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ueremos expressar nossa

imensa gratiddo por sua com-

panhia ao longo de toda a nos-
sa jornada! E para aqueles que ainda
nao nos conhecem, gostariamos de
nos apresentar: somos a Associa¢ao
Cronicos do Dia a Dia, também co-
nhecida como CDD. Acreditamos que
#InformacdoEOMelhorRemédio e
buscamos espalhar conhecimento
de qualidade para apoiar quem con-
vive com doencgas cronicas a ter uma
vida melhor.

Este relatério ndo se limita a dados
e numeros, mas também compartilha
com quem acessar este documento
um pouquinho das emoc¢ées que vi-
venciamos em cada uma das ativida-
des que realizamos durante o Marco
Verde deste ano, no intuito de cons-
cientizar sobre a Neuromielite Optica.

Se vocé ainda ndo tem conheci-
mento sobre o Marco Verde e a NMO,
nao se preocupe! Nés iremos explicar
um pouco mais sobre eles e deixar
links de facil acesso para que vocé
consiga se aprofundar no assunto,
combinado?

Para quem acompanhou nossa
campanha, aproveite para relembrar
junto com a gente as a¢des que rea-
lizamos e as conquistas que alcancga-
mos. Neste documento, combinamos
as métricas quantitativas das redes
sociais com postagens, matérias na
imprensa, eventos, atividades exter-
nas e muito mais.

Esperamos que vocé sinta tanto
orgulho e esperanca quanto nés ao
rever tudo o que aconteceu durante
esta campanha. Boa leitura!

sSumario

3 Introducao

4 Nossas Agoes

4 Acgdes online

5 Campanha nas redes sociais
5 Podcast

5 Manifesto pela Esperanca

6 Videos Oficiais

8 Midia kit

8  Site

9  Acdo Projac

10  E-book e Infogrdfico

11 Empregabilidade na NMO
12 Agbes externas

12 Campanha no metré

13 Encontro pela NMO

14 Joga Pelos Raros

16 Iluminagcdo em Foz do Iquacgu
12 Imprensa

19 NGmeros totais

Ficha Técnica
Redacao: Priscila Raabe
Revisado: Giulia Gamba

Diagramacao: Naiara Anacleto



Introducao

realiza a campanha Mar¢o Verde, vol-

tada para a conscientiza¢ao e dissemi-
nacao de informacdes de qualidade sobre
a Neuromielite Optica NMO - uma doenca
rara, autoimune e de origem neurolégica.
A condicdo acomete, principalmente, os
nervos 6pticos e a medula espinhal. Ape-
sar de somar mais 10 mil pacientes pelo
Brasil, a falta de informacdes sobre a con-
dicdo impacta diretamente na qualidade
de vida da pessoa com NMO.

O objetivo é enfatizar a importancia da
quebra de estigmas relacionados aos sin-
tomas e vivéncias na jornada da pessoa
com Neuromielite Optica, sua familia e cui-
dadores, e as consequéncias que os tabus
e informacdes equivocadas podem causar.
Ao lidar com esses temas, espera-se infor-
mar e conscientizar sobre o mecanismo de
acao da doenga e como a NMO impacta a
vida das pessoas diagnosticadas em todos
os ambitos (pessoal, social, profissional).

Em 2023, a campanha traz o mote
#EsperancarNMO, e convida as pessoas
a transformarem a expectativa em espe-
ranca, do verbo “Esperancar”, que signi-
fica construir, persistir e juntar-se em co-
munidade para fazer a diferenca. Vive-se
momentos decisivos na constru¢dao de um

Por mais um ano consecutivo, a CDD

legado para todas as pessoas que convi-
vem com NMO no Brasil, por meio de no-
vas perspectivas de tratamentos, que sao
fundamentais para a qualidade de vida e
um bom prognéstico com a patologia.

O movimento Marco Verde promoveu
diversas a¢des presenciais e digitais com
o objetivo de conscientizar sobre a Neuro-
mielite éptica (NMO). Entre as iniciativas,
destacam-se a iluminacao especial na cor
verde de importantes pontos turisticos
de Foz do Iguagu (PR), como o Marco das
Trés Fronteiras, a Roda Gigante e a Usina
Binacional de Itaipu, bem como o evento
beneficente “Joga pelos Raros”, realizado
em Sao Paulo, que contou com a presenca
do jogador Romario e diversos convidados
especiais.

