He_) vanner, det dr vi som ar ‘
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Hej! Jag heter Ribo, och det hdr ar min
vén Somi. Vi ér RIBOSOMER! Vért jobb
ar att géra proteiner til cellerna i din
kropp. Somi - vad ér grejen med ribosomer

hos personer med SDS?

Bra fragal For personer med SDS, eller Shwachman-
Diamonds syndrom, gér cellerna i kroppen inte tillréckligt

med ribosomer som oss, s& vissa saker fungerar inte
riktigt ratt. Vi behdver forskare som hjdlper till att
hitta satt att gdra fler ribosomer, fér att bota SDS!

2023 . Januari

Las mer

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Varje februari firar vi Séllsynta dagen fér att hedra personer med SDS och alla andra
med sdllsynta sjukdomar. Det ar alltid den sista dagen i februari, 28 februari eller

29 nér det dr skottar (den sdlisynta dagen pa dret).

Over hela varlden lyser man upp manga byggnader och landmérken i speciella fdrger f5r att

visa stdd fér personer med séllsynta sjukdomar som SDS

Hmmm... Jag ska se mig omkring! Vnta... Kan du hitta ett “PP'YSt monument i ditt omréde?

Jag forstér.. Zebror! Visste du att zebra “

ar en symbol for sallsynta sjukdomar?

2023 . Februari
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Hej Ribo, visste
du att SDS ar en
genetisk sjukdom?

Ja, det gjorde jag!
Personer med genetiska

sjukdomar har en eller flera

férandringar i sitt DNA.
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FREDAG

DNA bestér av tva superldnga
strdngar med bara Y typer av
byggstenar. Ordningsféliden pa dessa
byggstenar talar om fér cellerna i din
kropp hur de ska géra sitt jobb.
| véra celler finns allt vart DNA och
det ér ddr i som DNA:t bildar 46
kromosomer. Var och en av véra
DNA-strdngar skapar dven en kopia
av sig sjdlv.

De langa DNA-stréngarna har
kortare strdckor som kallas gener.
Generna talar om fér cellen hur man
bygger ett protein, precis som ett
instruktionshéfte som levereras med
ett LEGO-byggsats.

Det finns ofta skrivfel och andra fel
i instruktionerna, men de flesta av
dem ér ofarliga, som att ldgga till en
LEGO Kloss med fel farg. Men ibland
kan stavfelet orsaka en férdndring i
proteinet (eller LEGO byggsatsen)
som gér det svarare fér proteinet
att gdra sitt jobb. Detta dr vad som
hénder hos personer med SDS. Ett
stavfel i DNA:t gor att ett protein
inte fungerar sa bra som det borde.
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April dr den viktigaste Att sprida medvetenhet/kunskap? om SDS dr superviktigt fér att
ménaden fér personer med hitta ett botemedel - och det vill vi alla! Okad medvetenhet hjdlper
Shwachman-Diamonds fler forskare att tdanka mer pa SDS. Det hjdlper dven fler ldkare att
syndrom eftersom det dr undersdka om deras patienter har SDS. Okad medvetenhet kan fa
"Global SDS Awareness fler personer med SDS kan hitta varandra och skapa nya vénner.
Week” (Globala SDS- Hjdlp var gemenskap véxal
veckan). Jag langtar sa! Har du ndgra coola idéer f6r den globala SDS-veckan?
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Hej Somi, jag hérde att
bukspottkérteln och levern
ibland inte fungerar som de

borde hos personer med

SDS. Ar det sant?

Ja, det stammer. Bukspottkdrteln dr en del av kroppen som
producerar ndgot som kallas enzymer. Enzymer hjdlper dig
att smélta mat. lbland har personer med SDS inte tillrdckligt
med enzymer och d& mdaste de ta medicin tilsammans med sin
mat. Medicinen hjdlper dem att ta upp ndringsdmnen ur

maten sé att de kan vaxal

Mun
Matstrupe
Lever

Tarmarna

V Ett av leverns manga jobb dr att
I 1 — hjdlpa till att rena vért blod. Barn
Matsmdltningssystemet med SDS har ofta férhsjda

levervdrden ndr lakare
kontrollerar deras blod, vilket
innebdr att deras lever har svért

att hénga med.

