


AVISO PARA OS PAIS E RESPONSAVEIS

Sejam bem-vindos ao "LFS and Living My Best". Este livreto fornece
informagdes sobre a Sindrome de Li-Fraumeni (SLF) para vocé e para os
profissionais de saide compartilharem com as criangas portadoras da
sindrome. Este livreto é destinado para criancas de 8 a 13 anos.

Cada crianca e cada familia é diferente. Este livreto talvez contenha
detalhes que vocé ou a equipe de saide ainda nao tenham compartilhado
com a crianga. Por favor, leia com atencao e tenha certeza que as
informagoes contidas aqui podem ser passadas para a crianga neste
momento. A crianga talvez goste de ler este livreto com vocé, com um
irmao mais velho ou até mesmo com outro adulto. Dessa maneira, a
crianga pode tirar duvidas e vocé pode explica-las. O médico geneticista,
conselheiro genético ou outros profissionais de saide poderao ajudar
com as davidas que este livreto nao for capaz de responder.

Esperamos que "LFS and Living My Best!"seja Util para vocé e para a sua
crianga.
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O QUE E SLF?

SLF significa Sindrome de Li-Fraumeni. O nome foi dado
apos dois doutores descobrirem a sindrome: Dr. Frederick
Li e Dr. Joseph Fraumeni.

Dr. Frederick Ui Dr. Joseph Fraumeni

Qualquer pessoa pode ter SLF. Pessoas com SLF s&o iguais
as pessoas nao portadoras da sindrome. Ha pessoas no
mundo todo com SLF. Quem nasceu com a SLF tem um

risco elevado de ter cancer.
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O QUE E CANCER E QUAL E A RELACAO COM A
SLF?

As celulas sao construidas como blocos de construgao. O
cancer acontece quando os genes que controlam o crescimento
celular nao funcionam corretamente. As celulas cancerigenas
continuam crescendo quando deveriam parar. Elas podem se
espalhar para outras partes do corpo e deixam as pessoas
doentes. O cancer pode ser curado se for descoberto o quanto
antes. Além disso, pessoas com a SLF tém risco elevado de ter
cancer se comparado com outras pessoas que ndo sao
portadoras da SLF. Muitas
pessoas com SLF nao
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Os adultos também tém risco elevado de ter cancer nessas
partes do corpo. Mulheres adultas tém o risco elevado de ter
cancer de mama. 5
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MAIS ALGUEM NA MINHA FAMILIA TEM SLF?

Existem muitas criangcas com SLF que possuem parentes que
também sdo portadores da SLF. Outras pessoas na sua familia
podem ter a SLF, como irmaos, avds, tios ou primos.

Em alguns casos o
portador da SLF é o
primeiro da familia a
ter. Se vocé é o
primeiro da sua familia
com SLF, os seus

pais e irmaos nao tem
a sindrome, mas seus
futuros filhos poderao
ter.

As familias compartilham genes e, por isso,
podem existir varios casos de SLF em uma
mesma familia. Os genes sdo encontrados em
nossas celulas e compdem o corpo humano.

S Normalmente, pensamos que
(e | - nossos genes est&o
“o — ¢ relacionados em como nos
| parecemos - como a cor
de nossos olhos ou cabelo.

Alguém talvez tenha dito que algumas caracteristicas em voceé -
como o seu sorriso ou o formato do seu nariz - fazem vocé se
parecer com um de seus pais. [sso acontece porque nossos
genes vém de nossos pais. Pois bem, alguns genes também nos
protege de ter cancer. 6



Alteracdes nos genes, também chamadas de variantes, podem
causar problemas de saude. Pessoas com a SLF nascem com uma
alteracdo no gene que normalmente protege as pessoas de terem
cancer. Essa diferenga faz com que o gene pare de trabalhar da
maneira que ele deveria. [sso é o que causa a SLF.

Se um dos seus parentes tem SLF, vocé tem chance de ter SLF
tambem. A sua chance de ter a SLF & a mesma de nao ter. Ou seja,
vocé tem 50% de chances de ter. Essa chance é os seus irmaos
Em algumas familias, todas as criangas podem ter SLF, em outras,
nenhuma podera ter a SLF. Muitas vezes, algumas criangas terao e
outras nao.

