RELATORIO DE ATIVIDADES
EXERCICIO 2016

1 - DADOS DA INSTITUICAO

NOME:Confederacdo Nacional das Instituicbes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao
Adolescente com Cancer - CONIACC

ENDERECO: Cond. The Union Office Plano Piloto SMAS trecho 03, Conj 03, sala 206,
Brasilia/lDF — CEP: 71.215-300 — Telefone de contato: 61-2099-2472 - 61-98471-4415
CNPJ : 10.807.169/0001-01

2 - HISTORICO

Em 2008 foi criada a Confederacdo Nacional das Instituicbes de Apoio e Assisténcia a
Crianca e ao Adolescente com Cancer — CONIACC, com o objetivo de fortalecer em nivel
nacional, as organizacdes das representantes de usuarios da politica socioassistencial,
mantendo-as unidas e qualificadas para defenderem e prestar assisténcia social para
criancas e adolescentes com cancer e suas familias, em situagcdo de vulnerabilidade
social, desenvolvendo acdes que visam a defesa e efetivacdo dos direitos
socioassistenciais, a construcdo de novos direitos, a promocdo da cidadania, o
enfrentamento das desigualdades sociais, a articulagdo com 6rgaos publicos de defesa de
direitos, a formacéo e capacitacdo das liderancas e a garantia de acesso a tratamento de
qualidade.

A CONIACC é uma organizagdo da sociedade civil, sem fins econdémicos e lucrativos,
mantida através de contribuicdo dos associados, doacdes, campanhas e parcerias.

3 - MISSAO

Atuar em todo territorio nacional criando e articulando solu¢8es para integrar, assessorar e
fortalecer as instituicbes de apoio e assisténcia as crian¢cas e adolescentes com cancer,
organizando-as numa rede de acéo, visando o fortalecimento, a participagdo, autonomia e
protagonismo das grupos de usuarios, favorecendo a mitigacdo das vulnerabilidades
sociais, bem como o fortalecimento das parcerias, do voluntariado, a efetivacéo das
politicas publicas e a defesa e garantia dos direitos socioassistenciais das criancas e
adolescentes com cancer.

4 - FINALIDADES ESTATUTARIAS

e Promover o apoio e a assisténcia social as criangas e adolescentes com cancer
principalmente no que tange a defesa e garantia de seus direitos em todas as suas
instancias;

e Articular, promover e estimular a criacdo de politicas publicas voltadas ao apoio e
assisténcia a crianca e ao adolescente com cancer;

e Promover o desenvolvimento, capacitacdo, consolidacdo e o fortalecimento das
instituicdes filiadas, que s&o organiza¢cGes de usuarios da politica publica de assisténcia
social, pois sao criancas e adolescentes carentes, com cancer e suas familias.



e Articular e interceder junto a organizagdes publicas e privadas, nacionais e
internacionais, para captacao de recursos com finalidade de garantir a sustentabilidade da
Confederacgéo e das filiadas;

e Capacitar as liderancas sobre a politica publica de assisténcia social do Governo
Federal e as redes socio assistenciais articuladas em cada municipio ou estado, a fim de
gue consigam promover junto aos usuarios a consciéncia para que sejam protagonistas
dos seus direitos.

o Fortalecer e qualificar as entidades associadas quanto ao seu planejamento, captacao
de recursos, gestdo, monitoramento, avaliagc&o, oferta e execucao dos servi¢cos, programas,
projetos e beneficios socioassistenciais visando a exceléncia na sua atuacdo e a
minimizacado das vulnerabilidades sociais.

e Promover e estimular a formacdo a capacitacdo das liderancas das instituicfes
associadas, através do apoio e da organizagcdo de eventos como congressos, féruns,
palestras, debates, cursos e oficinas locais, regionais, nacionais.

e Prestar assessoramento técnico e suporte para os Gestores e técnicos das Associadas;
e Fortalecer a cultura do trabalho voluntario e os valores preconizados pelas suas
Associadas;

5 - INFRAESTRUTURA E EQUIPE

A CONIACC tem sua sede em Brasilia e uma base de apoio na cidade de origem do seu
(sua) Presidente, atualmente em Natal (RN).

