Emmy Hoff foddes

kortvuxen:

— Att inte na kaffet i
mataffaren ar storigt

Emmy, 23 ar fran Burseryd i Smaland, har akondroplasi - det fods ungefar fem barn med denna
form av kortvuxenhet i Sverige varje ar. Men for Emmy ar det inte nagot konstigt.

- Jag vet inget annat och jag far finna mig i den jag ar, men att inte na vissa saker stor - da ber jag

snalla manniskor om hjalp.

efinitionen pé en kortvuxen person i Sverige

ar en langd under 150 centimeter. F6r Emmy

innebar det att hon &r nastan 13 centimeter
under gransen till att vara normallang.

- Jag ar 137,5. Jag fick 2,5 centimeter extra i
samband med knaoperationer dar ledband stracktes
ut och vadben drogs ner. Att benen blev langre fick jag
pa kopet “tack vare” snedstéllda knan, sager Emmy.

En sddan operation gar till s att man skapar ett
benbrott och sedan drar man varje dag i 25 dagar iséar
benbitarna med en millimeter at gangen innan man
later benet laka ihop.

- Det var mamma som skruvade isar benen varje
dag och den smartan gar inte att tdnka sig, det gjorde
riktigt ont och anda har jag en hég smarttroskel. Det
hogra benet gjordes forst och da fick jag en stallning
fastskruvad kring benet och den gjorde mig ororlig -
jag fick vara uppe och ga, men det var smartsamt och
stallningen, som jag hade i ett halvar, var i vagen.

Med eftertryck fastslar Emmy sedan:

- Hade jag vetat hur hemskt det skulle vara hade
jag tackat nej - men méanniskan ar fantastisk och
man glommer fort.

Under sommaren 2022 hade Emmy paus och
sedan gjorde hon det vanstra benet, men nu med en
annan metod eftersom det knaet var i battre skick.
Ett benbrott skapades och en margspik med en

magnet opererades in som sedan drevs av en motor
pa utsidan som utférde foérlangningen. Aven denna
isardragning gjordes varje dag i 25 dagar. Raknar
man fran forsta operationen till den sista, nar den
inopererade magneten plockades ut igen, tog hela
projektet 17 manader.

- Men familjens motto ar att inget ar omojligt, det
omodjliga tar bara lite langre tid, sdger Emmy med ett
leende. Resultatet blev bra och nu har jag inte alls
samma smarta och ar inte lika paverkad som innan
operationerna. Visst far jag ont ibland, men det &r
olika fran dag till dag hur smartan kénns och sedan
beror det ocksa pa hur garna jag vill ga. Det ar klart
att jag har mina svaga dagar, men vill jag ga sa gar
jag.

De har tva operationerna ar inte de enda Emmy fatt
utsta pa grund av sin diagnos.

- Jag har ocksé grejat med nacken dar nerverna
hade det trangt. For att ge dem mer plats vidgades
utrymmet for dem. Och under hogstadiet tog man av
bada benen och kilade ihop skenbenen. Det gjordes
for att jag var valdigt hjulbent.

Nar insag du att du inte ar lika lang som andra?

- Jag har alltid varit kort sa det har alltid varit mitt liv,
men nar min lillasyster vaxte om mig forstod jag att
nagot var fel. Jobbigast var det nar jag var tonaring
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och alla andra vaxte ifrdn mig. Som barn var vi lika
langa, men sedan blev alla langa utom jag.

Emmy, som har lillasyster, lillebror och en halvsyster
som ar aldre, berattar ocksa att det hemma inte
funnits ndgon som klemat henne pa grund av hennes
langd.

- Jag har de allra basta foraldrar jag kan tanka
mig - de har aldrig prantat in i mig att jag ar kort och
jag har inte haft nagra specialare - jag har fatt vara
en av dem. Det har dock hant att min lillasyster varit
forbannad for att jag fatt aka sparkcykel pa Liseberg
och Kolmarden for att det varit enklare for mig att ta
mig fram sa.

Du ar 23 ar - hur ar det med dejtandet?

- Killarna som jag traffat har varit langa. Jag bor pa
landet och utbudet av korta ar inte lika stort har,
men en lang person lockar mer an en kort och jag
tanker att jag kan ha mer nytta av en l1ang person,
sager Emmy och skrattar, men det ar sjalvklart
personligheten jag ar ute efter, inte om han ar lang
eller kort.

Att det hemma inte funnits nagon
“tycksyndommentalitet” ar Emmy tacksam for
eftersom en kortvuxen person trots allt behover tala
lite mer. Nastan varje gang hon ar pa krogen kommer
det fram nagon som vill vara lustig.

- Jag far en del dumma fragor och da vill jag garna
ge ett tufft svar tillbaka, men utan att vara otrevlig.

Ger jag ett skont svar tillbaka, brukar de dampa sig
ratt fort. En gang var det en kille som sa att han alltid
velat ha en kort kompis. Det kdndes som en lustig
kommentar och den har fastnat - sjalv vill jag inte ha
en kompis for att den ar rodharig. En del vill ocksa ta
en bild - d& maste jag satta ner foten, men samtidigt
inte bli arg och férbannad.

Emmy upplever att det inte ar sa stor skillnad mellan
vuxna, ungdomar och barn, men for ett barn ar en
kortvuxen oftast nagot nytt, sd de ar mest nyfikna.

