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Em dezembro de 20038, o ator
Northon Nascimento recebeu um
transplante de coracgdo. Junto com
o coracgao veio a possibilidade de
comecar outra vez.

A proposta de usar aarte
como instrumento principal para
falar sobre doacdo de orgaos,
prevencao, tratamento de doencas
e sobre a importancia da familia
como cuidadora, vem da propria
historia do ator e de sua esposa,
Kely Nascimento.

Ap6s o falecimento do marido
em decorréncia da Hepatite C, em
dezembro de 2007, a atriz continuou com
a missao de levar conhecimento através
de cores, sonhos e esperancas a muitas pessoas
nos mais diversos lugares.

Além do projeto de incentivo a doagao de orgaos, o Instituto Renascimento
desenvolveu diversos outros espetaculos e acoes que seguem a linha da informacao,
conscientizacdo, esperanca e amor para falar sobre outras tematicas importantes de
saude fisica, emocional e espiritual.

As cores e as melodias magicas do teatro sao usadas para falar de renascer, de
qualidade de vida, de reconstrucao, de encontrar caminhos onde nao era possivel enxergar
mais nada.

Com a esséncia do amor e da informacao o objetivo € incentivar transformacoes,
mudar o olhar que a pessoa tem para si e para o mundo e mostrar a importancia e a
preciosidade que cada um carrega em seu corpo.
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Sobre Viver

Cada individuo € unico, porém, para os que sao diagnosticados com
doenca rara a individualidade tem outra dimensao.

As doencas raras tem uma diversidade enorme de sintomas e sinais que variam
nao so6 de doenca para doenga, mas também entre as pessoas que recebem o
& mesmo diagnostico.

Alguns sintomas das doencas raras sao muito semelhantes aos de outras
doencas comuns, e isso confunde para um diagnéstico definitivo num tempo
mais rapido. O desgaste e sofrimento clinico e emocional acabam se tornando
inevitaveis para o paciente e para a familia.

Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000
individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. O nimero exato de
doencas raras nao é conhecido. Estima-se que existam entre 6.000 a 8.000
tipos diferentes em todo o mundo.

Cerca de 30% dos pacientes acometidos pelas doengas raras morrem antes
dos cinco anos de idade, uma vez que 75% delas afetam criancgas, o que nao %
impede que adultos também possam adquiri-las. (fonte: Ministério da Saude)

Mas existe uma outra pessoa rara na histéria do paciente: A mae.

N

A forma que a crianga vai encarar sua vida depende muito de como a mae
mostra para ela. E para mae conseguir olhar com menos dor e mais esperancga, €
necessario que seja ajudada para receber o maior numero de informacoes e ser
amparada nessa caminhada.

O conhecimento traz o entendimento que desperta a empatia que conduz a
compaixao e desejo de incluir e amar.

Em nossa historia, Olga e Guilherme finalmente conseguem engravidar. E os C)G)
planos para seu bebé sao feitos todos os dias. Theo nasce e € o mimo da familia, mas —
com dois anos ainda nao consegue andar. Clotilde, cunhada de Olga, nao perde a \§

oportunidade de dizer que a crianca tem algum problema. Ap6s anos de busca,
Olga descobre que o filho tem Raquitismo XLH. Ela encontra apoio com Regina,
que também tem um filho raro diagnosticado com Distrofia Muscular de Duchenne. I

O espetaculo conta que nao € somente sobreviver nas situacoes dificeis. Mas €
sobre enxergar milagres todos os dias. E sobre nao perder a esperanca.
E sobre Viver!!!



Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD)

A primeira descri¢ao da Distrofia
Muscular de Duchenne (DMD) foi feita
pelo neurologista francés
Dr. Guillaine Duchenne,
em 1868. Ele a descreveu como
sendo a perda progressiva
dos movimentos, afetando
inicialmente os membros
inferiores e posteriormente
Os superiores.

A doenca é
majoritariamente causada
por uma alteracao no
cromossomo X,
pertencente a mae, cujo
filho acaba herdando.
Porém, um terco dos
casos de DMD é
espontaneo, sem heranca
familiar.

A estimativa é de que a cada
3.500 nascimentos de
meninos, um nascera

com a Distrofia.

Matheus Suma Maia

Murilo Pescatori Souza

A DMD ¢€ causada pela
auséncia de uma proteina
essencial paraos mausculos e,
dentre as Distrofias Musculares,
¢ a mais frequente.

Os principais sintomas
podem ser vistos ainda na
infancia. Dificuldade para se
levantar, correr e subir escadas,
frequentes quedas, andar com
a ponta dos pés, panturrilha
aumentada pela perda de
musculos e ganho de
gordura.

Um dos sintomas que
facilitam para o diagnostico € o
Sinal (ou Manobra) de Gowers,
que indica a fraqueza dos musculos
inferiores. A crianca levanta-se
apoiando nas pernas, joelhos
e quadris como se estivesse
escalando a si mesma.

Em caso de suspeita,
o melhor é buscar por um
neuropediatra, que sabera
orientar para que sejam feitos
testes enzimaticos (creatina
CK) e testes genéticos.

O teste do pezinho ampliado pode

Assine a peticao online:




Vanessa Giovana Vasquez
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Raquitismo XLH

O Raquitismo Hipofosfatémico
dominante ligado ao X (XLH) ¢ a forma mais
comum de raquitismo hereditario. A
estimativa € que a cada 20.000 pessoas uma
tenha a doenca.

O Raquitismo XLH ¢é a deficiéncia de
vitamina D e a incapacidade do organismo a
absorver o fosforo no sangue, gerando a
fraqueza dos ossos.