Em alguns casos, mais de uma crianga na familia tem SLF, mesmo
quando os pais ndo sao portadores. Se na sua familia & assim, fazer
o aconselhamento genético podera ajudar a explicar o porqué. Tendo
SLF ou ndo, vocé ainda compartilha com os membros da sua

familia outros genes que nao tem nada a ver com céancer.



COMO EU DESCUBRO SE TENHO A SLF?

O teste genético € a melhor maneira
de saber se vocé é portador ou nao
da SLF. O teste genético procura por
uma alteragao no gene chamado
TP53 (as vezes chamado de P53).

Ha razdes para que vocé seja testado,
como ha razdes para que vocé nao Q
seja testado. Cada familia faz a <
propria escolha sobre o melhor %
momento para realizar o teste
genético. Provavelmente, alguém na
sua familia com a SLF ja fez o teste
primeiro. Se voce foi diagnosticado com
cancer, vocé podera ser a primeira pessoa na
sua familia que sera testado para SLF.

O QUE O TESTE GENETICO VAI ME DIZER?

Vocé pode descobrir que tem a SLF. Ter SLF nao significa que vocé tem
cancer. Apenas significa que vocé precisara realizar exames regularmente
com um médico para detectar cancer precocemente.

Vocé também podera descobrir que ndo tem SLF. Se vocé nao tem o
gente que causa a SLF na sua familia, vocé nunca tera a SLF. O seu risco
para desenvolver cancer, provavelmente sera o mesmo de outras
pessoas que nunca tiveram a SLF. 3



COMO O TESTE GENETICO E REALIZADO?

O teste genetico normalmente é realizado através de uma pequena
amostra de sangue. Algumas pessoas se assustam porque a amostra é
coletada com uma agulha, no momento da coleta, as pessoas sentem
uma picada no brago. Vocé ji deve ter feito exame de sangue, ent&do
sabe exatamente como é a sensagdo. Algumas vezes, e possivel
realizar o teste genetico com uma amostra da saliva - que é coletada
suavemente no interior das bochechas com a ajuda de um cotonete ou
coletada em um tubo.
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Pode demorar algumas semanas para vocé ter o resultado do seu
teste genético. E normal que vocé se sinta nervoso apés ter feito o
teste. Vocé deve conversar sobre qualquer preocupagdo com um adulto
que voceé confie, como os seus pais ou um conselheiro genético.
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O QUE SAO 0OS EXAMES DE RASTREIO?

Se vocé tem a SLF, vocé vai precisar realizar alguns exames com o
medico - sdo os exames de rastreio. [sso significa que voceé ira procurar
pelo cancer antes de surgirem sinais da doenga. Nao ha nenhuma
maneira de prevenir o cancer de surgir em uma pessoa com a

SLF, poréem e importante lembrar que nem todos os portadores

da SLF terdo cancer. O céancer podera ser curado se for

descoberto precocemente e tratado da maneira correta. Pessoas

com a SLF podem ter diversos tipos de cancer. Entao, por isso &

tao importante realizar os exames de rastreio em diferentes

partes do corpo.

Os exames para rastreio
solicitados pelos médicos
incluem: exames de
imagem, exames de sangue,
ultrassonografias e
ressonancias de corpo
inteiro.

A maquina de ultrassom usa ondas para tirar fotos do que esta
dentro do seu corpo. O médico coloca um gel na area do seu corpo
que ele quer examinar, apos isso, ele move uma camera especial em
cima do gel para tirar fotos de dentro do seu corpo.
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A maquina de ressonancia magnética & um grande tubo que vocé
desliza para dentro. Um técnico em enfermagem ira te dar
todas as orientacoes necessarias. A maquina de ressonancia usa
imas para capturar imagens do interior do seu corpo. Nao se
preocupe, nada ira tocar vocé enquanto vocé estiver dentro da
maquina.

NMRI Machine Maquina de Ressonancia Magnética

O ultrassom e a ressonéncia magnética ndo causam dor. Vocé
precisa ficar quieto para ter certeza que as imagens captadas

sejam claras o suficiente para o rastreio do cancer.