A equipe é composta por 01 secretaria que desenvolve o trabalho administrativo, 02
colaboradores que dao suporte nas atividades que sdo desenvolvidas na sede em Brasilia,
sendo uma delas voluntaria, 01 colaborador de marketing (eventual) que desenvolve as
campanhas e a¢cdes e 01 assessora de imprensa (eventual) responsavel em tornar publico
as acOes desenvolvidas pela CONIACC dando visibilidade e realizando prestacdo de
contas a sociedade sobre os servicos prestados. Uma assistente social da Casa Durval
Paiva, Natal — RN, que assessora tecnicamente de forma voluntaria, o Presidente da
CONIACC.

Todos os membros da Diretoria sdo voluntarios e necessariamente sdo também Gestores
das Instituicbes associadas. Apesar da atuacdo voluntaria, a Diretoria esta sempre
presente quando demandada e divide com o Presidente a participacdo nas acdes que a
CONIACC desenvolve nos estados.

6 -PARCERIAS

A CONIACC contou com grandes parceiros ao longo do ano de 2016, contribuindo
significativamente para o desempenho do papel da Confederagcdo, com destaque para
Banco do Brasil, Policia Rodoviaria Federal - PRF; Laboratbéorio SABIN, SOBOPE -
Sociedade Brasileira de Oncologia Pediéatrica e Instituto Ronald McDonald e a Agéncia de
Publicidade FBiz de S&o Paulo, Instituto Filantropia (SP) e a ABCR — Associacao Brasileira
de Captadores de Recursos (SP).

7 - FONTES DE RECURSOS

As fontes de recurso da CONIACC séao provenientes de contribuicdo mensal efetuada por
cada uma das 48 instituicOes associadas, apoio financeiros de parceiros, doacdes,
campanhas como a Acdo Infancia e Vida, patrocinios, inscricbes dos eventos e
rendimentos financeiros.



8 - ACOES E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS EM 2016

Em 2016, o Assessoramento da CONIACC as suas associadas contribui para a
consolidacdo e fortalecimento das instituicbes de apoio e assisténcia a crianca e ao
adolescente com cancer e outras doencas hematoldgicas e suas familias. A Confederacao
atuou também na defesa e garantia dos direitos dessas criancas, buscando politicas
publicas que garantam pleno atendimento, tratamento de qualidade e acesso aos servigos
socioassistenciais visando o resgate da saude, a protecdo, qualidade de vida e o
desenvolvimento dessas criangas. Para isto, promoveu reunifes estratégicas junto ao
Poder Publico Federal como Ministérios e Congresso Nacional, participou de todas as
audiéncias publica promovidas pelas Comissdes do Senado Federal/Camara quando o
assunto envolveu saude, assisténcia social e familia.

Em 2016, a Confederacdo iniciou suas atividades com reunides estratégicas que contaram
com a participacdo do Presidente da Instituicdo além dos membros do Conselho
Deliberativo e Fiscal e tiveram como foco o Plano de A¢éao para 2016.

8.1 - Reunido com a Receita Federal - A CONIACC se reuniu com objetivo de discutir
abertura do Governo visando melhorar o percentual da doacdo de Pessoas Fisicas
destinadas as acdes soOcio assisténcias de suas filiadas no ato da declaracdo do Imposto
de Renda. A legislacao atual prevé que as doacOes efetivadas no ato do fechamento do IR
a Receita estdo limitas em 3% do imposto devido, sendo que as doacOes efetivadas
durante ano calendario estdo limitada a 6% do imposto devido pelo declarante. A de 3%
para 6% no ato do fechamento, traria mais recursos financeiros para 0s projetos
assisténcias das filiadas propiciando de maneira geral, a ampliacdo dos beneficios sdcio
assistenciais para as criancas e adolescentes assistidos por Instituicdes Filantrépicas que
possuem Projetos cadastrados para captacdo de recursos junto ao Fundo da Infancia.