Em 1.631, Francis Glisson foi o primeiro
meédico a descrever o Raquitismo.

O XLH tem uma diversidade de
sintomas. Pernas arqueadas,
joelhos desalinhados para fora
ou para dentro, baixa estatura,
abscessos dentarios, dor nos
0ssos e nas articulacoes.

Ja nos adultos, alguns sintomas
sao: calcificacbes de tendoes e

Isso pode ser confundido com ligamentos e perda de audicao.
w{j outras doencas Osseas. ]

Em caso de suspeita, procure um

endocrino pediatra que pedira os

Nas criancas a doenca exames para um diagnostico definitivo.

o mamiecn e chEer dke A dosagem de fésforo (P) e creatinina

de andar, sensacio de dor e (Cr) no SLERCs & Nd urina, _ 55‘?

peso nas pernas. Como fund’amentz.us, porque somente assim ¢é

consequéncia comecam a possivel verificar a quantldade de fosforo

aparecer deformidades (TRP) que os rins estao absorvendo.
nos membros inferiores. éé L\§

oferecer até 50 diagnosticos.

www.pezinhonofuturo.com.br




Oficio Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos
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MINISTERIO DA MULHER, DA FAMILIA E DOS DIREITOS HUMANOS
Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

OFICIO N.° 39/2020/SNDPD/MMFDH
Brasilia, 28 de fevereiro de 2020.

A Senhora
Kely Nascimento
Presidente do Instituto Renascimento

Assunto: Projeto Doencgas Raras - Sobre Viver.

Senhora Presidente,

1. Cumprimentando-a cordialmente, inicialmente parabenizamos a equipe do Instituto
Renascimento pela iniciativa em promover o Projeto Sobre Viver, que visa retratar vdrios pontos da vida
do paciente raro e sua familia, e que serdo celebrados por meio de espetaculos inéditos nas datas
comemorativas de conscientizagdo das doengas raras.

2. A Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, érgao especifico singular do
Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos entende ser de suma importancia a realizagdo
de projetos voltados para a promogdo e defesa dos direitos das pessoas com doencgas raras e/ou com
deficiéncia e, por isso, apoia institucionalmente sem implementacgdo de recursos financeiros, o Instituto
Renascimento na realizagdo do projeto Sobre Viver, desde que atendam as exigéncias necessarias para a
utilizagdo da logomarca deste 6rgao.

Atenciosamente,

PRISCILLA ROBERTA GASPAR DE OLIVEIRA
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

Seil Documento assinado eletronicamente por Priscilla Roberta Gaspar de Oliveira, Secretario(a)
LAl & Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em 28/02/2020, as 17:19, conforme o § 1° do art.
eletronica 6° e art. 10 do Decreto n° 8.539/2015.

A autenticidade deste documento pode ser conferida no site https://sei.mdh.gov.br/autenticidade,
informando o cddigo verificador 1093148 ¢ o codigo CRC E9E7AS80A.




Oficio Ministério da Saude

Ministério da Salde
Secretaria Executiva
Gabinete da Secretaria Executiva

OFICIO N¢ 276/2020/SE/GAB/SE/MS
Brasilia, 04 de margo de 2020.

A Senhora
KELY NASCIMENTO
Presidente do Instituto Renascimento

Assunto: Espetaculo SOBRE VIVER - Instituto Renascimento.
Senhora Presidente,

1. Cumprimento-a juntamente com a equipe do Instituto Renascimento pela iniciativa de promover o projeto "SOBRE
VIVER", que conta a histéria de duas maes e seus filhos raros.

2. Os portadores de doengas raras frequentan'lenta sofrem com a busca pelo diagndstico, uma vez que os sintomas podem
ser confundidos com outras doengas, assim o apoio familiar & um dos fatores que representam grande importancia neste processo.

3. Diante disso, o Ministério da Salde enaltece atitudes como essa e raglstra a importéncia do espirito de parceria na
construgdo de projetos informativos e que promovam a salde com foco no interesse publico

Atenciosamente,

JOAO GABBARDO DOS REIS
Secretario-Executivo

Documento assinado eletronicamente por Jodo Gabbardo dos Reis, Secretario(a)-Executive, em 06/03/2020, as 15:30,
E| conforme hmﬁm oficial de Brasilia, com fundamento no art. 6%, § 17, do Decrefo n® 8.539. de 8 de outubro de 2015; e art. 8%, da




“O empenho de todos os envolvidos no Sobre Viver muito me emociona
e engrandece 0 nosso pais porque traz esperanga e perspectivas para as
pessoas com doencas raras e suas familias. A luta destas pessoas merece
nosso aplauso e reconhecimento. Toda vida € rara e muito preciosa.”

SENADORA MARA GABRILLI - MADRINHA DO PROJETO SOBRE VIVER

I
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“Cumprimento o Instituto Renascimento pela importante e oportuna iniciativa
de levar aos palcos um texto que conta um pouco sobre as rotinas das maes de
criangas com doencas raras. A luta diaria dessas mulheres, incansaveis e
anonimos “anjos da guarda’, precisa ser divulgada cada vez mais, para que se
tornem conhecidas e ganhem o merecido apoio de todos”

SENADOR ROMARIO

Dramaturgia: Kely Nascimento Diregao: Rafael Bicudo
Elenco: Kely Nascimento, Bruno Kott, Juliana Roberta, Bia Miranda
Trilha sonora: Maestro Vladimir Zolnerkevic Coreografias: Vladimir Muzza

Iluminagao: Thatiana Moraes Fotografia: Celina Germer Figurinos: Arthur Caliman e Fabrizio Allur
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