A exposicdo “Jornada da Pessoa com
NMQ", instalada na esta¢cao Primavera-In-
terlagos (Linhas 9 Esmeralda, da CPTM),
foi uma oportunidade de educar sobre
a doenca. Além disso, foram divulgados
materiais informativos nas redes sociais e
no site www.marcoverde.org.br; e houve
também a ativacdo com influenciadores
nas midias sociais, propagacao da carti-
Iha digital para profissionais da saude em
espacos estratégicos e compartilhamento
do video oficial da campanha.



https://cdd.org.br/noticia/neurologicos/sinais-sintomas-e-tratamentos-da-neuromielite-optica/
https://marcoverde.org.br/

Nossas acoes
Acdes online

R L

Campanha nas redes sociais

Compartilhamos ao todo 45 posts nas redes sociais da CDD

Criacao de 6 figurinhas animadas com o mote

e principais logos da campanha na plataforma
Sticker.ly para envio no WhatsApp
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https://sticker.ly/s/VYJLIV

Divulgacdo da série de Lives do canal NMO Brasil nas redes sociais da CDD

Podcast

Gravacdo do episédio “Neuromielite Optica (NMO)”
para o Podcast Doencas Raras. Falamos sobre PCDT,
sinais e sintomas da Neuromielite Optica, e contamos
com a participacao especial do neurologista Denis Bi-
chuetti, especialista no assunto e consultor cientifico

da CDD.

Manifesto Pela Esperanca

Construcdo do texto “Manifesto Pela Esperang¢a” com apoio
de pessoas que convivem com Neuromielite Optica. Trazen-
do o contexto de transformar a expectativa em esperanca
- mote da campanha Marco Verde, e apoiando a continuida-
de da informacao, conscientizacdo e qualidade de vida para
guem tem o diagnéstico e seus cuidadores e familiares.

)
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https://open.spotify.com/episode/6cZ56LrdjGGIGSft3QDQqh?go=1&sp_cid=1e5007b062cd22b0c2bb92fb86acae2f&utm_source=embed_player_p&utm_medium=desktop&nd=1
https://docs.google.com/document/d/1xkG_gpASAFANfJO2zQFOQw0s5Px-QQUNIGI2Le22slU/edit
https://www.youtube.com/watch?v=EXzTfQgLelY
https://www.youtube.com/watch?v=alhya4dqwQo
https://www.youtube.com/watch?v=EfnH2ojIQJQ

Desenvolvimento de video institucional e inspiracional a partir do mote da campanha

“#EsperancarNMO". O lancamento aconteceu no Dia Nacional da Conscientizacdo sobre
NMO, convidamos algumas pessoas a compartilhar com a gente as suas experiéncias e
como é esperancar convivendo com uma condicdo cronica rara. No total, foram mais de
10 mil pessoas alcangadas.

S

I Producao de série de videos depoimentos com cada um dos personagens que partici-
— param do video oficial “#EsperancarNMO”
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https://www.youtube.com/watch?v=qGZRay4uymE
https://www.youtube.com/watch?v=EycWHaWURpE
https://www.youtube.com/watch?v=SvCA90Bkm3A
https://www.youtube.com/watch?v=QSa5aXHDRb0
https://www.youtube.com/watch?v=a98D3IUOvxA
https://www.youtube.com/watch?v=HOXPqOnejUo

Criacao de videos curtos informativos sobre a jornada da pessoa que convive
com a NMO



https://www.instagram.com/p/CqBcUn8osQZ/
https://www.instagram.com/reel/CqtDP3oo29e/
https://www.instagram.com/reel/Cq3CGydpDJs/
https://www.instagram.com/reel/CqdmoimIpZe/

Midia Kit

Desenvolvimento de pecas oficiais da campanha
Marco Verde 2023 para divulgacao e reproducao pu-
blica. O material foi disponibilizado através do site
do Marco Verde e compartilhado em diferentes idio-
mas - portugués, inglés e espanhol.