8.2 - Férum de Dirigentes: a CONIACC tem, continuamente, o0 compromisso com a
sensibilizacdo e orientacdo dos Gestores das filiadas sobre o papel de cada uma na
ocupacao dos espacos politicos visando a defesa e garantia dos direitos das criancas
assistidas bem como na luta pelos mesmos junto aos servicos publicos. O Férum teve
como objetivo trazer novos conhecimentos e capacitacao para as equipes e liderancas das
organizac®es filiadas para atuarem melhor com o publico da assisténcia social e usuarios
do SUS — Sistema Unico de Saude, no combate a fome, as desigualdades sociais, a defesa
e garantia de direitos e acesso ao tratamento de qualidade.

Para isto a CONIACC sempre buscou pautar em seus Foéruns as discussdes das politicas
publicas como SUS, SUAS, e normativos do MS, prestando as devidas orientacdes as suas
fiiadas sobre os procedimentos para garantir o cumprimento do papel do Estado, e os
caminhos para buscar essa garantia.

O FORUM de Dirigentes de 2016 foi realizado em Brasilia, coordenador pela CONIACC e
executado pela sua filiada local, a ABRACE. Durante o FORUM foram apresentados casos
de sucesso das filiadas, ou seja, acbes exitosas, tanto de gestdo como de assisténcia
social que podem ser replicadas.

8.3 - Garantia de Direitos: Em 2016 a CONIACC promoveu discussdes sobre a Lei
12.732/12. A Lei assegura a pacientes com diagnéstico de cancer o inicio do tratamento
em até 60 dias. O prazo vale para cirurgias e sessfes de quimioterapia e radioterapia
conforme prescricdo médica, mas, no caso de criancas e adolescentes esse prazo € muito
longo, pois o cancer na infancia € mais agressivo que na fase adulta.



Para dificultar ainda mais a situacéo foi criada em 2013 a Portaria n® 876/13, que determina
que o inicio da contagem do prazo deve ocorrer a partir da inscricdo do diagnostico no
prontuario meédico, e ndo apos a assinatura do laudo patolégico. Outro problema, envolve o
Sistema de Informacdes do Cancer (Siscan) do Ministério da Saude, que so recebe as
informacdes vindas de prontuarios eletrénicos sendo que no Brasil esse servico ndo esta
totalmente implantado. Segundo a legislacdo sé depois de registrado no Siscan que o0s 60
dias comecam a valer.

A CONIACC trouxe essa discusséo pra sua pauta em defesa dos direitos da crianca e do
Adolescente. A Lei ndo atende a necessidade dos pacientes com suspeita do cancer
infanto-juvenil, uma vez que o tratamento eficaz dessa patologia na infancia requer
diagnostico precoce, tratamento agil e de qualidade. Apesar da lei esses requisitos ndo séo
previstos, além disso os municipios brasileiros ndo tém apoio, verba ou uma maneira de
cumprir nem os 60 dias.

Outro problema levantado pela CONIACC foi a pouca oferta do servigo publico oncologico
na regido Centro Oeste, Norte e Nordeste. Nas demais regifes o servigo é encontrado nas
capitais e cidades do interior mais desenvolvidas. Nas demais regides, muitas criancas do
interior e areas rurais que dependem do SUS, perdem a vida antes de chegar a um centro
de tratamento.

Para a CONIACC a Lei precisa ser revista e adequada para atender as necessidades das
criangcas e adolescentes. Enquanto isso as suas Associadas acabam assumindo as
despesas com exames caros como tomografias e ressonancias magnéticas, e exames de
biopsias, para dar agilidade no diagnéstico dos casos suspeitos em Criancas e
Adolescentes em vulnerabilidade social. Devido a instabilidade politica no pais em 2016
esse assunto ficou pautado para 2017.

