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A LFSA te deseja um Feliz 2021!

Para este boletim informativo eu tive o prazer de entrevistar 5 membros do laboratério do Dr. Josh
Schiffman que fica na cidade de Salt Lake City, em Utah (EUA). Alguns deles trabalham especificamente
com a pesquisa do TP53 dos elefantes, outros pesquisam e trabalham com demais questdes envolvendo o
cancer, mas todos eles tem em comum o objetivo de encontrar os melhores tratamentos que irdao
beneficiar os pacientes com cancer portadores ou ndo da Sindrome de Li- Fraumeni. Espero que vocé se
sinta inspirado e esperancoso depois de saber um pouco sobre eles e o trabalho deles. Um agradecimento
especial a Dra. Lisa Abegglan, Diretora do Laboratério Schiffman, por toda sua ajuda.

SCH FEMAN L

Para mais informacdes sobre a pesquisa realizada no Laboratério Schiffman, acesse: https:/bit.ly/2MmE7xg

Eu também gostaria de apresentar a vocé uma integrante do nosso grupo de jovens que tem se destacado
nesta edicdo, Camilla Stam. Nds nos encontramos no LFSA Youth Workshop 2017, e mantivemos
contato desde entdo. Ela é uma jovem muito positiva e amigavel, e é um exemplo maravilhoso de
uma paciente com SLF vivendo a vida ao maximo!

Eu espero que independente das circunstancias, esse
: : boletim de informativo inspire vocé a encontrar
\IUP( & - \ alegria nesse ano que se inicia!

, THE
THAT'S ME AT
SCHIFFMAN LAB
IN 201!

Sim! Essa sou eu no Laboratdrio
Schiffman em 2017!

Aproveite!

Cameron Block,
Presidente do Grupo de Jovens dos EUA, LESA




Conheca a equipe do Laboratério do Dr. Schiffman!

JOURNEY BLY

| Conte-nos um pouco sobre vocé!

I Oi! Eu me chamo Journey Bly. I Eu
‘4 cresci em Roy, Utah (EUA). Aos trés
‘_i@ anos de idade eu comecei a dancgar
? ! e me apaixonei completamente por

5§ isso. Eu continuei dangando quando

| entrei na Universidade como membro
+ do Timede Danca de Utah. Me
formei em Antropologia com
especializagio em Biologia Humana
Integrativa. Eu sempre amei estudar e aprender novas coisas. No meu
tempo livre eu também amo ficar ao ar livre (acampar, fazer caminhadas,
escalar, ect), viajar, ler e passar um tempo com minha familia.

Qual a sua fun¢do no Laboratorio Schiffman e qual o seu foco principal?
Eu sou técnico de laboratério. Me concentro em fazer experimentos para
entender melhor como funciona o TP53 dos elefantes e como podemos usar
esse conhecimento para fazer um tratamento de cAncer em humanos. O tipo
de experimento que fago com mais frequéncia no laboratdrio envolve colocar
o gene TP53 do elefante em células cancerosas e, em seguida, colocar essas
células em uma mdaquina que tira fotos, para que eu possa ver se elas
morrem. E muito legal e esse definitivamente ¢ o meu tipo de experimento
favorito.

O que te trouxe ao Laboratorio Schiffman e quais sido os seus planos para
o futuro? Eu conheci o Dr. Schiffman em 2018 quando fui voluntaria da
conferéncia anual da International Society For Evolution, Medicine, and
Public Health (ISEMPH). Ele me falou sobre o seu laboratério e a sua
pesquisa e disse para eu entrar em contato com ele caso eu estivesse
interessada em trabalhar no Laboratério. Entdo, eu enviei um e-mail, fui
entrevistada por ele e contratada alguns meses depois. Depois quero tirar um
tempo da faculdade, estou planejando fazer um mestrado em
Aconselhamento Genético para que eu possa ajudar pessoas portadoras de
doengas hereditarias, como a SLF.

O que mais a empolga ou motiva em seu trabalho?

Eu me sinto absolutamente motivada pelos pacientes com céncer. Tudo o
que fazemos no nosso Laboratério é por eles. Eu quero viver em um tempo
em que os pacientes com cancer sejam capazes de ter tratamentos mais
eficazes e menos invasivos. Ser parte dessa pesquisa para fazer essa realidade
acontecer e ver o progresso em primeira mio ¢ extremamente empolgante!
Sempre que um dos meus experimentos vao bem ou uma descoberta é
realizada, sei que estamos um passo mais perto do nosso objetivo. E uma
sensacdo maravilhosa!

