AME
tododia

no Fashion Week:

empoderamento e
inclusao de pacientes.

Roche e The Paradise.



1. Contexto

Em agosto de 2023, a Roche Brasil e The Paradise, marca de roupas carioca que visa traduzir o
realismo fantastico e a diversidade em pecas autorais, estabeleceram uma parceria exclusiva para
construcao de acoes educativas e de conscientizacao sobre a atrofia muscular espinhal
(AME). A colaboracao foi estabelecida como uma resposta a recorrentes solicitagées da
comunidade de AME para que alavancassemos o dialogo sobre a importancia da inclusao desses
pacientes, em uma abordagem de cuidado para além da relagcao doencga-tratamento.

Com um trabalho conjunto, que envolveu diversos profissionais e parceiros, o desfecho desse belo
projeto se deu no dia 09 de novembro de 2023, quando levamos a AME pela primeira vez as
passarelas de um dos maiores desfiles de moda do mundo, o Sao Paulo Fashion Week. A atleta,
ativista PCD e influenciadora com AME - Laissa Guerreira representou a comunidade de pacientes
ao desfilar com pecas da colecao, criadas nao para serem comercializadas, mas para dar
visibilidade a causa.




“77% dos pacientes com AME ndo se sentem representados.
Contar a historia real deles e a vontade que eles sentem de fazer
parte é algo muito gratificante.”

Amanda Alberola
Gerente Sénior de Comunicacao Corporativa

'Essa acdo é essencial para quebrar barreiras e promover
10vos caminhos para nos, pacientes. ISso tudo me dd um gas
enorme e reforca que ha vida apos o diagndstico.”

Laissa Guerreira
Atleta, ativista PCD e influenciadora com AME

A moda tem que emocionar, tem que comunicar e, mais do
qgue isso, precisa ser um reflexo da nossa realidade.”

Thomaz Azulay e Patrick Doering
Fundadores da The Paradise




2. Pilares

A partir de uma escuta ativa de stakeholders externos, principalmente a comunidade de atrofia muscular espinhal,
reposicionarmos o movimento #AMEtododia, destacando trés mensagens principais:

Realizar

Reimaginar Ressignificar

O acesso aos cuidados
necessarios permitem
aos pacientes e
cuidadores
ressignificarem a
vivéncia

Os avancgos da ciéncia
nos permitem reimaginar
os desfechos até entao
conhecidos para AME

Ainovagao em saude
permite realizar agoes e
ocupar espacos nunca

antes imaginados




3. Manifesto

AME é o acronimo da atrofia muscular espinhal,
uma condicao de saude genética rara e desafiadora,
que pode ser diagnosticada ainda na primeira infancia
ou até a fase adulta, dependendo de seu tipo e marco
motor alcancado. E uma doenca complexa e delicada,
cuja jornada oscila entre duvidas e expectativas,
medos e certezas.

Se, alguns anos atras, receber o diagnostico era
sinébnimo de falta de esperanca, hoje, as inovagoes
nos cuidados sao uma realidade que podem mudar o
cotidiano de quem convive com AME. Para além de
uma condigao rara, AME ¢ o presente do subjuntivo
do verbo amar, um tempo verbal usado para expressar
desejos. Que eu ame, que eu consiga, que eu acesse,
gue eu avance.

E por esse motivo que nosso desejo & investir em
inovagoes e andar lado a lado com a comunidade,
pois sabemos que gragas aos avangos da ciéncia,
podemos enxergar a atrofia muscular espinhal com
outros olhos e experimentar uma realidade na qual
cada paciente reimaginar os desfechos até entao
conhecidos para essa condicao,

ressignificar a vivéncia com a AME e realizar
acoes que ocupam espacgos até entao nunca
imaginados!

Sabemos que existe espago para melhorar
ainda mais a independéncia e qualidade de vida
de todos com iniciativas que visam ampliar e
acelerar o acesso a inovagoes e ao cuidado
multidisciplinar. Portanto, a Roche reafirma
seu compromisso de continuar investindo
em discussoes sobre acesso e reducao de
impacto social, uma vez que os tratamentos
modificadores da doenca ja sao uma realidade
e devem chegar a quem realmente importa: 0s
pacientes.