8.4 - Acao Infancia e Vida

Trata-se de uma Campanha proveniente da parceria da CONIACC com o Banco do Brasil
firmada desde 2015 que visa estimular funcionérios e correntistas do Banco a ajudarem as
instituicdes filiadas da CONIACC em todo o Brasil. A campanha nacional foi trabalhada sob
3 eixos: a) Doacédo de Dotz que foram revertidos em recursos financeiros; b) Orientacéo e
Educacé&o sobre os sintomas da doenca na infancia; c¢) Mobilizacdo do Voluntariado.

A Acdao Infancia e Vida teve como objetivo principal a captacdo de recursos junto a clientes
e funcionérios do Banco de todo o pais, que foram incentivados a doar seus pontos em
Dotz para a campanha que beneficiou a CONIACC e suas associadas. Além disso, foi uma
oportunidade para trabalhar a informac¢é&o sobre sintomas da doenca junto a esse publico e
0 incentivo ao trabalho voluntério.

O valor captado em 2016 foi de R$753.939,93 (setecentos e cinquenta e trés mil,
novecentos e trinta e nove reais e noventa e trés centavos) um incremento de 373% em
relacdo a Campanha de 2015. Conforme acordado com o Banco do Brasil, 30% do valor
ficou retido para as acdes da CONIACC e o restante foi repassado para as filiadas
conforme a captagcdo em cada Estado e no Distrito Federal. Os recursos foram utilizados
nos Programas de Assisténcia Social das filiadas, em beneficios dos usuarios da politica
publica de assisténcia social, conforme a relacédo abaixo.



INSTITUICOES FILIADAS DA CONIACC CRIANCAS | NOVOS CASOS
ASSISTIDAS | DA DOENCA
AACC-MS- Associacao dos Amigos das Criangas com Cancer - MS 203 73
AACC — MT - Associacdo dos Amigos da Crianga com Cancer — MT 1.631 47
AACN - Associagdo de Apoio a Criangca com Neoplasia do RJ 317 156
ABRACE - Associacao Brasileira de Assisténcia as Familias de Crianca
Portadoras de Hemopatias — DF 1.117 217
ACACCI - Associacao Capixaba Contra o Cancer Infantil - ES 700 106
Associacao Peter Pan — Associagcdo de Combate ao Cancer Infantil Juvenil - CE 2.365 156
APACN - Associagao Paranaense de Apoio a Crianga com Neoplasia - PR 598 58
APALA - Associacdo dos Pais e Amigos dos Leucémicos de Alagoas - AL 303 72
Associacdo Colorindo a Vida (casa Ronald) - PA 639 59
AVOSOS - Associacdo dos Voluntéarios a Servigo da Oncologia em Sergipe - SE 391 49
CACC -RN — Casa de Apoio a Crianca com Cancer Durval Paiva - RN 1.153 1.320
CACC- RS - Centro de Apoio a Crianga com Cancer - RS 100 26
CAJEC - Casa José Eduardo Cavichio — Apoio a Crianga com Céancer - SP 107 18
DOMUS - Associagcdo de Amparo a Crianca e ao Adolescente com Céancer
da Serra Galucha—-RS 1.056 17
Fundag&o Ricardo Moysés Junior — MG 143 38
Fundacgéo Sara Albuquerque Costa — MG 212 79
GAC - Grupo de Ajuda a Crianga Carente com Cancer de Pernambuco - PE 1.999 104
GACC - Grupo de Apoio a Crianca de Ribeirédo Preto - SP 211 117
GACC-BA- Grupo de Apoio a Crianga com Cancer — BA 591 219
GACC-SJC- Grupo de Assisténcia a Crianga com Cancer - SP 1.493 323
GACC-SE - Grupo de Apoio a Crianga com Cancer - SE 83 30
GRAACC - Grupo de Apoio ao Adolescente e a Criangca com Cancer - SP 3.459 390
ICI = Instituto do Céancer Infantil do Rio Grande do Sul - RS 344 115
ITACI - Instituto de Tratamento do Cancer Infantil — SP 39.769 189
NACCI - Nucleo de Apoio ao Combate do Cancer - BA 2.575 35
OASIS - Organizacéo dos Amigos Solidarios & Infancia e a Satde - MG 138 17
ONG VIVER - Organizagdo Viver - PR 200 38
RFCC- MARINGA - Redes Feminina de Combate ao Cancer - PR 43 9
RFCC - Rede Feminina Estadual de Combate ao Cancer do Piaui - Pl 700 130
UOPECCAN - Unido Oeste Paranaense de Estudos e Combate ao Céancer PR 1005 64
AMO - Associacdo de Assistencia em Oncopediatria - RS 37 6
Complexo Pequeno Principe PR 13.121 90
CACCST - Casa de Apoio a Crianga com Cancer Santa Teresa - RJ 178 26
CAPE- Associacdo Dona Lucinha - MG 9.850 37
GACC-AM -Grupo de Apoio a crianga e adolescente com cancer do Amazonas - AM 289 72
Associacdo Donos do amanha — PB 280 34
Fundacgéo Antonio Jorge Dino — MA 70 16
Lar Amigos de Jesus — CE 1.780 359
Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre RS 4.800 105
TOTAL 92.403 * 4.409 **

