrad. Extra fluortillagg kan vara aktuellt sasom fluor-
skoljning, fluortabletter eller fluortuggummi.

-En mjuk tandborste med ett relativt litet borsthuvud &ar bra for att
komma at alla tandytor. El-tandborste kan ocksa vara bra att anvanda.
- Bloder tandkottet nar man borstar eller petar mellan tdnderna kan det
vara tecken pa inflammation i tandkdéttet som orsakas av att det ligger
kvar bakteriebeldggningar pa tanderna. For att inflammationen ska
laka behover man vara annu mer noggrann med sin munvard. Nar man
kanner med tungan pa tandytorna ska de kannas glatta nar de &r bra
rengjorda. Det &r aven viktigt att tanka pa kosten, att inte dta mer an 5

ggr/dag.

Regelbundna besok hos tandlékare/tandhygienist ar viktigt for att kon-
trollera att allt & bra i munnen och for att avlidgsna eventuell tandsten
samt att fa fluorbehandling.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen p& Agrenska foér vuxna med SRS deltog fyra kvinnor
och tva.mén i aldrarna 18-42 ar i en gruppdiskussion om vardagsliv
och samhéllsinsatser tillsammans med psykolog Gunilla Jaeger och
specialpedagog AnnCatrin Rojvik, bada Agrenska.
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Silver Russell syndrom

Slutsatser i urval utifran de synpunkter deltagarna haft
under gruppdiskussionen om vardagsliv och samhallsin-
satser.

Skola, utbildning

o Flera av deltagarna papekar att de var véldigt ojamna i sina begav-
ningar, ofta med stora svarigheter i matematik och svensk grammatik.
Ojamnheten skapade forvirring hos skolpersonalen som inte insag att
det, och &ven annat, kunde bero pa SRS.

o Utvecklingsbedémningar som visar vad varje enskilt barn har svart
med och l&tt for, skulle underlatta nér det galler vilka krav man ska
stalla pa barnen. Béttre information till lararna och mindre klasser
skulle ocksa vara en klar fordel fér barn med SRS.

a Flera uttryckte att de hade lattare med inlarningen om undervisning-
en var muntlig istéllet for skriftlig.

o De fysiska och mentala anpassningarna i skolan var i allmanhet fa.

a Mobbning var sallsynt forekommande

Arbetsliv

o Yrkesvalet tycks inte ha varit sarskilt paverkat av att man har SRS,
mdojligen med den begransningen att man valt yrken dar man slipper
tunga lyft.

a FOr en del passar yrken med liten exponeringsgrad bést, t ex arbete
pa kontor, andra har valt att arbeta i sjukvarden och omsorgen och
trivs med det.

a Flera uttrycker att de ofta upplevt att de, p g a sin kroppsstorlek,
maste prestera mer an andra for att visa att man dog.

o | manga yrken kravs det att man har en viss rackvidd, men det har
sallan inneburit nagra stora problem. Man anvander sin fantasi och
klattrar pa det som finns tillhands.

o Diskriminering forekommer i ett par fall men tycks inte vara nagot
stort problem for gruppen som helhet

Boende/anpassningar/hjalpmedel/sémn

a Alla deltagarna hade eget boende och klarade sig bra utan hjélp eller
assistans.

o Bostadsanpassningarna ar fa, eller rent av obefintliga. Nagon beho-
ver en pall fér att komma i och ur sdngen, en annan har sjalv byggt en
ramp for att nd upp till koksskapen.

a De flesta sdger sig behdva véldigt mycket sémn, men kénner sig
anda inte helt utsévda efter manga timmar i sangen, darfor att de sover
oroligt. En av deltagarna berattar att han kan sova bort en hel dag och
mar daligt av det.
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Stefan har SRS

Silver Russell syndrom

o Daligt morgonhumor framhaller flera att de har.

