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A Organizacao Mundial da Saude define as doencas raras aquelas que afetam, em
média, 1 a cada 2 mil pessoas. Sao condi¢coes geralmente degenerativas, crénicas
e progressivas que, embora individualmente acometam um numero pequeno de
pessoas, impactam significativamente a qualidade de vida de 13 milhdes de
brasileiros.

A falta de informacao sobre o assunto resulta em atraso no diagnodstico e no
tratamento adequado, o que pode agravar ainda mais o quadro dos pacientes.
Embora cada doenca rara tenha suas particularidades, alguns desafios sao
comuns, os principais sao a falta de conhecimento e de tratamentos especificos.

Em 2022, a Anvisa aprovou o medicamento alfa-olipudase, desenvolvido pela
Sanofi, pioneira e lider em terapias de reposicao enzimatica para doencas raras.
Trata-se da primeira e, até o momento, unica terapia aprovada para ASMD
(Deficiéncia da Esfingomielinase Acida), doenca genética e extremamente rara
que, até entao, contava somente com cuidados de suporte e monitoramento para
detectar possiveis complicacgées.

A ASMD causa a falta de uma enzima, levando ao acumulo de gordura dentro das
células e ao aumento do figado e bacgo, causando, na maior parte das vezes,
inchag¢o abdominal, problemas respiratérios, infeccées pulmonares, hematomas e
sangramentos incomuns.

Historicamente conhecida como Doenca de Niemann-Pick tipo A, B e A/B, a
ASMD pode acometer 1 a cada 200 mil pessoas no mundo'. A condicao
geralmente se manifesta na infancia, mas pode surgir em qualquer fase da vida,
frequentemente passando despercebida em estagios iniciais, resultando na
progressao do quadro e em sintomas mais graves que podem levar a morte?.

Nesse contexto, o langamento da nova terapia trouxe o desafio de aumentar a
conscientizagao sobre a doenca e a nova possibilidade de tratamento, tanto entre
médicos quanto entre a populacao em geral, para que pessoas com sintomas
pudessem descobrir sua condicao e iniciar o tratamento inovador, resgatando a
qualidade de vida.




Desafio

Como tornar um tema dirigido a poucos
em um tema de interesse publico?

A primeira divulgacao sobre a chegada da nova terapia teve repercussao apenas
em midias especializadas e veiculos de menor alcance, com impacto muito aquém
do necessario.

Devido a baixa incidéncia dessas doencas na populacao, muitos veiculos de
comunicag¢ao podem nao considerar a cobertura do tema como prioritaria, uma
vez que o publico-alvo é relativamente pequeno em comparacao a outras
questoes de saude publica. Além disso, tanto o publico leigo quanto jornalistas,
muitas vezes tém conhecimento limitado sobre doencas raras. Somado a
complexidade do tema, dificulta a compreensao e a comunicacao sobre essas
condi¢coes. Contudo, mesmo que individualmente cada doenca afete poucas
pessoas, quando somadas, as doencas raras acometem cerca de 13 milhdes de
pessoas no Brasil>.

Gl CIENCIA E SAUDE

Brasil tem 13 milhoes de pessoas com
doencas raras, diz pesquisa

A maioria dos pacientes enfrenta dificuldade para identificar a doenga, em parte
devido a escassez de informacdes sobre essas enfermidades, inclusive entre
meédicos - e o diagndstico pode demorar mais de uma década para ser
concluido.

A midia tem papel fundamental na disseminag¢ao de informacgodes sobre os sinais
e sintomas das doencas raras, o que pode facilitar no diagnéstico mais rapido e
preciso. Por isso, dar luz a essa causa era essencial. Diante desse desafio, a
equipe de comunicacgao precisava de solugodes criativas para alcancar o grande
publico.




Estrategia

Partimos do principio de que jornalistas,
por natureza, se interessam por boas
histérias. Assim como o publico em geral
- vide plataformas como TEDx, Pensador
e Razbées para Acreditar, que
rapidamente se popularizaram contando
boas histérias.