Caso voceé ache que é muito tempo e nao consiga ficar na
mesma posicdo por muito tempo, é possivel que os médicos te
deem alguma medicacao para vocé relaxar e até mesmo cochilar
durante o exame.

1



O QUE POSSO FAZER PARA DIMININUIR AS
CHANCES DE TER CANCER?

Enquanto ndo ha como evitar que o cancer ocorra numa pessoa com a
SLF, existem habitos que podem ser adotados para diminuir o risco de
ter cancer. Por exemplo:

* Alimentacado saudavel com muitas frutas e vegetais. Y £

* Exercicios fisicos regulares, pratica de esportes, |
caminhada ou natacao. Y

* Sendo cuidadoso com o tempo gasto no sol e lembrar-se
de sempre usar protetor solar e roupas protetoras (man-
gas compridas e chapeu) quando for ao sol.

 Evite fumar (cigarros, charutos e dispositivos @
eletronicos) e evite o contato com pessoas que fumam pois

vocé acaba tornando-se fumante passivo.

* Evite a radiagdo quando possivel. A radiagdo & um tipo de energia
prejudicial as celulas do corpo. E usada para tratar alguns tipos de
cancer e tambem é usada em diferentes maquinas.

IOl I

Mulheres adultas com a SLF devem conversar com seus meéedicos
sobre o risco de ter cancer de mama ao longo da vida. 12




O QUE EU PRECISO OBSERVAR NO MEU CORPO?

Pessoas com a SLF devem observar de perto os sintomas de céncer,
como por exemplo:

e Perda expressiva de peso sem razao.

e Perda de apetite - ndo sentir fome ou nao querer comer quando

normalmente deveria.

e Dores, nédulos ou hematomas que ndao podem ser explicados.

e Dores de cabeca ou alteragdes na visao.

e Novas manchas/pintas ou mudangas nas manchas ja existentes.

Se vocé perceber algum desses sintomas, vocé deve avisar aos
seus pais ou o seu médico.

13



O QUE FAZER SE EU TIVER CANCER?

Se os médicos disserem que vocé tem cancer, eles irdo fazer o que
for preciso para que o cancer v embora e vocé fique saudavel. O
cancer devera ser tratado com algum ou todos esses tratamentos:

* Cirurgia
* Quimioterapia (medicamentos que combatem o cancer)
- Radioterapia (um tipo de tratamento que utiliza a radiagao)

As vezes o tratamento contra o cancer pode fazer com que voceé se
sinta doente. E importante que vocé diga aos pais tudo que estiver
sentido.

Vocé deve ter em mente que vocé nado fez nada de errado para causar
o cancer. O cancer ndo e contagioso e ndo € possivel que alguém
"pegue” o céncer de voce.

E normal que vocé fique preocupado e se sinta triste por ter cancer.
Converse sobre os seus sentimentos com um adulto que vocé confie,
como 0s seus pais, um médico ou conselheiro genético.

14



O QUE A SLF SIGNIFICA NA MINHA VIDA?

Provavelmente vocé ja sabe que tem SLF. Vocé pode ndo gostar de
ter SLF. Talvez alguém na sua familia tenha tido cancer. Apesar de
varias pessoas com SLF terem céncer, a sindrome pode ser diferente
nas pessoas - mesmo em membros da mesma familia. Vocé pode
simplesmente ndo ter o tipo de cancer que alguém na sua familia teve.
E possivel que vocé nunca tenha cancer ao longo de sua vida. E
importante que vocé lembre que as pessoas com SLF podem viver
vidas longas e saudaveis.

Algumas vezes, as criangas com a SLF se preocupam e tém medo de
serem tratadas de forma diferente. Lembre-se, seus amigos e outras
pessoas nao vao saber que vocé tem SLF a menos que vocé conte a
eles. Criangas que tém a SLF nao sao diferentes.
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Para muitas criangas, descobrir que tém SLF nao muda muita coisa em
suas vidas. Cada crianca é diferente e cada uma pode ter sentimentos
diversos sobre a SLF. Independente do que vocé sente, esta tudo bem.
Vocé pode ter sentimentos diferentes em relagdo a SLF em momentos
diferentes da sua vida. Talvez vocé sinta em algum momento:

Que vocé é diferente das outras criangas.

