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Tudjon meg tébbet!

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Szial Ribo vagyok, 8 pedig a baratom, Szomi. Remek kérdés! Velunk ellentétben az SDS-ben vagy a

Riboszémadk vagyunk! Az a feladatunk, hogy Shwachman-Diamond-szindrémads betegeknél a sejtek nem
fehérjéket dliitsunk el§ a szervezet sejtjei termelnek elegend§ riboszémat, ezért bizonyos dolgok nem
szamara. Szomi, mi a helyzet a riboszémakkal az m(ikédnek megfelelGen. Azért, hogy az SDS gyégyithaté legyen,

SDS-ben szenvedGk esetén? olyan tudésokra van szikségink, akik segithetnek megtaldini a

médjat, hogy a sejtek tébb riboszémat allitsanak el6!

Tudjon meg tébbet!

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Minden év februdrjdban meginnepeljik a Ritka Betegségek Vildgnapjat, hogy tisztelettel adézzunk az
SDS-ben és mds ritka betegségben szenvedd embereknek. Mindig februdr utolsé napjdn tartjuk -
februdr 28-dn (vagy székGévekben 29-én) —ugyanis ez az év legritkdbb napja.
liyenkor rengeteg épiletet, latnivaldt vildgitunk ki kildnleges szinekkel, ezzel kifejezve a ritka
betegségekben, igy az SDS-ben szenvedBk tamogatdsat.
Hmmm..na majd kérainézek! Var;j Lattal mar valamit kivildgitva a lakéhelyeden?
csak.lattam... zebrakat! Tudtad, hogy a
zebra a ritka betegségek szimbdluma?
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Figyu, Ribo,
tudtad, hogy az
SDS egy genetikai
rendellenesség?

Igen, hallottam réla! A

genetikai rendellenességekkel
kizd6 emberek DNS-ében egy

vagy tébb eltérés van.

Tudjon meg tabbet!
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www.SDSAlliance.org/

kids-corner

A DNS Kkét nagyon hosszd lancbdl all,
melyek Y kilonféle lancszemekbll
tevOdnek éssze. Ezeknek az
alkotéelemeknek a sorrendje képes
elBirni a test sejtjeinek, hogyan
végezzék el a feladatukat. Minden
DNS-ank Y6 kromoszémdba van
csomagolva, és minden sejtinknek van
egy masolata. A hosszd DNS lancok
révidebb szakaszokkal, dgynevezett
génekkel rendelkeznek, amelyek
megmondjdk a sejtnek, hogyan épitsen
fel egy bizonyos dolgot (dltaldban
fehérjét), akarcsak egy LEGO
készlethez mellékelt 6sszerakdsi
Gtmutaté. Gyakran elGfordulnak
elirdsi és egyéb hibdk ezekben az
Gtmutatdkban, azonban ezek tobbsége
drtalmatlan. Olyan, mintha egy eltérd
szin(i LEGO kockat haszndlndl fel.
Néha viszont el6fordul, hogy ez az
elirds megvdltoztathatja a fehérjét
(vagy atépiti a LEGO készletet), ami
mar megneheziti a fehérjék munkdjat.
Ez torténik az SDS-ben szenvedS
embereknél. A DNS elirdsa miatt az
egyik fehérje nem miikadik olyan jél,
mint kellene.
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A Shwachman-Diamond Az SDS-sel kapcsolatos szemlélet terjesztése rendkivil fontos a
szindréoma szempontjabdl az gydgymbdok megtaldlasdhoz, és ez az, amit mindannyian szeretnénk! Az
aprilis a legfontosabb effajta tudatossdg a tudésoknak segitséget jelenthet az SDS betegség
hénap, ugyanis ilyenkor kutatdsahoz, segitség az orvosnak a helyes és gyors diagnézis
tartjak az SDS felallitasahoz, valamint az SDS sorstarsak megtalalasahoz, akik igy akar
Tudatossag Témahetét! G4j baratokra is szert tehetnek. Segitsik kdzdsségink ndvekedését!
Mar alig varom! Van valami jé tleted az SDS Tudatossdg Témahéthez?

V Tudjon meg tsbbet!
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Szia Szomi, ugy hallottam,
hogy néha a hasnydlmirigy és
a maj nem mindig mUkédik
Ggy, ahogy kellene az SDS-
ben szenvedGknél. Igaz ez?

Igen, ez igy van. A hasnydlmirigy a test egyik szerve, amely
enzimeknek nevezett nedveket dllit el6, amelyek segitik az étel
megemésztését. Néha az SDS-es betegeknek nincs elég ezekbGl az
enzimekb(l, ezért étkezés sordn gyégyszert kell szednitk. Ez segiti
a tdpanyagok felszivédasat, hogy a szervezetik fejlGdhessen!

V A mdj szamos feladata kdzil az
[ 1 — egyik, hogy segitsen megtisztitani a
EmésztSrendszer véranket. Az SDS-ben szenved§

gyerekek vérképe gyakran emelkedett
mdjenzim értékeket mutat, ami azt

524 jelenti, hogy a majuk nehezen tud
Y Iépést tartani a feladataival.
Nyel6csé Gyomor
Md;j asnyalmirigy
Bél

Tudjon meg toébbet!

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Sziasztok, barataim! Szomival
el szeretnénk mesélni, hogyan
hat az SDS betegség a
csontvelGre és a vérre. A
csontvel egy slrl, szivacsos
anyag, amely a legnagyobb
csontjaiban taldlhats.
Mindenféle vérsejtet termel:
oxigént szdllité
voraésvértesteket,
fertGzésekkel kazdd
fehérvérsejteket és a
véralvadast elGsegits
vérlemezkéket.

