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Campana 25° Aniversario

Asociacion Sindrome de Ondine
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Todos dormimos

confiando en que

nuestro cuerpo ‘
seguira respirando.

Las personas con Sindrome de
Ondine no pueden dar eso por
hecho. Mientras el mundo
duerme, sus familias
permanecen alerta.



Un fallo en la senal

automatica de la vida

Origen: Enfermedad genética rara, presente desde
el nacimiento (mutacién del gen PHOX2B).

Afectacion: El sistema nervioso autonomo falla.

Consecuencia: Durante el sueno, el cerebro olvida
enviar la orden de respirar. Conviven con vigilancia
meédica constante y dependencia tecnoldgica.
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25 anos sosteniendo la respiracion

Creada en 2001 por pacientes, familiares y amigos, la
Asociacion Sindrome de Ondine es la Unica en Espana
especializada en esta patologia. Este aniversario no es solo
una celebracion. Es la prueba vital de que una comunidad
muy peguena ha sostenido en solitario la lucha contra una
enfermedad casi desconocida, actuando como el unico
punto de apoyo e impulso de la investigacion en el pais.
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La invisibilidad es el verdadero diagnostico
vy tenemos que cambiarlo

El Sindrome de Ondine no solo es una enfermedad rara: es una enfermedad
invisible.

Y lo que no se conoce:
- No se investiga.

- No se financia.

- No avanza.

Gran parte de la investigacion ha sido impulsada por las propias familias.

Si

Y

a inversion se detiene, la investigacion tambien.
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La matematica del olvido

1en

200.000

Recién nacidos en el mundo Casos diagnosticados
afectados por esta mutacién. actualmente en Espania.
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"Una enfermedad”
invisible necesita
‘hacerse imposible
e (e ignorar.
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25 anos

NO son una celebracion:
sOn una prueba de resistencia

Desde 2001, la Asociacion Sindrome de Ondine
ha sido el unico punto de apoyo en Espana.

Un cuarto de siglo donde un grupo minusculo
de familias ha sostenido la investigacion
sobre sus propios hombros.

Asociaciéon Sindrome de Ondine




El reto tactico y creativo: la estrategia

Campaiia 360°. Lanzamiento en torno al
Congreso Médico de Madrid, 25-26 de O
abril. Impacto total para generar ruido

mediatico, social e institucional de la nada. :
=
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¢ Qué necesitamos lograr?

Visibilidad
Publica.

Dar a conocer la patologia
para atraer alianzas.

Patrocinio
Corporativo.

Consequir empresas que
respalden la investigacion.
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Captacion de
Fondos.

Impulsar donaciones
individuales directas.

Posicionamiento
Institucional.

Convertir a la Asociacion
en el referente nacional
indiscutible.



Nuestro ecosistema de audiencias

Grupo A: Particulares.

(Sensibilizados con causas
sociales sanitarias).

Grupo C:
Colaboradores logisticos.

(Hoteles, transporte, farma; vitales
para reducir costes operativos).

Grupo B: Empresas
con proposito.

(Interesadas en impacto social
e |+D via crowdfunding).

Grupo D: Amplificadores.

(Hospitales, sanitarios,
influencers, medios).




Invertir en seguridad y autonomia

Apoyar esta causa no es solo ayudar a una asociacion de
pacientes. Es permitir directamente que la investigacion
continue y garantizar que las personas afectadas puedan
vivir con mayor seguridad, independencia y autonomia.

Sin inversion, no hay avance.
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Nuestro territorio emocinal

EVITAR BUSCAR
- Morbosidad - Humano
- Victimizacion - Cercano
- Exceso de dramatizacion médica - Esperanzador
- Dramatismo gratuito - Divulgativo

- Sensible
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| a fuerza de la historia real

El storytelling de la campaiia se sostendra
sobre la verdad innegable de las familias
y su reivindicacion constante.

El Pais - Paula, no te duermas

—— _no te duermas _ Antena 3: Convivir alerta 24/7
SIN Aavisdar
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Antena 3 - Alvaro deja de respirar
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cuando duerme :

Osoigo - El Sindrome de Ondine Osoigo: La lucha por mantener el
no se cura con los afios. gTadO de depEHdEHCiﬁ al crecer




Acciones y entregables para ayudar a Ondine

G)‘ Estrategia de comunicacion On / Off

m Storytelling y Claim principal
(Castellano / Inglés subtitulado)

de Donacion

E Disefio y experiencia de Plataformas

R EEDD——=

El Mupis (Digitales y fisicos)

JINN\ Accion disruptiva f:ie Street Marketing




n10slo imposible
de 1gnorar.

- Lainvestigacion sobre el Sindrome de Ondine depende
directamente del apoyo social. Es hora de que estas 60 familias
dejen de luchar en la sombra mientras el resto del mundo duerme.

publicitarios
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