MAPEAMENTO NACIONAL DAS
INSTITUICOES DE ASSISTENCIA AS CRIANCAS
E AOS ADOLESCENTES COM CANCER

DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANCA £ AQ

“Mapear o cenario do cdncer L
infantojuvenil no Brasil é fundamental
para reduzir a mortalidade!”




Cenario

12 causa de morte por doenca de
criancas e adolescentes entre 1 e 19 anos.

Fonte: MS/SVS/CGIAE -
Sistema de Informagdes sobre Mortalidade - SIM (2020)

7.930 casos NOVOS da doenca no
pais, a cada ano.

Fonte: INCA, estimativa
para cada ano do triénio 2023 a-2025.

Brasil: 43,4 Mortes de criangas

X e adolescentes com

EUA: 22.0 cancer / milhdo

Fonte: Panorama da Oncologia Pediatrica
no Brasil 2019 - Instituto Desiderata

PRECISAMOS AGIR RAPIDO!




ALEM DISSO...

Atualmente, uma crianga na regiao
norte possui menos chances de
sobrevida que as de outras regides.
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Desafio

Qualificar os servicos e construir uma
grande REDE COLABORATIVA para que
TODAS AS CRIANCAS brasileiras,
independentemente de onde sejam
tratadas, tenham a MESMA QUALIDADE
de assisténcia e chance de SOBREVIDA.

Sobrevida de pacientes infantojuvenis

Fonte: Panorama do Céncer Infantojuvenil — INCA/MS




Estratégia

Politicas Publicas
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Mapeamento Nacional
Uma parceria entre CONIACC e SOBOPE

Objetivo:
Realizar o MAPEAMENTO NACIONAL das
INSTITUI(,‘GES DE TRATAMENTO ¢ INSTITUIGGES

DE APOIO destinadas a assisténcia de criancas e

adolescentes com cdncer, considerando as

portarias do Ministério da Satde, PARA
CONTRIBUIR COM SOLUQGES que AMPLIEM o
possibilidade de SOBREVIDA DOS PACIENTES.



O projeto esta alinh
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Assegurar uma vida sauddvel e promover o
bem-estar para todos, em todas as idades.

SOCIETE INTERNATIONALE
DONCOLOGIE PEDIATRIGUE

INTERMATIOMAL SOCIETY
QOF PAEDIATRIC ONCOLDGY

Global Mapping
Programme

» Meta 3.4: Até 2030, reduzir em um tergo
@) o eni a mortalidade prematura por doengas
crénicas ndo transmissiveis (DCNTs), que
incluem os diversos tipos de cdncer.

CUREALL:
Objetivo global de alcang¢ar ao

menos 60% de taxa de sobrevida
GLOBAL MAPPING PROGRAMME: para criangas com cdncer até 2030.

Panorama dos servigos de oncologia
pedidtrica em todo o mundo e os
recursos disponiveis em cada pais.



E preciso saber onde
€ COmo as criangas

recebem TRATAMENTO

Conforme solicitacao do
Ministério da Saude,
NOSSO parceiro no
projeto, vamos MAPEAR

todos os CENTROS DE
TRATAMENTO, sejam eles
habilitados ou nao.
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Mzgmus -
AMAZONAS
Servigos de Oncologia

9 79 servigos habilitados em oncologia pediatrica

0 37 servigos habilitados em hematologia

55 servigos que atendem criangas com outra habilitacao

171

Fontes: CNES e DATASUS



E preciso conhecer o

SUPORTE prestado as
familias, fundamental

para facilitar o acesso e
evitar o abandono do
tratamento.

Um dos grandes
DIFERENCIAIS do
projeto é também
mapear as
INSTITUICOES DE
APOIO.
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I . Guiana rancesa

Instituicdes de Apoio

Brasil

0 50 instituicdes associadas a CONIACC

o 43 instituicdes ndo associados a CONIACC
93

Fonte: CONIACC



Etapas do Projeto
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Etapa Proposta Parcerias Projeto  : Captacdode Expansado Resultados e
de Projeto Estratégica Piloto :  Recursos Nacional Encerramento
.
Elaboracéo de Desenvolvimento d Aplicacdo da estrat®gid 1 Agdes de Mobilizagdo de Analise dos dados,
Proposta de Projeto parcerias estratégicas e demapeamentoedos 1§ apresentacdoe equipes, capacitacdo, geracdo de relatérios aos
para apresentacdo captacdo para a etapa questionarios. = mobilizagéo de logistica e execugdo do diversos publicos.
~ aos parceiros piloto. Pesquisa e avaliagdo de % parceiros para mapeamento em todo Foruns de discussdes.
ACOES estratégicos. solugbes de TI. C captacédo de recursos o territdrio nacional. Elaboracdo do projeto
* paraa etapa nacional. seguinte.
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* Projeto Executivo = Parcerias firmadas » Estratégia do E * Parcerias firmadas » Dados coletados = Base de dados Nacional
» Questiondrios * Recursos captados Mapeamento e ®* = Recursos captados (base de dados) » Analises preliminares
PrOd utos * Identificagdo de para a etapa piloto questionarios revistos = para a etapa nacional * Projeto elaborado
Parcerias » Equipe estabelecida « Ferramenta de coleta = * Prestagdo de Contas
de dados definida =
.
.
M Més1la4d Més5a9 Més 10a 17 = Més 18 a 26 Mes 27 a 30 Més 31
eses (4 meses) (4 meses) (7 meses) E (6 meses) (9 meses) (2 meses)
L]