Além de compartilhar informagdes com a
sociedade e seus diversos atores a fim de
conscientizar sobre 0 acesso e inclusao, nosso
objetivo é colaborar com a realizacao de mais
desejos e ressignificar de forma positiva a vida
das pessoas com atrofia muscular espinhal e
seus cuidadores.

AME
tododia

Reimaginar.
Ressignificar.
Realizar.




4. Objetivos e estrategia

Como parte do setor de salde temos como compromisso entender as necessidades da comunidade e trabalhar para apoiar e
trazer visibilidade a jornada e os desafios da comunidade de Atrofia Muscular Espinhal.

Por meio de iniciativas criativas e inovadoras, buscamos ampliar o0 acesso a solu¢coes que atendam as necessidades dos pacientes e
suas familias, acompanhando-os em cada etapa da sua jornada. A campanha #AMEtododia nasce desse desejo de reimaginar,
ressignificar e realizar acoes que facam a diferenca na vida de quem vive com AME.

Neste momento, nosso foco € atender com ainda mais eficiéncia os pacientes dos tipos 1 e 2, enquanto trabalhamos junto a
comunidade para garantir que as vozes de guem convive com o tipo 3 sejam ouvidas nas discussoes sobre futuros tratamentos e

politicas de saude. Tudo o que fazemos € guiado pelo compromisso de melhorar a qualidade de vida e oferecer esperanca a todos
que enfrentam a AME.

B Q2

Dialogar com Dar visibilidade Empoderar Alavancar o Enderecar
stakeholders a causa pacientes debate mensagens-chave




Para prolongar ao maximo a
reverberacao e ampliar a visibilidade
da causa, as agoes foram estruturadas
em uma estratégia de cauda longa
com conteudos duradouros e
relevantes, a parceria incluiu:

- Criagao de uma estampa de moda exclusiva para a campanha
Roche #AMEtododia, a fim de ampliar a conscientizacao sobre o
futuro da doenca;

« Inclusao de informacoes meédicas educativas em todos 0s
materiais da colecao de verao (catalogos, folders disponibilizados
em lojas, etc.);

- Realizacao de aulas educativas sobre a doenca abertas ao
publico nas lojas da The Paradise;

* Um photoshooting com a atleta, ativista PCD, influenciadora e
modelo Laissa Guerreira para a producao de materiais de catalogo;

* Envio de midia kits para jornalistas e influenciadores, contendo a
camiseta com a estampa exclusiva da campanha e o catalogo da
marca a fim de gerar visibilidade e conscientizagao sobre a
patologia;

* Inclusao de pacientes de AME como modelo nos catalogos da
marca e em ativacoes durante o desfile do SPFW, principal evento
de moda no pais;

* Buscando diversidade e inclusao, o desfile da The Paradise na
Sao Paulo Fashion Week contou com a presenca de seis pacientes
com atrofia muscular espinhal, representantes da Casa Hunter e de
seis das sete associacoes de pacientes com AME no Brasil.



Cronograma da acao

12 quinzena
Lancamento
da
reformulacao
da campanha
#Ametododia

Envio do convite
do almoco de
parceria (SP)

22 quinzena
Almoco de
anuncio da
parceria

12 quinzena
Inicio da
producao das
camisetas para
ativacao de
midia

22 quinzena 12 quinzena
Photoshooting Desfile SP
com Laissa Fashion Week
Guerreira

-

22 quinzena
Sustentacgao da
causa na midia



5. A acao em numeros

No total, 20 pessoas participaram desta acao: 08 staffs, 09 representantes de associacoes de pacientes e 03 pacientes.

Imprensa
36 55 23 619k 6
veiculos publicacoes milhoes de em valoracao matérias em
reverberaram realizadas pessoas tier 1
aacao impactadas

Reverberacao em social (canais proprietarios)

+70 mil +60 mil +3 mil
pessoas video views interacoes com
impactadas o conteudo

# AMETODODIA




Na Roche, sonhamos com um futuro em
gue nenhum paciente seja deixado para
tras. Um amanha no qual as pessoas com
AME tenham a liberdade € a esperanca
necessarias para viver suas vidas
plenamente.

Acreditamos que agcoes como essa sao
um grande passo para construir esse
tao almejado futuro. Vamos juntos?
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Reimaginar.
Ressignificar.
Realizar.

M-BR-00016780
Este material destina-se ao
publico brasileiro em geral.