*Total de criancas assistidas por 39 das 48 associadas. Porém a maioria das filiadas ampliam a assisténcia
para o nicleo familiar, elevando esse nimero para mais de 300 mil usuarios das organizacées.

** Total de casos novos do cancer infantil diagnosticados em 2016. A Campanhas CNCCI e Setembro Dourado
tiveram suas contribuicdes nesse resultado, devido ao alerta para a sociedade:escolas, familias e cuidadores.



A Tabela acima mostra que pelo menos 92.403 criancas e adolescentes foram beneficiados
com a Campanha Infancia e Vida, além do valor retido na Coniacc que o investira em seus
programas voltados para esse publico.

8.5- Parceria com Policia Rodoviaria Federal — PRF

PRF em parceria com a CONIACC desenvolveu um projeto visando divulgar os sinais e
sintomas do cancer infantojuvenil em nivel nacional. As unidades da PRF no pais pararam
suas atividades no dia 21.11.16 para atuarem em prol da causa do cancer e divulgacao dos
trabalhos socioassistencial das filiadas da CONIACC em cada Estado/Municipio e no
Distrito Federal.

Beneficios que a acdo trouxe para as Instituicées e seus assistidos:

- As criancas curtiram os deslocamentos até a sede da PRF pois foram transportadas em
Onibus com os batedores da PRF. Em Brasilia elas tiveram também o patrulhamento
aéreo de um helicoptero e assistram a aeronave pousando. Foi um momento de
verdadeiro encantamento e surpresa, trazendo beneficios para o emocional das criangas.

- Nas sedes da PRF em todo o Brasil, varias acbes foram desenvolvidas com a
participacdo da corporacdo, como a captacdo de produtos de cesta basica para a
Instituicéo local filiada da CONIACC.

- As unidades da PRF estruturaram um espaco com profissionais cabeleireiros e com
ajuda das criancas varios militares tiveram seus cabelos raspados. O objetivo simbdlico
dessa acédo foi fazer com que a Crianca de sentisse parecida com o policial: forte e
€orajoso.

- Em vérias pracas de pedagios, de norte a sul do pais, os motoristas foram parados para
receberem um panfleto com os sinais e sintomas do céncer infantil e informagdes sobre
como ajudar as instituicdes que oferecem assisténcia aos pacientes.