Készi, Ribo. Néha az SDS-ben
szenved® emberek csontvelGje
nem termel elegendd vérsejtet.
Ez azt jelentheti, hogy
fennakadasok lehetnek a
szervezet oxigénellatasaban és
fokozott fdradtsdgérzet alakul
ki, gyakrabban megfaznak, mivel
testiik nehezen veszi fel a
harcot a fertGzésekkel
szemben, valamint kénnyen
z4zédasokat szerezhetnek,
nehezebben gydgyulnak be a
sebeik, ha baleset éri Gket.

véredény és
vérsejtek

www.SDSAlliance. org/
kids-corner
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Hapci! Nem érzem jél ma magam.

Azt hiszem, megtamadtak az Ez j6 étlet, de Ribo,
immunrendszeremet a baktériumok te riboszéma vagy,
vagy virusok! Taldn otthon kéne nem szunydkalsz!

Tudjon meg tobbet!

www.SDSAlliance.org/kids-corner

maradnom szunyokalni egyet.

\ 4

baktériumok €s virusok Az immunrendszer sejtek, szévetek
o és szervek hdlézatdbél dll, amelyek
" egyitt védik a szervezetet az
> < é Q olyan apré betolakoddktdl, mint a
C D o, virusok, baktériumok, gombak és
—1 w - parazitak! A fertGzések elleni
\Qo [] kazdelem nagyobb kihivast jelent az
<, SDS-ben szenvedGk szamdra, ami
azt jelenti, hogy gyakrabban
megbetegedhetnek, esetleg tébbet
kell pihennitk, ha betegek, vagy
gyakrabban kaphatnak gyégyszert,
példaul antibiotikumot. Kilonleges

J L~ gybgyszerek is kaphatdk, amelyek

_J segithetik az immunrendszert.
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Nos, altalaban minden a DNS-ben van! A
gyerekek gyakran a szileikre Gtnek. Egyes SDS-es
betegeknél azonban bonyolultabb lehet a csontok
és a test fejlGdése, ezért alacsonyabbak lehetnek.

Ez azonban nem akadalyozza meg Bket abban,

Szomi, mindannyiunk riboszémaja
egyforma méretli. De legutébb, amikor
egy iskolaban kérilnéztem, mindenféle

testalkatd és magassdgu gyereket lattam,
pedig hasonlé kordak. Hogy lehetséges ez?

hogy sok érémet szerezzenek a baratokkal valé

C “ ké28s jatékban! Mindenki szdmdra fontos, hogy

— megfelel§ taplalkozassal, valamint elegend§ D-

= A vitamin és kalcium bevitellel a csontjai

= egészségesek és erGsek legyenek.
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Mondtal valamit,
Ribo? Néha
nehezen tudok
odafigyelni!

Ez nem meglepd, Szomi. Tudtad, hogy az SDS-ben szenvedd emberek nagyobb
valészinliséggel kizdenek ADHD-vel és mas tanulasi nehézségekkel? Ez azt
jelenti, hogy nehezen tudnak odafigyelni, nem szeretik a kdtdttségeket,
lassabban tanulnak meg beszélni, nehezakre esik az 4j dolgokra
koncentralniuk. Vannak viszont olyan remek pedagégusok az iskoldban, akik
atsegithetik Oket ezeken a nehézségeken! Kis segitség is nagy segitség.

4 ]
Tudjon meg tdbbet!

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Jaj de jé, oktéber van! Tudod,
mit jelent ez, Szomi... nem, nem a
Halloweenrdl beszélek. Bar azon
gondolkodtam, hogy idén
zebranak oltozék...

Z

A zebra nagyon pompas jelmez lenne, de azt hiszem, te a Million
Steps Closer to a Cure Fundraiser (Egy millié |épéssel kézelebb a
gydgymédhoz) adomadnygy(ijtésre gondolsz! Ez egy éves gyalogos
maraton nagyszer( médja annak, hogy az SDS kézésség 8sszej6jjon,
hogy pénzt gylijtsén és felhivia a figyelmet az SDS kutatds
jelentGségére! Tovdbbad, ki ne szeretne egy kis baratsdgos versenyt
a szabadban? Vigydzz, kész, rajt!l!
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Az SDS csaladok segithetnek a kutatdsban valé részvétellell Az
SDS-ben szenvedBk segithetnek a kezelések és a gydgyméddok
megtaldlasaban, ha megosztjak tapasztalataikat, kihivasaikat,
preferencidikat €s orvosi informdcidikat a kutatdkkal. Keérjik,
tdjékozédjon a lehetEségekrSl az SDS Alliance honlapjan vagy

beszéljen orvosdvall

N V

Szomi, hogyan
segithetink az SDS
kéz6sségnek és a
kutatoknak megtalalni a
9yégymddot az SDS-re?

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Ribo, mi az adomanygy(ijtés, és miért olyan
fontos ez az SDS kéz8sség szamadra?

Ribo & Somi's creative 7
FUNDRAISER _

Az adomadnygylijtés azt jelenti, hogy pénzt gy(ijtink

egy Ggy tdmogatasdara, példaul megtaldljuk a médjat,
hogy segitsiink a terdpia fejlesztésében vagy akar az
SDS-ben szenvedBk gyégyitasaban! Ha mindannyian
ésszeszedjik a gondolatainkat, remek adomdnyqyl'jjtési
stletekkel dllhatunk el6! Es még jél szérakozunk is!!!

J
] www.sdsalliance.org/fundraise
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