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Guia de recursos

O que vocé precisa saber para ajudar
a aumentar a conscientizacdo sobre
aPIIG

Sobre a PTTC e o kit de ferramentas de recursos

A purpura trombocitopénica trombdtica congénita (PTTC), ou sindrome de Upshaw-Schulman, é
uma doenca rara e séria em que pequenos coagulos de sangue se formam nos vasos
sanguineos devido a uma deficiéncia da enzima uma desintegrina metaloproteinase com
trombospondina tipo 1 motivo 13 (ADAMTS13), levando a baixas contagens de plaquetas e
destruicdo de glébulos vermelhos."* Esse quadro clinico pode ser fatal."? As organizacdes que
apoiam doencas raras desempenham um papel fundamental no tratamento das necessidades
dos individuos e familias afetados pela PTTC. Ao fornecer acesso a informacoes precisas,
recursos e comunidades de apoio, as organizacdes podem promover conexdes que reduzem
sensacdo de isolamento e capacitam os individuos afetados no manejo dessa doenca
complexa.

Como usar o kit de ferramentas de recursos

Como organizacao, vocé tem o poder de gerar um impacto significativo na vida das pessoas que
convivem com PTTC. Ao aumentar a conscientizacdo, vocé pode promover maior compreenséo e
apoio para essa doenca rara. Para ajudar, preparamos uma série de postagens de midias sociais
prontas para uso, completas e com possiveis hashtags para expandir seu alcance. Vocé também pode
usar os recursos de imagens do nosso pacote grafico ou os principais fatos deste guia para criar seu
proprio contetdo.

#cTTP #CongenitalThromboticThrombocytopenicPurpura #RareDisease #BloodDisorder
#PatientAdvocacy #Healthcare #TTPAwareness #cT TPQuickFact #cTTPDiagnosis #cTTPTreatment
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Materiais de campanha — pacote grafico

Os elementos visuais podem chamar a atencao, transmitir informacdes rapidamente e evocar
emocoes fortes. Postagens de midias sociais com imagens normalmente geram maior engajamento e
sd8o compartilhadas com mais frequéncia do que postagens somente com texto.” Nosso pacote gréfico
fornece uma variedade de recursos visuais poderosos para ajudar a elevar seu contelido de midias
sociais. Fique a vontade para explorar os recursos abaixo.

#cPTTawareness &
#hPTTaw \

SETEMBRO DE 2025
DIA INTERNACIONAL DA PTT

Fatos-chave

SETEMBRO DE 2025

DIA INTERNACIONAL DA PTT

#cPTTawareness #hPTTawareness

Faca o download destes e mais aqui

Por que ndo usar esses fatos-chave para criar suas proprias publicacdes ou legendas?

A PTTC & uma das duas formas de
uma doenca chamada purpura
trombocitopénica trombética (PTT)®

Cerca de uma ou duas pessoas por
milhao sdo diagnosticadas com
PTTC®

Em alguns casos, pode demorar
quase 4 anos para que a PTTC seja
diagnosticada®

As exacerbacoes da PTTC podem
ser desencadeadas por infeccoes,
determinados medicamentos e
gravidez®

A PTTC também € conhecida como
sindrome de Upshaw-Schulman®

A PTTC é causada pela deficiéncia de uma
proteina no sangue chamada ADAMTS13®

A PTTC pode ser tratada com terapias de
infusdo para substituir a proteina ADAMTS13
ausente no sangue’

A PTTC normalmente se desenvolve em
criancas antes de completar 10 anos de idade,
mas também pode aparecer em adultos®


https://cttpandme.com/graphics-pack-pt-br

Datas-chave

A maioria dos dias de conscientizacdo tera uma hashtag especifica
para voceé usar em suas postagens, o que ajudard as pessoas a
encontrar voceé e iniciar a conversa com um publico mais amplo.

Primeira semana de dezembro de 2024 26 de setembro de 2025 - Purple for
— Dia da Solidariedade ao Paciente — Platelets Day*™ — #purpleforplatelets
#DiaDaSolidariedadeAoPaciente
6 a 10 de outubro de 2025 — Semana
21de fevereiro de 2025 — Dia Nacional dos Internacional de Conscientizacdo sobre o
Cuidadores — #DiaNacionalDosCuidadores Plasma —
#SemanaDaConscientizacdoSobrePlasma
28 de fevereiro de 2025 — Dia das Doencas

Raras — #DiaDasDoencasRaras Qutubro de 2025 — Més da Conscientizacdo
sobre Trombose —
14 de junho de 2025 — Dia Mundial do #MésDaConscientizacaoSobreTrombose

Sangue — #DiaMundialDoSangue
10 de outubro de 2025 — Dia Mundial da

10 de julho de 2025 — Dia da Saude Mental —

Conscientizacdo sobre Doencas Cronicas — #DiaMundialDaSaudeMental
#DiaDaConscientizacdoSobreDoencasCronic

as 13 de outubro de 2025 — Dia Mundial da

Trombose — #DiaMundialDalrombose
Setembro de 2025 - Dia Internacional da
PTT - #DialnternacionalDaPTT

Perguntas frcqucntcs

Para que Servem 0s recursos de PTTC?

Nossa secdo Recursos contém informacoes e suporte importantes relacionados a PTTC. Ele abriga uma variedade
de ferramentas e materiais para ajudar a navegar pela jornada da PTTC e aumentar a conscientizacdo sobre a
doenca. Vocé pode encontrar conselhos praticos, fontes de apoio, recursos para download e muito mais aqui.

Quando ¢ o melhor momento para postar nas midias sociais?

Nao ha uma resposta para essa pergunta; isso depende do seu publico-alvo e da plataforma que vocé estd usando.
Uma corrente de pensamento defende que os melhores momentos para postar podem ser durante os intervalos de
trabalho (como o hordrio de almogo) e os hordrios de deslocamento.? Mas isso pode ndo ser sempre verdade se
uma grande parte do seu publico ndo for composta por trabalhadores em tempo integral. O melhor € experimentar e
encontrar os momentos ideais para seu publico especifico. Lembre-se de que ha ferramentas que vocé pode usar
para acompanhar o engajamento do publico e ajustar sua programacédo de postagem de acordo com isso.

Devo usar hﬂshtags em minhas publicagﬁes?

Sim! Hashtags sdo uma ferramenta maravilhosa para aumentar a visibilidade do seu post. Elas ajudam seu contelido
a alcancar um publico mais amplo ao categoriza-lo. No entanto, € importante usar hashtags relevantes. Resista a
tentacdo de incluir muitas hashtags em sua postagem, pois pode parecer spam. Uma mistura de hashtags gerais e
especificas geralmente funciona melhor.
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