Entao, ao invés de informar sobre a doenca ultrarrara com dados e fatos
que nao sao significativos no contexto da saude publica, por que nao contar
histérias de quem convive com a ASMD e outras doencas raras?

Assim nasceu nossa nova estratégia para transformar 0
informagdes que interessariam a poucos em historias \ /
de pessoas com objetivos e sonhos como todas as

-— -
outras, mas que lutam diariamente contra condicodes
que ameacam suas vidas. E as mensagens que S/ = N\

precisdvamos enderecar viriam naturalmente dentro
dessas historias.

P

EXEMPLOS A NOSSA VOLTA il
HISTORIAS DE SUPERAGAQ COMOVEM E AJUDAM A INSPIRAR

Sendo uma empresa que coloca verdadeiramente o paciente no centro
de seu negécio, mantemos relacionamento com diversos deles, e
sabiamos que muitos estavam avidos por compartilhar suas jornadas e
ajudar outras pessoas a encurtarem o caminho para o diagndstico e
tratamento. Geralmente, sao pessoas altruistas e especiais. Dentro
desse novo racional, recomecamos a divulgacao.



Press kit interativo

Era Copa do Mundo e a febre do album de
figurinhas, criamos um Press Kit com um album
que conta a histéria da personagem Noemi,
uma menina que vive com a doenca.

As figurinhas acompanhavam o livreto e nao
eram numeradas, estimulando as pessoas a
completarem a histdria e aprenderem sobre a
ASMD e a desmistificar as doencas raras, de
forma ludica.

Noemi
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Além disso, desenvolvemos um jogo de
tabuleiro, no estilo Jogo da Vida, que reflete a
jornada e os sintomas do paciente de maneira
recreativa e acessivel, brincando.

O press kit foi enviado tanto para a imprensa,
quanto para influenciadores de doencas raras
e celebridades, que divulgaram de forma
organica conteudos e histérias para o grande
publico e para a comunidade conectada com
a causa de doencgas raras.

Acesse aqui



https://www.instagram.com/stories/highlights/17928943961478128/

Parcerias inteligentes:
Microinfluenciadoras-pacientes

Estabelecemos parcerias estratégicas com influenciadoras que também sao
pacientes de doencas raras - e, portanto, tém lugar de fala - para impactar
comunidades interessadas no tema. Nosso objetivo era fornecer
informacoes de qualidade para potenciais pacientes, que ainda nao
tivesse descoberto a ASMD. Como resultado, ampliamos significativamente
nossa comunicagao para um publico genuinamente engajado com a causa
das doencas raras

emultipla_fibrom

/i-lD anaclaratm
/_‘.iD anaclarabm Vood conhece a ASKM(
Eu ndo conbecia, mas a e contou tudo sobee, A ASMD &
3

emultipls fibrom Oiés! Hoje

Qv

tida poe ermltiplafibrom e outras 874 pesson

Comentarios recebidos

c - t.ka Eu ndo conhecia essa doenca rara, mas assistindo I
seus videos, a gente comeca a ter consciéncia & a procurar
mais sobre o assunto! Obrigada por nos ajudar com tanto
conhecimental! @

47 s=em  Responder

danube.myshinestar Nossa! Munca tinha ouvido falar!
Obrigada pelas informagdes, Lu! De verdade' @

47 s=em Responder

ida por _anaclarabm 47 zem Responder

Curt
cutras 2,716 pessoas
tha_emilia Que conteddo mais importante e fofo @

47 sem  Responder

la_brandao Mao conhecia, vou espalhar pra todo munda ficar
consciente ‘@

v ":'I' ) [ i ' vitorsbastos Eu também ndc conhedia!

106 mil 316

pessoas alcancadas comentarios

266 145

salvamentos compartilhamentos

47 sem  Responder



Muitas razoes para
acreditar

Conteudo patrocinado para quem ja consome histdrias positivas.