8.6 - Parceriacom o Laboratorio SABIN

A parceria teve como foco a divulgacdo dos sinais e sintomas do cancer infantojuvenil em
TVs nas recepcdes de todas as unidades do SABIN no Brasil. A CONIACC coube a
interlocucédo, orientacdo, envio de pecas publicitarias eletrénicas para o aproveitamento do
publico presente nas varias instalac6es do SABIN em 8 Estados, além de envio de material
para redes sociais do laboratério.

8.7- Parceria com a SOBOPE - Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica

A parceria que ja dura desde a criagcdo da CONIACC, teve como foco contar com 0 apoio
da SOBOPE na producdo de informacfes cientificas e as orientacdes sobre corretas
formas de abordagem da populacdo para os sintomas do cancer infanti. A CONIACC
coube a interlocucdo, envio de materiais para avaliagdo, validacdo de pecas publicitarias
para a correta denominagdes de termos, sinais e sintomas do Cancer.

A SOBOPE sempre é chamada para respaldar a defesa da CONIACC na defesa e garantia
dos direitos do paciente oncolégico pediatrico. Cabe a SOBOPE prestar as informacdes
técnicas para a CONIACC quando o assunto envolve uso de novos medicamentos.

8.8 - Campanha “Setembro Dourado”

Trata-se de campanha nacional da CONIACC que acontece anualmente durante o més de
setembro, com objetivo de despertar na populacdo a cultura da atencdo aos sintomas do
cancer infantil, a importancia do diagnéstico precoce e disseminacdo de informacges
sobre os principais tipo de cancer que acometem a infancia e adolescéncia.

A campanha foi realizada de 01 a 31 de setembro de 2016e teve carater informativo e
educativo, levando informagdes sobre os sinais e sintomas do cancer infantojuvenil para a
sociedade, mostrando que quando o cancer é descoberto no inicio as chances de cura séo
bem maiores.



Véarias acdes foram desenvolvidas simultaneamente pelas associadas da CONIACC em
seus Estados. Toda a midia em nivel nacional foi convidada a participar como parceira da
campanha, que tem conotac¢éo de utilidade publica.

A Campanha trouxe contribuicGes para diagnésticos precoces de novos casos da
doenca. 38 filiadas informaram o registro de 4.409 casos novos do cancer
infantojuvenil em 2016.

8.9 - Campanha DNCCI - Dia Nacional de Combate ao Céncer Infantojuvenil

O Dia Nacional de Combate ao Cancer Infanto-Juvenil (DNCCI), foi comemorado no dia 23
de novembro de 2016. Essa data foi instituida pela Lei n° 11.650, de 4/4/2008 numa ac¢ao
da CONIACC junto ao Congresso Nacional, na época.

Em 2016, esta acao foi realizada com vérias atividades desenvolvidas em todo o pais, sob
a Coordenacao da CONIACC e execucéo das filiadas e teve como objetivos:

- Estimular a¢0es educativas e preventivas relacionadas ao cancer infantil;

- Promover debates e outros eventos sobre as politicas de atengdo integral as criangas
com a doenca;

- Apoiar as atividades organizadas e desenvolvidas pela sociedade civil em prol das
criangas com cancer,

- Difundir os avangos técnico-cientificos relacionados a doenga;

- Buscar o apoio da sociedade para ajudar as filiadas na assisténcia as criangas com
cancer e seus familiares;

- Divulgar os sinais e sintomas do cancer infanto-juvenil para que pais, professores e
familiares estejam atentos aos sintomas. E fundamental esclarecer e incentivar o
diagnostico precoce da doenca para garantia da sua cura.

A Campanha trouxe contribuicbes para diagnésticos precoces de novos casos da
doenca. 38 filiadas informaram o registro de 4.409 casos novos do cancer
infantojuvenil em 2016.

8.10 - Assessoramento politico, técnico, administrativo e financeiro

Ao longo de 2016 a CONIACC ofereceu assessoramento politico, técnico, administrativo e
financeiro para suas filiadas. O assessoramento se deu de acordo com as demandas que
chegaram das filiadas, além das a¢des planejadas no inicio do ano.