Nesta etapa, realizada em out/2023, foram testados os
questionarios, a estratégia, a logistica e o orcamento, com a
participacao de 6 hospitais e 5 instituicdes de apoio.
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Projeto

v' BA / Salvador — Hospital Martagdo Gesteira
v' BA / Salvador — Hospital Aristides Maltez
v" BA / Feira de Santana — HEC Hospital da Crianca
v' SP / Ribeirdo Preto — FMRP HC da Crianca
v SP / S30 Paulo — Hospital do GRAACC

v' SP / Santos — Santa Casa

v' BA / Salvador — GACC
v" BA / Salvador — NACCI

v' SP /S30 Paulo — Casa Ninho

v' SP / Ribeirdo Preto — GACC

v' SP / Tabo3o da Serra — CAJEC
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Captacgao de
Recursos

AN B 4

Estamos em busca de recursos para a etapa de expansao
nacional, através de parcerias com organizacdes que se
identifiguem com a causa do cancer infantojuvenil.




oD Na expansao nacional, vamos realizar a pesquisa,
05 encaminhando os questionarios através de uma
E a . . Vé . ] ]
e plataforma digital, além de realizarmos visitas e

entrevistas para complementar o mapeamento.

LOGISTICA DAS ENTREVISTAS
VISITAS E ENVIO REMOTO DOS COMPLEMENTARES

CAPACITAGAO DAS QUESTIONARIOS PRESENCIAIS
EQUIPES E ON-LINE




Com o mapeamento concluido, faremos analises dos
dados coletados e propostas de foruns de discussao.
Também sera o momento de prestar contas aos parceiros
e elaborar o plano para atualizacao da base de dados.
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Resultados e
Encerramento




Curto prazo

Perfis dos centros de
tratamento e das
instituicOes de apoio.

Dificuldades
enfrentadas.

Melhores praticas.

Base de Dados para
analise de solucdes e
definicao de indicadores
de monitoramento no
médio e longo prazos.

RESULTADO DOS

i

> Equiparar a qualidade
do atendimento em
todo pais ao nivel dos
melhores centros para
que todos os pacientes
tenham a mesma
possibllidade de
sobrevida



Investimento

s N

GERENCIAMENTO DE PROJETOS (1 PROFISSIONAL) RS 144.000,00

COMUNICAGAO E MARKETING — DESENVOLVIMENTO DE MARCA INSTITUCIONAL RS 30.000,00
*!l  TI-SOFTWARES DE APOIO E PLATAFORMA DE PESQUISA R$ 216.480,00
PLANEJAMENTO DA EXPANSAO NACIONAL — WORKSHOP R$ 36.000,00

EXECUGAO DA EXPANSAO NACIONAL — PASSAGENS, HOSPEDAGENS, AJUDA DE CUSTO DE EQUIPES R$ 848.160,00

ENCERRAMENTO, RELATORIOS E ANALISES — WORKSHOP FINAL RS 45.000,00

-

NOTA: O time do projeto conta‘também com os seguintes VOLUNTARIOS: ¢
7 profissionais da CONIACC; 3, profissionais da SOBOPE, 1 (segundo) P RS 1.319.640,00 ///
profissional de gerenciamento de projetos e 1 profissional administrativo. N L 7/

S —

- - (*) USS$ 256.240,78
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Délar de RS 5,15 — délar de 4an/2024, quando foi 'é?abgrado&orgamento.
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Agora que
VOCé viu a importancia
do nosso projeto, que
tal fazer parte dele?




PATROCINIO

A flor de Iotus significa sobrevivéncia,
pureza e compaix@o, sentimentos
conectados a nossa causa.

-> Lotus BRONZE: Cota de RS 100.000,00
-> Létus PRATA: Cota de RS 200.000,00
-> Lotus OURO: Cota de RS 300.000,00

-> Létus PLATINA: Cota de RS 400.000,00 ou >

NOTA: Todas as cotas terdo visibilidade em nossos materiais impressos
e redes sociais, com o reconhecimento proporcional a cada categoria.



Realizacao
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(CONFEDERACAO NACIONAL DE INSTITUIGOES
DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANCA E AO
ADOLESCENTE COM CANCER

Apoio

(Patrocinador do Projeto Piloto)

gz;; KEeira GRACE FOUNDATION

Please Share the Cure

Parcerias institucionais
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Nota: Formalizagdo em andamento.

Sociedad Lafinoamericana de Oncologia Pedidtrica
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