Site

Elaboracdo de site estruturado com informacdes di-
déaticas sobre Neuromielite Optica e blog abastecido
com conteudos qualificados e artigos de pessoas que
convivem com NMO.
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https://marcoverde.org.br/
https://drive.google.com/drive/folders/1lqYJwx85paGaxvOXmyrOQarGXLKmNxET
https://marcoverde.org.br/

o
Acao Projac

Acdo com diversos influenciadores e artistas, como Claudia Ohana, Mari Brid, Clara
Moneke, Fernando Torquatto e Suzana Vieira, que se juntaram a causa e compartilharam
em suas redes sociais conteudos informativos sobre NMO, aumentando a conscientiza-
¢do acerca da condigdo.

e

15 artistas participaram da acao

Resultando em 23 posts no Instagram
No total, foram mais de 8,5 milhdes de pessoas impactadas




e

E-book e Infografico

Atualizacdo e propagacdo da cartilha digital com informacdes sobre a Neuromielite Op-
tica para profissionais da satide em espacos estratégicos. Juntamente com a producdo e
divulgacao de infografico para ajudar no reconhecimento e diferenciacao entre NMO e

EM.

ENTENDA AS DIFERENCAS ENTRE
O TRANSTORNO DO ESPECTRO
DA NEUROMIELITE OPTICA

E ESCLEROSE MULTIPLA

A neuromielite 6ptica é
uma doenga autoimune rara

e debilitante causada por
ataques graves e recorrentes

ao sistema nervoso central
(SNC) que destroem os

axonios e causam
desmielinizacao. Esses ataques
ocorrem principalmente no
nervo optico e na medula
espinhal, e sao conhecidos como
“surtos”, podendo resultar em
cegueira, paralisia e morte*

FATORES QUE
DIFERENCIAM

Por ter uma ampla variedade de
sinais e sintomas semelhantes,
a NMOSD pode ser confundida
com a EM,? uma doenca crénica, A melhor maneira de evitar equivocos é
autoimune, desmielinizante e fazer a investigagao baseada nos critérios
inflamatoria que também afeta diagnosticos atualizados, considerando:
o sistema nervoso central.

Embora com sintomas as vezes
similares, essas doengas sao
distintas e devem ser tratadas
de formas diferentes, sendo que

o diagnostico e o tratamento . ‘TEMPO DE
precoce podem resultar emum  HISTORICO EXAMES EVOLUGAO XA
melhor cuidado dos pacientes. CLINICO CLINICOS DA DOENGA LABORATORIAIS

FIQUE ATENTO E CONHEGA AS PRINCIPAIS CARACTERISTICAS DA NMOSD:

Apesar da manifestagao clinica NMOSD EM

+ Na esclerose multipla tendem
aser pequenas e focalizadas

+ NaNMOSD séo lesges longas e extensas

+ E mais comum ter neurite 6ptica

da NMOSD ser semelhante &
esclerose multipla, a NMOSD Idade média 40 anos (mas pode afetar 28 anos (mas pode
possm um bnomarcador ao diagnéstico pessoas de 2 a 85 anos ) de todas as idades)
an(i-AQPA-lgG’ que pode ser
B d Auto anti - .
detectado no sangue de até eopecifico. petpriye Nao possui
80% dos pacientes com NMOSD
€ nao esté presente na EM. Mulheres sio 9 vezes Mulheres sao 2-3 vezes
Sexo mais propensas ‘mais propensas
Também é importante do que os homens* do que os homens
ressaltar que 41% dos =
pacientes com NMOSD o 2a8 vezes maior Mais frequente
Prevalencia em populagses
costuma reportar um negras & asistioas’ em caucasianos®
erro inicial

que apontava para Cognitivos, psicologicos,

esclerose multipla‘. Comprometimento perda de memoéria,
agudo da visdo ‘comprometimento motor
caracteristicos (ambos os lados) e comprometimento
e motor de visdo (mais comum
«em apenas um olho)
d: t bos lads im lado,

lesGes no nervo optico na maioria das vezes o maionia st vezes

Caracteristicas das Lesoe: Lesdes com
lesoes medul extensas i focais
Recuperagio Nao ha recuperagio na Pode haver recuperagio
dos surtos grande maioria das vezes completa ou parcial
A Sempre associado Pode estar associado
incapacidades a0 surto a0 surto ou ndo

ndimentc

1 Eaneff s, et al. Patient perspectives on neuromyelits optica spectrum disorders: data from the PatientsLikeMe online community. Mult Scler Relat Disord. 201
yaenberg, Rer D, Henke  ta. Pain, depresson,and qualy of e i neuromyetis optica specirm disorder: cr0s sectional sudy of 166 AQP4 atibody sroposiive paints. Neurol Neurommunal Neuroinfamm.
000985