Essa é uma pratica da CONIACC junto as suas associadas, prestando assessoria aos
gestores, monitorando e intervindo na formulacdo de politicas publicas, mapeando os
programas de assisténcia e atencdo a causa do cancer infanto-juvenil, mobilizando e
orientando as associadas.

A CONIACC foi demandada com suporte de assessoramento especifico frente aos
interesses das suas associadas junto aos Ministérios da Saude (MS) e do Desenvolvimento
Social e Combate a Fome (MDS) além das intervencdes e interlocu¢cdes junto ao
Congresso Nacional visando a promocéo de politicas publicas de garantia e defesa e de
direitos das criancas e adolescentes com cancer e suas familias além do pleito da
formulacdo de novos direitos.

O trabalho de assessoria manteve os gestores das associadas informados sobre os editais
abertos para projetos e captacdo de recursos em nivel nacional, prestando todas as
informagdes e orientacdes. O trabalho da assessoria da CONIACC para as filiadas inclui



também o monitoramento das principais noticias e informacfes sobre as politicas
socioassistenciais e de saude, assuntos de interesse do Terceiro Setor e demais
noticias/informacgdes que trazem impacto para o trabalho das filiadas.

A participacdo da CONIACC junto ao Congresso Nacional e Ministérios, como porta voz
das associadas visa o cumprimento dos deveres do Estado e a garantia dos direitos do
acesso a saude publica de qualidade, educacdo e assisténcia social das criancas e
adolescentes e familias assistidas pelas suas associadas. Além disso, a CONIACC é a
porta voz das associadas na luta pela formulacdo de novos direitos junto ao poder

Legislativo.

A participacdo de membros da Diretoria da CONIACC nas reunifes estratégicas das
fiiadas, nos encontros regionais e estaduais, resultaram em desdobramentos benéficos
para a causa local ou nacional.

8.11-EVENTOS NACIONAIS

A CONIACC promove anualmente dois grandes eventos nacionais: 0 CONVOCC-
Congresso Nacional de Voluntérios de Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao
Adolescente com Cancer e o Forum de Dirigentes. Os dois eventos acontecem no segundo
semestre de forma alternada, ano sim, ano néo, preferencialmente no més de outubro.
Esses eventos sdo sempre promovidos e coordenados pela CONIACC em parceria com
uma Filiada que sedia e executa o evento.

A CONIACC aproveita a realizagdo desses dois eventos quando reune as liderancas,
equipes técnicas e voluntarios das associadas para disseminagao do conhecimento.Nessas
ocasifes convida palestrantes dos Ministérios para atualizarem informacdes relacionadas
a Politica Publica de Assisténcia Social e Saude.

A Confederacéo fechou parcerias com o Instituto Filantropia e com a ABCR Associa¢ao
Brasileira de Captadores de Recursos e durante o CONVOCC ou o FORUM DE
DIRIGENTES promove juntos com esses parceiros varias oficinas, cursos na area de
Projetos, Gestédo do Terceiro Setor, Gestdo do Voluntariado, SICONV e palestras visando
a qualificacdo das liderancas, técnicos e voluntarios para que tenham condicdes de
realizar acdes, cada vez mais, em sintonia com a politicas publicas socioassistenciais e de
defesa e garantia de direitos, além da busca pela exceléncia na gestdo dos recursos,
financeiros, humanos e dos programas.

8.11.1 - FORUM NACIONAL DE DIRIGENTES - foi realizado em Brasilia, de 18 a 20 de
setembro de 2016 sob a coordenacdo da CONIACC e execucédo da sua associada local a
Associagao Brasileira de Assisténcias as Familias de Criancas e Adolescentes com Céancer
— ABRACE.