Ha algo que vocé gostaria de compartilhar com os pacientes com SLF que
estdo lendo esse informativo? Eu gostaria de dizer que vocés sdo uma
inspiragdo para mim. Eu tenho 21 anos de idade, mais ou menos a mesma
idade que muitos de vocés. Entéo, eu conhego o estresse de ser adolescente e
jovem adulta e posso imaginar que ter SLF pode tornar tudo mais estressante
ainda. Porém, uma coisa que aprendi ao ouvir a histdria de muitos pacientes
com SLF ¢ que todos vocés parecem ser muito positivos. Espero que vocés
continuem positivos sabendo que tantas pessoas como eu trabalham por
voces.

RYAN KENNINGTON

Conte-nos um pouco sobre vocé! Meu nome é Ryan e eu tenho 24 anos, sou
de Allentown, Pensilvania, (EUA). Eu me formei em Biologia na
Universidade de Delaware no ano passado. Os meus hobbies favoritos
incluem velejar, cozinhar, assistir jogos de futebol e beber café. Em 2014 eu
fui diagnosticado com Osteossarcoma.

Hoje, eu tenho sorte de estar livre do cancer ha quase 5 anos, depois de
algumas pequenas complica¢des com o tratamento/cirurgia.

Qual a sua fungio no Laboratoério Schiffman e qual o seu foco principal?
Minha fungédo no Laboratdrio Schiffman é técnico em laboratério. Eu realizo
experimentos bioldgicos e registro e analiso dados. Meu foco principal gira em
torno de uma melhor compreensao do gene TP53 no elefante e o seu papel na
prevengdo do cancer.

O que te trouxe ao Laboratdrio Schiffman e
quais sao os seus planos para o futuro? Eu
conheci o Dr. Schiffman em uma conferéncia
sobre Osteossarcoma e ele apresentou sua
empolgante pesquisa de ponta com os elefantes,
isso chamou a minha aten¢io. Eu me sinto
honrado em fazer parte desse time maravilho e eu
espero que meu trabalho com eles possa melhorar
os resultados clinicos para pacientes com
Osteossarcoma. Estd nos meus planos futuros
fazer faculdade de Medicina.

O que mais o empolga ou motiva no seu trabalho?

Minha experiéncia com o Osteossarcoma e testemunhar como isso afeta
outras criangas e familias é a minha motivagédo para trabalhar no
Laboratorio Schiffman. Sé posso esperar que, através do meu trabalho eu
possa melhorar as vidas e o futuro dos pacientes com Osteossarcoma.

Ha algo que vocé gostaria de compartilhar com os pacientes com SLF que
estao lendo esse informativo? Eu gostaria de compartilhar uma frase que
me ajudou com o Osteossarcoma durante o meu tratamento.

"A vida ndo tem um caminho tranquilo para nenhum de nés. A medida
que avangamos, precisamos nos lembrar que a felicidade é uma talento que
desenvolvemos, nio um objeto que procuramos. E a capacidade de se
recuperar dos contratempos inevitaveis da vida. Algumas pessoas sdo
esmagadas por esse infortinio. Outras crescem por causa deles." -
Desconhecido

AIDAN PRESTON

Conte-nos um pouco sobre vocé!

Eu sou natural de Jersey Shore e me especializei
na Universidade de Providence em Bioquimica e
Psicologia, quando fiz minha graduagao em
Neurociéncias. Comecei o Doutorado em
Biociéncias na Universidade de Utah em 2016 e
depois ingressei no departamento de Ciéncias
Oncoldgicas. Meus hobbies incluem fazer trilhas,
esquiar e escalar.

Qual a sua fungdo no Laboratdrio Schiffman e qual o seu foco principal?
Eu sou um estudante pesquisador. Meu foco principal é determinar a
fungdo do gene TP53 nos elefantes e em como essa fun¢do pode ser
explorada para matar as células cancerigenas em humanos.

O que te trouxe ao Laboratorio Schiffman e quais os seus planos para o
futuro? Durante o primeiro ano na Universidade de Utah é muito comum
que Pesquisadores que tém laboratorios, apresentem suas pesquisas aos
alunos. O primeiro slide do Dr. Schiffman tinha a foto de um elefante. Os
elefantes sdo os meus animais favoritos, entdo eu prestei muita atengao.



Conheca a equipe do Laboratdrio do Dr. Schiffman - continuagdo

Depois de alternar em laboratérios (vocé alterna em 3/4 laboratérios durante
o primeiro ano), eu decidi participar porque achei a pesquisa interessante. No
futuro, eu gostaria de trabalhar no governo elaborando politicas cientificas ou
fazendo lobby para mais investimentos e financiamento para
empreendimentos cientificos.