20218352565, k1012127 A, 200000000

# Flanagan EP, etal. logy of aquaporin-4 autoimmunity and neuromyelits optica spectrum. Ann Neurol. 2016;79(5):775-783

pi
e e A
“Beekman|, et . Neuroyelits optica spectrum disorder:

/i sumairafoundation.org/laymans-guide-to-nmo/
tient experience and quality of lfe. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. 2019,6(4)

* Mealy MA, et a, Epidemiology of Neuromyelits Optica in the United States. Arch Neurol. 2012:69(3):1176-1180

Fanagan P, t o, Epidemiclagyof squapo

utoimmunity and neuromyelits optica spectrum. Ann Neurol. 2016:79(5):775-783

? Wingerchuk DM. Neuromyelits optica: effect of gender. | Neurol Sci. 2009,286(1-2):1

*Waon C King Rechiman L, Kaye W, Leray . Marrie A, Rober

23
ts0n N, La Rocca N, Uitdehaag B, van der Mei , Wallin M, Helme A Angood Napier C, Rike N, Baneke P. Rising prevalence of multple sclerosis worldwide: Insights

m the Atlas of M, third edition. Mult Scler. 2020 e AT S e T s

* Wingerchuk OW, et a. International consencus dig

eriteria for neuromyelits optica spectrum disorders. Neurol. 2015:85(2):177-189
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https://drive.google.com/file/d/1LcSw4oE94pSzadp5sP-htpeH6B_b4THi/view

Pesquisa Empregabilidade na NMO

A empregabilidade é um tema crucial para pessoas que convivem com a Neuromielite Op-
tica. O diagnéstico pode ocorrer em qualquer idade, mas € mais comum em mulheres
entre 30 e 40 anos, o que pode afetar significativamente a vida profissional.

A NMO exige mudancas profundas no modo de vida das pessoas diagnosticadas com a
condig¢do, afetando suas carreiras e, consequentemente, sua renda.

[ i

Dados parciais da pesquisa “Empregabilidade Pessoas com NMO no Brasil”, realizada
pela Dra. Raquel Vassao - Gerente Médica da CDD, que foi aplicada com 158 pessoas com
NMO indicou que:

Apenas metade dos respondentes esta trabalhando apos o
diagndéstico, mesmo em uma populacao altamente escolarizada
(mais de 50% possui pelo menos ensino superior)

Dos que ainda estdao empregados, 22% mudaram de empresa

para outra funcao que nao exerciam antes, e a maioria também
possui alta escolaridade.

Mais de 35% dos respondentes estao recebendo beneficio do INSS ou
estao aposentados, o que é preocupante em uma populagao jovem.

Diante desses dados, fica evidente a necessidade da criacdo de politicas publicas e as-
sisténcia social qualificada para pessoas com NMO, com o intuito de garantir a inclu-
sdo dessas pessoas no mercado de trabalho e na sociedade em geral



Nossas acoes
Acoes externas

Campanha no metro:
Jornada da Pessoa com NMO

RS T

Em S&o Paulo, durante o més de marco, ocorreu a exposicao de 20 posteres informativos
na estacao Primavera-Interlagos (Linha 9 Esmeralda). As pecas foram exibidas ao longo do
més com o objetivo de aumentar a conscientiza¢do sobre a NMO e detalhavam a jornada
de convivéncia com a patologia, além de apresentar depoimentos de pessoas diagnosti-
cadas.

Com essa a¢ao, podemos estimar um alcance de mais de 1,8 milhao de pessoas
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Encontro pela NMO

O “Encontro pela NMO" aconteceu na Sociedade Hipica Paulista e reuniu membros de
associacdes de pacientes com Neuromielite Optica, sociedade médica e apoiadores da
causa. Na ocasido, pessoas que convivem com a NMO e cuidadores tiveram a oportuni-
dade de tirar davidas especificas acerca da condicdo com a médica neurologista Dra.
Raquel Vassdo - especialista em Neuromielite Optica e gerente médica da CDD.