Mage

ukspgttkorteln

Las mer
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vita blodkroppar
(tex. neutro(ll roda blodkroppar
OL © @ . > 0 °
trombO(.yter/ @

blodplattar

Hej vanner! Somi och jag ville
berdtta hur SDS paverkar
benmdrgen och blodet.
Benmdrgen ér det som finns
inuti dina ben. Den gér alla
typer/sorter av blodkroppar:
réda blodkroppar som bar
syre ut till celler, vita
blodkroppar som bekdmpar
infektioner och
blodpléttar/trombocyter som
hjdlper till att stoppa

Tack, Ribo. lbland gér
benmdrgen hos personer med
SDS inte tillrdckligt med
blodkroppar. Det kan ge
problem med att skicka syre
till kroppens celler och gér att
man kdnna sig extra trott.
Man kan éven bli férkyld
oftare och ha svért att
bekdmpa infektioner. Man kan
oCksa lattare fa blamdrken
och det kan ta ldngre tid att

blodkarl och

blodkroppar

www.SDSAlliance. org/
kids-corner

blédningar-. bilda en sérskorpa nar du fér
ett sar.
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Achool! Jag mér inte bra idag.
Jag tror att min kropp dr
under attack av bakterier!

Jag kanske ska stanna hemma

och ta en tupplur.

Det dr en riktigt
bra idé, Ribo, men
du ar en ribosom -
du kan inte ta
tupplurar!

2023 . Juli
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Las mer
www.SDSAlliance.org/kids-corner

bacteria and viruses
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Immunsystemet bestér av ett
nétverk av celler, vavnader och
organ som arbetar tilsammans {or
att skydda kroppen mot smé
inkrdktare som virus, bakterier,
svampar och parasiter! Att
bekdmpa infektioner kan vara
svarare fér personer med SDS,.
Det betyder att de kan bli sjuka
oftare, kan behdva vila mer ndr de
ar sjuka eller & medicin i form av
antibiotika oftare. Det finns ocksé
specialmedicin som kan hjdlpa till att
ladda immunsystemet.
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2023 . Augusti
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Somi, alla vi ribosomer ar lika stora men

Sist jag tittade runt i en skola sdg jag
barn i alla former och storlekar, trots
att de ar i liknande dldrar.

Hur kan det vara sa?

Tja, det beror vanligtvis pé ditt DNA! Barn blir
ofta lika sina férdldrar men hos vissa personer
med SDS kan det vara svarare fér benen och
kroppen att véxa, sé de kan bli lite kortare én
sina jémnariga. Det hindrar dem dock inte frén
att ha roligt och att leka med vanner! Det dr
viktigt fér alla att £& bra ndring och tillrdckligt
med D-vitamin och kalcium £r att hélla benen

friska och starka.

SDS kan ocksé gdra ténderna
mindre starka. Négot som

hjdlper mot det dr att borsta

tdnderna ofta och g4 til

tandlékaren regelbundet

www.SDSAlliance.org/kids-corner
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Sa du nat, Ribo?
Ibland har jag

svart att vara
uppmdrksam!

Det ar inte férvanande, Somi. Visste du att personer med SDS ar mer
bendgna att ha adhd och andra inldrningssvérigheter? Detta innebdr att de
kan ha svért att uppmdrksamma, hélla sig organiserade, ldra sig att tala
och kontrollera impulser. Det finns bra ldrare dar ute som kan hjdlpa till
med dessa svarigheter i skolan! Bara lite hjdlp kan rdcka langt.
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Yay, det ér oktober! Vet du
vad det betyder, Somi.. Nej,
jag pratar inte om Halloween.
Fast jag tdnkte kld ut mig till
zebra i ér..

En zebra skulle vara en superfrick kostym, men jag tror att du
pratar om "The Milion Steps Closer to a Cure Fundraiser”! Det ar
en arlig "walkathon”, som betyder att man gér fér valgérenhet.
Det dr ett bra och kul sdtt att samla in pengar och éka
medvetenheten f8r SDS-forskning! Vem dlskar inte lite vénskaplig
tavling utomhus? Klara, fardiga, ga!!

2023 . Oktober
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Somi, hur kan vi hjdlpa
personer med SDS och
forskare att hitta ett

2023 . November

botemedel?

www.SDSAlliance.org/kids-corner

Personer med SDS och deras familjer- kan hjdlpa till genom att
delta i forskning! Personer med SDS kan hjdlpa till att hitta
behandlingar och ett botemedel genom att dela sina erfarenheter,
utmaningar, preferenser och medicinsk information med forskare.
Surfa in pa& www.SDSAlliance.org fér att se vilka médjligheter som
finns for att hjdlpa til. Du kan ocksa prata med dina ldkare!
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Ribo, vad ér insamling och varfér ér det

sa viktigt fér SDS?

2023 . December

Ribo ¢ Somi's creative

il

FUNDRAISER

En insamling betyder att man samlar in pengar fér

att stédja ndgot. Man kan tex samla in pengar fér
att stédja terapiutveckling eller till och med forskning
for att hitta ett botemedel fér personer med SDS!

Om vi slér véra kloka huvuden ihop kan vi sdkert
komma pé négra bra idéer f6r en insamling samtidigt

som vi har kul pa vdgen!!!
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