Ter a SLF ndo e uma grande coisa.

Cansaco em falar sobre SLF.

Ser portador da SLF n&o é justo!

Solitario, porque vocé tem SLF e os outros nao.

Que vocé tem uma conexao especial com as outras pessoas da sua
familia que tambem tém a SLF.

Confuso.

Triste.

Assustado.

Preocupado por ter SLF.

Cansado de ir a consultas médicas.

Preocupado que alguém da sua familia fique doente por conta da SLF.
Aliviado em saber que, apesar de ter a SLF, vocé pode ir ao médico e
acompanhar de perto.

Worried
Preocupagéao

Proud
Orgulho

Sad
Tristeza

Muitas pessoas com a SLF sdo felizes e saudaveis. As vezes, conhecer
outras criangas que sao portadoras da SLF pode te ajudar a entender que
vocé nao esta sozinho.

16



DEVO CONTAR AOS OUTROS QUE TENHO SLF?

Em um primeiro momento, deve ter sido dificil para vocé saber que é
portador da SLF, talvez vocé tenha achado dificil falar sobre o assunto.
Talvez vocé se sinta nervoso quando fale sobre isso, mesmo que seja com
0s seus pais. Tudo bem, isso e completamente normal. Saiba que se vocé
compartilhar as suas dividas e sentimentos com os seus pais e médicos,
talvez vocé se sinta melhor.

Se vocé quiser, vocé pode contar apenas a alguns de seus amigos sobre ter
a SLF. Converse com os seus pais antes, eles podem te ajudar a decidir a
quem vocé deve contar. Ninguém pode ver que vocé e portador da SLF
simplesmente olhando para vocé. Além disso, caso vocé tenha que faltar
algumas aulas para ir aos medicos, talvez vocé queira que alguns de seus
amigos entendam o motivo disso.

0 RN
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Vocé descobrira que talvez se sentird melhor depois de conversar com
amigos e com familiares que vocé confia.
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COMO ENTRAR EM CONTATO COM OUTRAS
CRIANCAS COM SLF?

Talvez vocé seja o Unico na sua escola ou ate mesmo na sua cidade com
a SLF. As vezes vocé pode se sentir sozinho. Mas ndo esqueca, existem
varias outras criancas que tem as SLF! Mais do que ninguém, essas

criangas sabem como é ter a SLF e como é sentir que as vezes estejam

sozinhas.

Support
Group  Grupos de Apoio

Uma maneira de entrar em contato com outras criangas portadoras da
SLF ¢ atraves dos grupos de apoio. Apds conversar sobre isso com o0s
seus pais, vocé pode saber mais sobre os grupos listados na proxima
pagina enviando um e-mail ou olhando na internet.

18



Li-Fraumeni Syndrome Association (LFSA)

A Li-Fraumeni Syndrome Association (LFSA) é um grupo de
advocacy muito ativo no Facebook, Instagram /lfsassociation e no
Twitter, saiba mais em Ifsassociation.org. A LFSA também tem um
grupo privado no Facebook /groups/573233369849062/.

Vocé pode entrar em contato com a LFSA por e-mail:
info@lfsassociation.org ou pelo telefone 1-833-4MYLFSA

(1-833-469-5372).
Acesse o Instagram brasileiro da LFSA: @lfsabrasil.

O programa para jovens da LFSA fornece apoio para adolescentes e jovens adultos
com SLF (13-25). Além disso, une esses jovens e adolescentes do mundo todo e
promove oportunidades de aprendizado com profissionais da area em eventos
divertidos, como os workshops para jovens, webinars e, também com os boletins
informativos. Saiba mais em LFSAssociation.org/youth-program/.

Veja o video da [sabel - uma jovem integrante do nosso programa para jovens -
contando a experiéncia dela em um de nossos Workshops: /Ifsassociation/
videos/4187351337956213/.