Investimos em uma parceria com o Razdes para Acreditar, maior portal de conteudo
positivo do pais. No site e nas redes sociais, o portal mostrou a emocionante histdria
de Nubia, que transformou sua vida para dar o melhor cuidado ao filho portador de
ASMD. Luiz Henrique foi diagnosticado com a doenca ainda bebé e para lidar com a
condicao, Nubia decidiu cursar enfermagem e se tornou uma profissional
apaixonada, que se dedica a ajudar o maior numero possivel de pessoas afetadas
por essa condicao.

A acao teve tanto éxito que, além de alcancar milhares de pessoas, foi replicada por
dois veiculos de imprensa de expressao nacional, Marie Claire e Domingo
Espetacular, amplificando ainda mais essa emocionante histéria.

Superagéo em A¢do: remeédio
experimental transforma a vida de
jovem com doenca rara

Luiz Henrique passou a infancia lutando contra uma doenca rara
sem tratamento

Superacio em AcBo : remédio experimental transforma a vida d...
por FecordTW

Ccmheqa a histdria de uma mae que estudou © Enviar mensagem
enfermagem para cuidar do filho com..

15 compartilhamentos

marie daire

Mae se torna enfermeira para
cuidar do filho com doenca rara:
'Ele poderla ter danos i wreparavels

se transformar. Confiral




Dia Mundial das Doencas Raras:
Volta dos Raros

Ainda aproveitando datas especiais, no dia 28 de fevereiro, em que acontece o Dia
Mundial das Doencas Raras, realizamos uma acao de conscientizagao Raros Somos
Muitos, em um evento inédito voltado para pacientes e imprensa, na entao recém-
inaugurada, Roda Rico, em Sao Paulo.

A acao envolveu a iluminacao da roda-
gigante com as cores representativas das
doencas raras (roxo, rosa, verde e azul). Foi
uma acgao pioneira realizada em parceria
entre a Sanofi e as associagdes de pacientes:
Casa Hunter, Cronicos do Dia a Dia (CDD),
Associacao Amor e Carinho, ABRAPOMPE,
Instituto Vidas Raras e o projeto Raras com
Ciéncia.

Com o objetivo de chamar atencao aos pacientes de doencas raras, a agao uniu as
vozes e histérias de pacientes, cuidadores, organizagdes do terceiro setor e a imprensa
com o propdsito de sensibilizar e conscientizar a sociedade sobre a necessidade
urgente de diagndsticos mais rapidos para inicio precoce do tratamento.

O evento na maior roda-gigante da América Latina, repercutiu em veiculos de imprensa de
impacto nacional e elevou a conscientizagcao da sociedade sobre as doencas raras as
alturas. Ele proporcionou um momento de compartilhamento de experiéncias, histdrias
inspiradoras e descobertas, unindo todos os envolvidos em um esforgo coletivo para
melhorar a vida das pessoas que convivem com estas condicoes.

50mMos muitos




Pacientes na telinha

e na telona

Apoiamos uma minissérie realizada pela associagao de pacientes Casa Hunter, Viver
é Raro, disponivel no Globoplay. O objetivo da série é conscientizar sobre as
doencas raras e como é o dia a dia de quem convive com alguma delas, contando as
histérias de sete pacientes e seus cuidadores, que relatam seus desafios, lutas e
também as conquistas, sendo um desses pacientes a Lara, portadora de ASMD.

Viver é Raro tem o propdsito de dar
visibilidade as vidas dessas pessoas

e suas batalhas cotidianas. A série

tem como missao desvendar a
realidade das doencgas raras,
revelando as pessoas por tras das
questdoes de saude, enquanto .
promove a discussao sobre acesso
ao diagndstico e ao tratamento.

Para marcar esse momento, jornalistas dos maiores veiculos de comunicagao do
pais foram convidados para a pré-estreia no cinema. Na ocasiao, o segundo maior
portal de noticias do Brasil, UOL, produziu uma matéria sobre a histéria de nossa
estrela-mirim, amplificando, mais uma vez, sobre a ASMD para o grande publico.