En annan vardaglig sak som vi med normalléangd
inte tanker pa ar kladinkop.

- Forst och framst tittar jag pa det jag vill ha och
sedan om det gar att lagga upp, om det kan vikas eller
dras upp. Kortkorta klanningar blir lagom till mig -
akondroplasi gor att jag har en normal 6verkropp, det
ar bara armar och ben som ar kortare.

Att resa kan daremot vara féoremal for lite 1att
stressade tankar.

- Bagagebiten kan vara jobbig att tanka pa.
Samtidigt upplever jag att det kdnns enklare
utomlands an i Sverige, men visst finns det aven dar
folk som tittar och pekar. Det kan vara skitjobbigt,
men jag forsoker att bara vara i mitt och tanker att har
de inget annat att titta pa far de val titta pa mig.

Emmy och hennes familj medverkade i Bygglov pa TV4 2012. D3 fick hon sitt sovrum anpassat efter sin l1angd.

Det ar i alla fall |attare att ga langa strackor i stéader
nu.

- | London var jag innan operationerna, da hade jag
ont. | varas var jag i Nice och efter en heldag pa stan
kéndes det att jag hade anvant benen, men det gor
det val for de flesta. Ibland kan jag behdva lagga om
planerna, men vill jag se staden som jag besoker far
jag trampa pa.

Darmed sagt att Emmy inte forsoker gora ett
problem av ndgot som inte ar ett problem.

- Vissa dagar kan jag kanna att varfor far jag inte
vara som andra, men samtidigt vet jag inget annat.
Det finns vissa saker jag inte kan gora - jag kan till
exempel inte ldna mina foraldrars bil och jag kan inte
kopa vilken cykel som helst, men vad galler bilen
sa har jag en egen som ar ombyggd - golvet hdjdes
pa forarsidan och nya pedaler kopplades ihop med

grundpedalerna - att ha egen bil har férenklat fér mig.

Emmy fortsatter:
- Jag bor pa landet och bil &r nastan ett maste

nar man bor som jag gor. Det ar en frihetskansla.
Innan jag hade korkort for bil akte jag till jobbet pa
Granngarden i Gislaved med min pappa - ibland
kérde jag fyrhjulig, dar behovs bara ett traktorkort.

Traktorkort tog Emmy i samband med att hon gick
gymnasiet pa Stora Segerstad naturbrukscentrum
i Reftele. Darifran har hon en utbildning som
djurskotare.

- Men djurskétare ar for slitsamt for min kropp.
Dessutom trivs jag pa nuvarande arbete - jag jobbar
ute i butiken och det ar roligt att traffa manniskor.
Tyvarr jobbar jag bara 60 procent. Det beror inte pa
att jag inte kan jobba mer, det ar tjansten som ar
sadan - jag vill jobba mer och just nu haller jag pa
och funderar pa vad jag faktiskt vill bli, men nagot
drémjobb har jag inte. Ett fulltidsjobb ar en drom. Fler
resor Onskar jag mig ocksa.

Ann-Christine Reimer



Sa hédr sag Emmys hégerben ut efter férsta operationen. | 25 dagar drogs benet isér (bild nedan) fér att
darefter fa laka i fred. Hela projektet med bada benen tog 17 manader och Emmys ben var da forldngda
med 2,5 centimeter. Bilden till hbger visar maskinen som gjorde férldngningen av hennes vénstra ben.

- Da slapp mamma greja med skiftnycklarna, berattar Emmy.

Lar dig mer om =] Forekomst

akondroplasi

Kélla: Socialstyrelsen.se

Akondroplasi ar en arftlig sjukdom som
tillhor gruppen skelettdysplasier och
kénnetecknas av uttalad kortvaxthet.
Det ar framfor allt tillvaxten av armar
och ben som ar paverkad, medan
balens langd bara ar latt minskad.
Diagnosen kan oftast stallas direkt

vid fédseln eller under det forsta
levnadsaret.

Skelettavvikelserna kan orsaka
neurologiska komplikationer, eftersom
utrymmet for ryggmargen och foérlangda
margen ofta ar trangt. Symtom kan
vara svarigheter att ga langre strackor,
ryggtrotthet, smartor, kanselbortfall och
stickningar i benen, férlamningar och
inkontinens. Andningssvarigheter pa
grund av tranga ovre luftvagar &r mycket
vanligt.

- Akondroplasi finns hos cirka 4-5 av
- 100 000 fodda. | Sverige fods varje ar

ungefar fem barn med akondroplasi,

ebar att det uppskattningsvis finns minst %

300-400 personer med diagnosen i
landet.det.

Orsak
Akondroplasi orsakas av en
sjukdomsorsakande variant (mutation)

1 i genen FGFR3 (fibroblast growth factor

receptor 3) pa den korta armen av

~ kromosom 4 (4p16.3). FGFR3 ar en

mall for tillverkningen av (kodar for) en
receptor for tillvaxtfaktorer som reglerar
skelettets tillvaxtzoner.

Den sjukdomsorsakande genvarianten
leder till en aktiverande forandring av
denna receptor sa att den kontinuerligt
signalerar bromsning av tillvaxten.
Receptorn finns sannolikt i alla

Y tillvaxtzoner i skelettet. Varfor zonerna i

armar och ben drabbas extra mycket ar
inte kant.
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