A LFSA tem jovens lideres na Africa, Austrélia/Nova Zelandia, Canada, Franga,
Germania, India, Japao, América Latina, Holanda, Arabia Saudita e Singapura.
Saiba mais em: LFSAssociation.org. 19



A arvore genealogica da minha familia

Agora é a sua vez de desenhar a arvore genealogica da sua familia.
Faca desenhos dos seus familiares e ponha o nome deles abaixo.
Vocé pode fazer o que vocé preferir nos circulos: desenhos, colagem
de fotos ou escrever os nomes deles. As familias sao diferentes em
formas e tamanhos, entéo fique livre para mudar a sua arvore,
adicionar alguem que seja especial para vocé ou até mesmo desenhe
outra arvore para a sua familia. Se vocé nao conhece algum membro
da sua familia, coloque uma interrogacao "?". Se algum membro da
sua familia ja ndo estiver mais entre nos, vocé também podera
desenha-lo ou escrever algo especial sobre ele.

Grandparent Grandparent Grandparent Grandparent
Avd Avd AvO Avo
Add Desenhe seus
aunts/uncles tios/tias
here! aqui!
Parent Parent
Mae Pai

Add Desenhe seus
brothers/sisters irmaos
here! aquil

/

Me
Eu! 20



CACA-PALAVRAS!

Circule todas as palavras que vocé encontrar no caca-palavras
abaixo! Todas as palavras que vocé pode encontrar estao listadas a
direita do caga-palavras. Dica: As palavras estdo em varias direcoes
diferentes!
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LFS
gene
DNA

cell

family
sunscreen
exercise
fruits
vegetables
walking
swimming
MRI
ultrasound
muscle
brain
bone
blood
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Tradugdo: LFS: SLF; Gene: Gene; DNA: DNA; Cell: Célula; Family: Familia; Sunscreen: Protetor
Solar; Exercise: Exercicio; Fruits: Frutas; Vegetables: Vegetais; Walking: Caminhando;
Swimming: Nadando; MRI: Ressonancia Magnética; Ultrasound: Ultrassom; Muscle: Masculo;
Brain: Cérebro; Bone: Osso; Blood: Sangue.
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APOIO PARA FAMILIARES

Li-Fraumeni Syndrome Association

www.Ifsassociation.org
1-833-4MYLFSA (1-833-469-5372)

Medline Plus: Li-Fraumeni Syndrome
(https://medlineplus.gov/genetics/condition/li-fraumeni-syndrome/)

Cancer.net: Li-Fraumeni Syndrome
www.cancer.net/cancer-types/li-fraumeni-syndrome

Children’s book for ages 4-7 years:

Peasgood, A. & Peasgood, R. Robot Music: A Story for Kids with
Li-Fraumeni Syndrome and Other Cancer Predispositions. Tellwell Talent.
2019.
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LISTA DE PALAVRAS

Cancer: celulas que crescem rapidamente e que podem se espalhar para
partes do corpo que nao pertencer. As celulas cancerigenas podem deixar as
pessoas doentes. O cancer tem cura se descoberto precocemente.

Células: sao como blocos de construgdo no seu corpo. As celulas sao as
menores partes que vivem em vocé. Diferentes tipos de células compdem o
seu corpo - por exemplo: celulas cerebrais, células de sangue, dentre outros
tipos.

Quimioterapia: medicagoes que ajudam a combater o cancer.

Genes: dao instrugdes ao seu corpo de como ele deve funcionar.

Conselheiro Genético: uma pessoa que é treinada para conversar com pais e
criangas sobre a SLF e outras condigdes genéticas.

Sindrome de Li-Fraumeni (SLF): condicao genética que eleva os riscos de uma
pessoa ter cancer ao longo da vida.

Ressonéancia Magnética: exame realizado dentro da maquina de ressonancia
que serve para checar como esta dentro do seu corpo. Sdo usados imas para a
imagem ser realizada, esse exame nao tem radiagao.

Radiagdo: tipo de energia que pode ser prejudicial ao seu corpo. Em alguns
casos é usada para tratar alguns tipos de cancer e é usada em diferentes tipos
de maquinas.

TP53: um gene importante que protege o seu corpo do céncer.

Ultrassom: um exame realizado através de um aparelho que encosta na pele e
capta imagens de dentro do corpo humano.

Variante (também chamada de mutagao): uma variagdo no gene que pode
causar problemas de saide.
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