A producao alcangou numeros expressivos, colaborando ainda mais com a
repercussao da ASMD e outras doencgas raras.
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ESTREIA 31 DE MARGO NO GLOBOPLAY
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Figado maior, membros encurtados: série mostra como é

viver com doenca rara




Dia das Maes

Raras

Também abordamos o tema junto a imprensa no Dia das Maes, uma data comercial
em que normalmente nao se exploram temas de saude. As sugestdes de pautas
foram concentradas em histdrias de maes que transformaram suas vidas apds
receberem o diagndstico de uma doenga rara em um filho.

Os resultados foram extremamente positivos, com repercussao em veiculos como a
Marie Claire, e na televisao aberta, no programa Domingo Espetacular.

Superacdo em Agdo: remédio
experimental transforma a vida de
jovem com doencga rara

Luiz Henrique passou a infancia lutando contra uma doenga rara
sem tratamento
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Superagdo em Ao | remédio experimental transforma a vida d...

por RecordTV

Aluta de urna familia para descobrir urm grave problema de saGde

passeu a infincia lutande contra uma doenga rara sem tratamento, O p

poucos ancs de vida. Quando tude parecia perdide, surgiu uma Glima esperanga. O
menine fol chamado a participar de uma pesquisa com um remédio experimental. Em

POUCOS Meses, O corpo dele comegou a se transformar, Confiral

Nos nossos canais proprietarios,
produzimos uma série de videos
onde quatro maes contaram suas
histdrias.

Maes Raras
no Instagram

marie daire

Mae se torna enfermeira para
cuidar do filho com doenca rara:
‘Ele poderia ter danos irreparaveis’

ubia Jagueline precisou lidar, quando Luiz Henrigue era ainda um bebé, com o diagndstico de

SANOFi apresenca:

Mies Raras



Resultados

38,5 MILHOES

DE PESSOAS POTENCIALMENTE IMPACTADAS ENTRE MIDIA
ORGANICA E ACOES COM MIDIA PAGA

ORGANICO
38 32 M 6,5 M
INSERCOES NA DE PESSOAS DE PESSOAS
IMPRENSA POTENCIALMENTE POTENCIALMENTE
ALCANCADAS NA ALCANCADAS NAS
IMPRENSA REDES SOCIAIS
PAGO
5.433 106 MIL
PESSOAS ENGAJADAS PESSOAS ALCANCADAS
266 145 316

salvamentos compartilhamentos comentarios
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Conquistamos resultados expressivos em nossa estratégia de comunicagcdao ao
alcancar o objetivo principal, que era fomentar o didlogo sobre doencas raras,
principalmente sobre a ASMD e de fornecer informacdes de qualidade para a
sociedade. A abordagem baseada em uma conexao emocional genuina com o
publico superou nossas metas.

Desde a aprovacao do novo medicamente, amplificamos as vozes dos pacientes de
doencas raras através de diversos canais de comunicacao, com mais énfase na
conscientizacao sobre a ASMD e compartilhando histérias inspiradoras e, sobretudo,
reais.

A campanha revelou o impacto poderoso
do compartilhamento de experiéncias
pessoais na sociedade, comprovando que
o conhecimento e a empatia tém, de fato,
o poder de transformar vidas e
sensibilizar as pessoas que nao
necessariamente tenham relagdao com
doencas raras.

E importante destacar que nossas acdes de comunicagdo n3o se limitaram aos
resultados de imprensa; em colaboragao com esforcos de marketing e a area
médica, elas contribuiram para dezenas de diagndsticos precoces e tiveram um
impacto positivo em milhares de vidas raras.

A Sanofi é pioneira no tratamento de doencas raras e busca os milagres da ciéncia
para melhorar a vida das pessoas. A empresa mantém seu compromisso com a
comunidade de doencas raras, na busca de avangos que proporcionem bem-estar
as pessoas afetadas por essas condigodes.
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