Além da sessao de perguntas e respostas, os participantes também foram convidados a
pratica de atividade fisica leve com a orientacdo do profissional de Educacao Fisica e
membro da area de incentivo ao esporte da CDD, Lukas Augusto. Para encerrar a tarde,
o instrutor de mindfulness, Paulo Tonhassolo, conduziu os convidados em uma medita-
¢ao guiada com foco em manter a aten¢cdo no momento presente.

“Os eventos promovidos pela CDD durante o Marco Verde
foram importantes para aumentar mais a Conscientiza¢do
sobre a NMO e alcangarmos mais e mais pessoas. Cada mo-
bilizagéo foi pensada nos detalhes e executada com muito
profissionalismo. A Causa NMO agradece toda dedicagéo.”

Cleide Lima - convive com a NMO desde 2017




- ]
Joga Pelos Raros

.

— O jogo beneficente “Joga pelos Raros” aconteceu no Estadio do Nacional, em S3do Paulo,
_— e contou com a presenca do jogador Romario e convidados especiais, como Vampeta,
_— Junior Souza, Pedala Robinho e Alfredo, influenciador do canal #V/EMPROFUT. A partida
N teve um publico de mais de 500 pessoas e também foi transmitida pelo canal televisivo
— SportTV, os ingressos puderam ser adquiridos online e parte da arrecadagao foi destina-
D da a ag¢des sociais da AME e CDD.

———

T

\

Para a divulgacao do evento “Joga Pelos Raros”, realizamos uma a¢ao especial com in-
fluenciadores e parceiros do canal “Desimpedidos” - referéncia no nicho de futebol e
com milhares de seguidores nas redes sociais.

6 influenciadores participaram da agao

20 posts no Instagram
No total, foram mais de 6,7 milhdes de pessoas impactadas
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https://www.youtube.com/watch?v=Q8i1i2l64nU

Influenciadores como Paloma Tocci, Romario e Bira, além de parceiros como Globo
Esporte do canal Globo, compartilharam diversos conteudos, entre eles, alguns reels do
Instagram que se destacaram por impactarem diretamente milhares de pessoas.

NN I .

“Porque ainda é tdo desconhecida, que as
pessoas, eu acho que 95% nunca ouviram
falar. Eventos assim ajudam a ter uma visibili-
dade melhor, conscientizar da existéncia dessa
doenca, que dd pra ser controlada, desde que
ela seja conhecida.”

Poliana Carvalho
convive com a NMO desde 2013

“Alguns meses atrds eu achei que eu
estava literalmente sozinho, e ai hoje eu
estou aqui num campo, com toda essa
visibilidade, eu me sinto muito represen-
tado. E por mim essa causa, sabe?”

Ayran dos Santos
convive com a NMO desde 2021



https://www.instagram.com/p/CqflvCHNY8J/
https://www.instagram.com/p/CqTmqWlgyqT/
https://www.instagram.com/p/CqdULHmqL4U/
https://www.instagram.com/p/CqT-sVcpNCq/
https://www.instagram.com/reel/CqivJMXs94M/

|
|
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Iluminacao em Foz do Iguacu

No Dia da Conscientizacdo da Neuro-
mielite Optica, em 27 de margo, trés impor-
tantes locais em Foz do Iguagu, no Parana,
foram iluminados de verde - o Marco das
Trés Fronteiras, a Roda Gigante e a Usina
Binacional de Itaipu. A acdo teve apoio do
Visit Iguassu - instituicdo que promove o
turismo em Foz do Iguacgu, e contou com o
investimento sociais das industrias farma-
céuticas Horizon Therapeutics e Alexion.

“Iluminar Foz do Iguagu - um marco de
fronteiras super importante para o Brasil
e uma das sete maravilhas do mundo, é
muito simbdlico e nos permite ampliar as
fronteiras da conscientiza¢do e visibilida-
de para a Neuromielite Optica. Sem duvi-
das foi mais um importante passo rumo

a disseminac¢ao de informacdo que leva
ao diagnostico precoce que, por sua vez,
proporciona uma maior qualidade de vida
para a pessoa que convive com NMO”, ex-
plica Bruna Rocha, gerente geral da CDD.