Fritid

o Alla beréattar att de ar aktiva pa nagot satt pa fritiden. Exempel pa
aktiviteter ar foreningsarbete matlagning, arbete pa den egna garden,
ridning och hastskatsel samt fysisk traning av olika slag sasom friid-
rott, cykling, promenader i naturen, simning

Socialt liv, vanner

o Deltagarnas berattelser om sitt sociala liv med slakt, vanner och be-
kanta skiljer sig inte pa nagot vasentligt satt fran vad som ar allmant
férekommande.

o Flera berattar att de har ganska manga bekanta men bara nagra fa
néra vanner och att de ar néjda med det.

o Kontakten med familj och slékt &r viktig. | nagra fall kanner inte alla
i slakten ens till att vistelsedeltagaren har SRS

Sjukvard

o Med nagra fa undantag ar deltagarna besvikna pa att sjukvarden
(framfor allt lakarna) kanner till sa lite om SRS. Oftast kanner man
inom sjukvarden inte ens till att det finns ett syndrom som heter SRS.
o Det stalls stora krav pa den som har SRS att informera personal
inom sjukvarden om syndromet. Ibland undviker man att begéra hjalp
fran sjukvarden for att det blir sa jobbigt. En deltagare beréattade att
hon alltid brukade ha med sig skriftlig information om SRS nér hon
besokte sjukvarden.

o Nagra fa har haft turen att traffa pa bra och kunniga lakare nar det
galler SRS och dessa har man sa gott som uteslutande traffat pa nagot
av landets universitetssjukhus.

o Ett stort problem var évergangen fran barnsjukvarden, dar det na-
gonstans anda fanns specialister pa omradet till vuxenvarden dar det
saknades helt.

o Intresserade allmanléakare, utan specialkunskaper om SRS, visar da
och da intresse och gor vad de kan for att hjalpa patienter med SRS.

Stefan, 42 ar, har SRS. Han var en av deltagarna p& Agrenskas vuxen-
vistelse 2008.

Hur upplever du att det ar att vara vuxen och ha SRS?
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-Det ar mycket en nyhet for mig att veta vad som orsakat min kort-
vuxenhet och andra problem. Jag fick diagnosen SRS forst nér jag var
30 ar och det var ju en lattnad att fa ett namn pa de problem jag hade.
Men darefter har jag inte fatt veta sa mycket om syndromet. Under de
har dagarna p& Agrenska har jag ddremot fatt veta mycket mer om
SRS é&n jag visste forut.

-Successivt har det sedan kommit till problem som jag inte hade en
aning om att det horde samman med min kortvuxenhet. I dvrigt sa
tycker jag att jag har fatt ett bra liv. Jag en bra anstéllning pa ett fore-
tag dér jag trivs och jag har en liten gard.

Ar det ndgonting du saknar eller ndgon storre forandring du skul-
le vilja ha i ditt liv?

-Det enda jag saknar mest ar en livskamrat, men det ar svart att fa, har
det visat sig. Folk drar for snabba slutsatser om mig bara utifran min
storlek och tar sig heller inte tid att lara kdnna mig. Det & mycket ytan
som far bestamma. Det ar synd.

Hur var det att vaxa upp och vara kortvuxen?

-Sjalva skolarbetet gick hyfsat bra, men i dvrigt var det mycket stir-
rande, pekande och skrattande och det &r det ju fortfarande. Det &r inte
latt att tala. Att barn undrar, det forstar man, men nar vuxna blir nar-
gangna, tittar och har en massa forutfattade meningar, ar det inte kul.
Ibland blir jag arg och ibland blir jag ledsen, det beror pa vilket humor
man &r pa. Det varsta ar att man sa ofta maste bevisa att man ar minst
lika bra som nagon annan for att de ska ta mig pa allvar.

Vilken behandling har du fatt/far du?

-Jag har inte fatt mycket behandling. Tillvaxthormon var vél pa tal
nagon gang nar jag var liten, men mina foraldrar vagade inte ta det
beslutet av radsla for biverkningarna. ldag ar den stora trottheten ett
bekymmer och kanske kan jag ma béttre av en liten dos tillvéaxthor-
mon, det ska jag undersoka. Ett annat bekymmer dr smértan i lederna
och for det far jag inte heller nagon behandling. Mina ben é&r olika
langa, det skiljer 3-4 cm. Jag har haft inldgg i skorna nar jag var yng-
re, men av inldggen fick jag istallet ont i ryggen, sa de tog jag bort. Nu
kan de olika langa benen innebéara forsamrad balans i vissa situationer.
Jag har ingen l&kare som jag kan vanda mig till och som vet lite mer
om SRS. Nér problemen blir for stora vander man sig till sjukvarden
akut.

Har SRS satt stopp for planer/utbildningar?
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-Ja, nar jag var yngre ville jag utbilda mig till snickare. Men det insag
jag tidigt att jobba som snickare skulle jag vara for kort for och dess-
utom skulle jag kanske inte heller orka med det rent fysiskt. Jag &r
ganska svag i musklerna.
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