O que mais o empolga ou motiva em seu trabalho?

E empolgante trabalhar com o gene TP53 dos elefantes; é incrivel tentar
descobrir os mecanismos de protegao contra o cancer que foram criados ao
longo de milhdes de anos de evolugao. Se pudermos entender melhor como os
elefantes sao protegidos do cancer, poderemos traduzir essas descobertas para
ajudar os humanos com céncer.

Ha algo que vocé gostaria de compartilhar com os pacientes com SLF que
estao lendo esse informativo? O Dr. Schiffman compartilha frequentemente
a historia de muitos pacientes com SLF no laboratério e isso sempre nos
motiva a trabalhar ainda mais para aprender tudo o que pudermos sobre os
elefantes o mais rapido possivel.

AARUSHI ROHAJ

Conte-nos um pouco mais sobre vocé! Meu nome ¢ Aarushi Rohaj e eu sou
de Salt Lake City, Utah (EUA)! Eu estou estudando Biologia e sou estudante
de Medicina na Universidade de Utah! Sou grande fa de musica, amo cantar,
tocar ukulele, harmonico (um instrumento classico indiano) e dangar! Além
da musica, amo passar o tempo com minha familia, esquiar, ler e assistir
filmes.

Qual a sua fungdo no Laboratorio Schiffman e qual o seu foco principal?
Como assistente de laboratério em graduagio, tenho a oportunidade de
aprender as principais implicagdes por tras da pesquisa do cancer, ampliar e
aprofundar meu conhecimento em relagdo as ciéncias oncoldgicas e ajudar a
desenvolver experimentos que vao contribuir e ajudar o propésito do
Laboratério Schiffman. Meu projeto se concentra na relagao entre o
Leiomiossarcoma e as proteinas presentes no gene TP53 como um

método de tratamento eficaz para o futuro.

O que te trouxe ao Laboratdrio Schiffman e quais siao os seus planos para o
futuro? Eu trabalhei em um laboratério de pesquisa durante o meu tempo no
colégio e eu simplesmente amei a experiéncia! Entdo, eu quero continuar
envolvida com pesquisas. Depois de ouvir que o Laboratério Schiffman se
concentra em oncologia comparativa (estudando especificamente o gene
TP53 dos elefantes) para identificar as causas do cancer, foi praticamente a
cereja do topo para mim. Espero continuar pesquisando no Laboratorio
Schiffman e desenvolvendo o meu projeto.

O que mais a empolga ou motiva em seu trabalho? Trabalhar no
Laboratério Schiffman é como a mégica Disney; é um lugar onde
QUALQUER COISA é possivel! A pesquisa é uma ciéncia muito criativa e
com possibilidades infinitas e como numa magica eu nunca sei exatamente

o que pode acontecer! Eu também adoro as pessoas, as positividade e todos os

posteres de elefantes no Laboratoério Schiffman!

Ha algo que vocé gostaria de compartilhar com os pacientes com SLF que
estao lendo esse informativo? Eu gostaria de compartilhar minha frase
engracada e favorita sobre felicidade! "FELICIDADE é... quando vocé estd
tentando dizer algo engragado, mas nao consegue parar de rir porque vocé
continua pensando no que vocé ia dizer." Eu espero que isso faca vocé rir!

MALLORY WILMOT

Conte-nos um pouco sobre vocé!

Eu cresci na cidade do Kansas, Missouri
(EUA) e eu sempre tive um grande amor
pela Ciéncia e uma paixao pelo oceano.
Entéo, eu decidi ir para a Universidade
Northwest Missouri State e me
especializar em Biologia Marinha (sim,
no meio do pais). A partir dai trabalhei
em ambientes variados estudando corais,
mexilhdes, peixes diferentes e eu pude mergulhar muito! Eu me apaixonei
por trabalhar em um laboratério em Washington, onde estudamos virus e
parasitas de peixes. Depois disso, eu e meu noivo decidimos nos mudar para
Salt Lake City para ficar perto das montanhas, n6s amamos fazer trilhas e

esquiar e queriamos morar em um lugar novo!

Qual a sua fungdo no Laboratorio Schiffman e qual o seu foco principal?
Minha fungdo ¢é de Especialista em Laboratério e o meu principal foco é a
oncologia comparativa. Eu trabalho com células de muitas espécies animais,
testo essas células com drogas quimioterapicas para ver como elas
respondem. Podemos entdo observar muitas espécies diferentes e a forma
como as células reagem no laboratdrio, na esperanga de encontrar
mecanismos que os animais naturalmente tém para lutar contra o cncer na
natureza. Como nos elefantes, estamos interessados em animais com baixa
incidéncia de cancer na natureza e se pudermos descobrir como esses
animais lutam contra o cancer, isso pode ser a chave para um novo
tratamento para humanos.