Os convidados para a ativacdo - mem-
bros da sociedade médica, parceiros e
investidores sociais, integrantes de asso-
ciacdes de pacientes e pessoas que convi-
vem com NMO -, tiveram a oportunidade
de conhecer a Usina de Itaipu e as bele-
zas naturais de Foz do Iguacgu, participa-
ram também do passeio na roda gigante
iluminada e da cerim6nia de_exibicdo do
video oficial da campanha Margo Verde,
gue neste ano teve como mote o Espe-
rancar pela NMO.

Outro importante monumento his-
torico que foi iluminado de verde
pela NMO foi o Elevador Lacerda
em Salvador, na Bahia. A ilumina-
¢do de monumentos com grande
apelo de publico é importante para
gue pessoas que ndo sabem o que
€ a doenca ou tem sintomas, mas
ndo conseguem identificar o que
€, possam entender e realmente
ter acesso a saude, acolhimento e
tratamento.
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https://www.youtube.com/watch?v=HOXPqOnejUo
https://www.youtube.com/watch?v=HOXPqOnejUo
https://www.youtube.com/watch?v=AsZcr0eslCM

"0 Mar¢o Verde 2023 realmente esperangou! Nos
vivemos momentos onde olhamos para frente,
para um futuro que ainda ndo imagindvamos
ver! E fizemos isso juntos por um mundo com
NMO com mais dignidade e respeito! O evento
na hipica foi acolhedor, os momentos em Foz do
Iquacu traduziram aonde podemos e queremos
chegar: longe, alto e grande! E por fim o Joga
pelos Raros foi leve e divertido, algo que toda
doenca rara precisa!"

Marcela Mustefaga
convive com a NMO desde 2007

“Marco Verde deste ano para mim foi muito es-
pecial! A escolha da temdtica, eventos e lugares
para iluminar foram emocionantes, afinal esse
ano é um marco, iluminando a vida das pessoas
com NMO, com novas terapias, conquistas e
muita conscientizacdo! Fazer parte desses mo-
mentos faz nossas batalhas valerem a pena!”

Karina Domingues
convive com a NMO desde 2015

e




Imprensa

Ao longo do més de marco, nos empenhamos em conscientizar as pessoas sobre a Neu-
romielite Optica, divulgando informacbes sobre a campanha Marc¢o Verde através de
diversos canais de comunicagao. Realizamos matérias online, artigos em jornais im-

pressos, reportagens na televisdo e no radio, resultando em um total de 277 inser¢des
na imprensa e alcancando cerca de 8 milhdes de pessoas.

+ Confira o clipping completo
clicando
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https://docs.google.com/spreadsheets/d/1EEa_HUouDHfyNAwHEH3qBW3yXVSU7YC6/edit#gid=1621954869

Numeros totais

Instagram

* Posts: 45

* Alcance: 1.802.210 milh&o de pessoas
* Interacdes: 3.543 mil pessoas

€ Facebook

* Posts: 45

* Alcance: 2.172.604 milhdes de pessoas
* Interacdes: 590 pessoas

O Video oficial da campanha
+ +de 9.774 mil visualiza¢Ges

Imprensa

+ +de 15,9 milhdes de pessoas alcancadas

% Acdes externas
+ +de 8,5 milhdes de pessoas alcancadas

Investidor Social:

Todas as métricas acima representam
pessoas que foram impactadas direta ou
indiretamente durante a campanha Mar-
¢o Verde. A equipe da CDD esta extrema-
mente satisfeita com esses resultados
e gostaria de agradecer a todos que nos
apoiaram, fortalecendo o movimento e
tornando essa campanha possivel, espe-
cialmente as nossas parceiras Horizon e
Alexion. Esperamos que no préximo ano
os resultados sejam ainda maiores, ja que
este é apenas o come¢o de uma nova era
para a NMO no Brasil. Agora, mais do que
nunca, € momento de fortalecer a unido e
seguir engajando e esperanc¢ando coletiva-
mente. Continuaremos agindo com espe-
ranga e contamos com vocé nessa jornada.
Vem com a gente?
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