O que te trouxe ao Laboratorio Schiffman e quais sdo os seus planos para o
futuro? Enquanto eu procurava emprego em Salt Lake City, descobri a vaga
no Laboratério Schiffman. Eu realmente fui feita para o trabalho por conta
do aspecto comparativo. Eu trabalhei com muitos animais em diferentes
ambientes, vi como dependemos deles, mas nunca tinha pensado como eles
também podem ajudar os humanos. Conhecer o Dr. Schiffman o seu time e
ver a paixio de todos eles no laboratério, lutando por criangas com cancer,
realmente acendeu uma paixdo que eu nio sabia que eu tinha. Eu ainda
consigo trabalhar com diferentes células animais (temos até de golfinhos e
baleias) e eu ajudo uma luta muito maior do que eu. Como eu sou nova na
pesquisa de cincer, eu ainda estou aprendendo muitas coisas novas no
Laboratério Schiffman. Além disso, quero trazer meu amor pelo oceano de
volta ao foco procurando mecanismos de resisténcia ao cdncer em animais
marinhos e em como nds podemos encontrar tratamentos com esses

mecanismos.

O que mais a empolga ou motiva em seu trabalho? O que mais me
empolga no meu trabalho, agora, é¢ quando recebemos novos tecidos e células
animais no laboratério. Quando recebemos novos tecidos, nds tentamos
gerar linhas celulares a partir deles e alguns sao mais faceis que outros, mas
eu estou sempre pronta para desafios. Ter novas células animais no
laboratério me faz aprender mais sobre cada animal e entender como cada
um reage no ambiente do laboratério. Eu nunca sei exatamente qual dado
noés vamos obter de cada animal e é empolgante pensar que cada animal tem

potencial para ajudar em todas as nossas pesquisas.

Ha algo que vocé gostaria de compartilhar com os pacientes com SLF que
estio lendo esse informativo? Eu gostaria de dizer a qualquer jovem:
encontre uma paixdo na sua vida, as vezes leva mais tempo do que
esperamos, mas vocé tem tempo para testar novas coisas! Quer vocé queira
ser um médico, um cientista ou jogar video game, vocé nunca sabe como isso
pode mudar o mundo, entio vé em frente!



Conheca a Camilla Stam!

Conte-nos sobre voceé!

Ola a todos, € tao legal que todos vocés estejam lendo essa pequena
historia. Meu nome é Camilla Stam, tenho 23 anos, e eu moro em
uma pequena e aconchegante vila na Holanda onde quase todo
mundo se conhece. Os campos sao verdes e as vacas nos dao um
otimo leite. No momento eu estou estudando Administracao. Um
dia eu espero administrar uma grande empresa, quem sabe. @

Quais sdo os seus hobbies e atividades favoritas no seu
tempo livre?

Eu amo fazer pequenas viagens na Holanda e em outros lugares da
Europa. O mundo me deixa curiosa e me dd a energia que eu
preciso. Além disso, gosto de passar um tempo com meus amigos,
familia e meu namorado, estamos juntos ha trés anos.

Vocé tem alguma meta para esse ano?
Ganhar peso! haha Nao, sério, eu acho que nao vai ser ruim se eu
ganhar alguns quilos.

Como a SLF impactou vocé de uma boa maneira?
Quando eu e minha irma fomos para Utah, n6s conhecemos tantas
pessoas lindas e fortes e que sao sobreviventes da SLF. Também me
proporcionou um contato muito bacana e especial com alguns
desses adolescentes do Programa de Jovens da LFSA, como a
Cameron. Nds nao nos falamos o tempo todo, mas quando o
fazemos, é sempre tao acolhedor e agradavel. Além disso, aprendi
que a vida pode ser uma escalada, mas a vista do céu sempre sera a
melhor. Em memdria aos Jovens da LESA que nos deixaram cedo.

Qual é o seu conselho para um jovem adulto com LFS?
As expectativas hoje em dia podem ser muito altas e, as vezes, muito
dificeis. E também tem esses genes que podem fazer com que vocé
nao se sinta em paz... Mas vocé é um jovem adulto agora, mostre a
todos o quao forte vocé é!

A linda jovem adolescente a
esquerda € a minha irmd
maravilhosa... A de cabelo
escuro sou eu!