O FORUM teve por objetivo oferecer um espaco para compartilhamento de convivéncias
exitosas, troca de experiéncias, capacitacdo e formacgao das liderancas. Uma palestra que
se destacou foi “A Nova Classe C” uma abordagem muito interessante para o entendimento
sobre o usuario da politica socioassistencial que chega na entidade para receber a cesta
basica, porém com aparéncia diferente da sua situacdo econdmica: com um ténis de
marca e um celular com acesso a internet e antes de dizer ao que veio, ja solicita a senha
do Wi-Fi. Essa € a nova classe C, que depende da ajuda social para comer, mas adquiri
em suaves prestagcdes mensais, um telefone celular de dltima geracédo, ou um ténis de
marca, embora sua unica renda seja o BPC — Beneficio de Prestagdo Continuada. A
Palestra mostrou uma nova classe C, mais informada e exigente, que sabe buscar seus
direitos.



O Férum contou ainda com palestras dos Ministérios da Saude e do Desenvolvimento
Social — MDS além da apresentacdo de “cases de sucesso’ como “Cheque Social” e
Plano de Cargos e Salarios.

O FORUM DE DIRIGTENES capacitou 61 representantes das associadas, entre Gestores
e Técnicos da Assisténcia Social, Captacdo de Recursos, Gestao de Pessoas e Gestédo do
Voluntariado e Gestao de Projetos.

8.11.2 — FORUM DE COMBATE AO CANCER INFANTOJUVENIL

A CONIACC em parceria com a SOBOPE - Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatria e o
IRM - Instituto Ronald McDonald desenvolveram os foruns regionais/estaduais visando as
discussbes locais dos problemas enfrentados pelos municipios/estados na oferta dos
servicos de tratamento oncoldgico e da assisténcia social para os pacientes de zero a 18
anos.

O evento permitiu o levantamento da situac&o dos servigos nessas regides favorecendo a
intervencdo da CONIACC e da SOBOPE junto ao poder publico buscando a garantia dos
direitos desses usuarios, como melhorias da rede de assisténcia social e salude para as
criangas/adolescentes assistidas pelas filiadas da CONIACC.

A CONIACC sempre reforca com suas filiadas sobre a importancia de se buscar o apoio da
Rede Referenciada de Assisténcia Social do seu municipio ou a Secretaria
Municipal/Estadual visando garantir os direitos das familias. Outra alternativa sao os
Conselhos Tutelares e por ultimo a judicializag&o.

8. PUBLICO ALVO E ABRANGENCIA TERRITORIAL

A CONIACC atuou em todo territério nacional, assessorando e fortalecendo as 48 filiadas
gue prestam assisténcia social para mais de 92.403 Criancas e Adolescentes com Cancer
e suas familias, em situacdo de vulnerabilidade social. Como a assisténcia € estendida
para o nucleo familiar pelas maiorias das organiza¢Oes, portando esse numero deve ter
passado 300 mil beneficiarios.

9. RECURSOS INVESTIDOS em 2016
Para executar seu Plano de Acdo 2016 a CONIACC desembolsou R$ 274.385,00
(Duzentos e setenta e quatro mil, trezentos e oitenta e cinco reais).

Estes recursos vieram da ContribuicAo mensal das Associadas, que em 2016 foi de
R$350,00 por associada e da sobras de recursos de patrocinio dos eventos como FORUM
de Dirigentes e campanhas.

A realizacdo do FORUM de Dirigentes foi realizada em Brasilia e teve um custo de
R$72.866,06, o valor das inscricbes rendeu R$12.000,00 (Doze mil reais) para a
CONIACC, que teve mais ainda R$20.250,92 (vinte mil, duzentos e cinquenta reais e
noventa e dois centavos) de sobra do patrocinio.

10. RESULTADOS

Como representante das instituicbes de apoio e assisténcia a criangca e ao adolescente
com cancer do Brasil, a CONIACC tem buscado maior visibilidade e relevancia para a
causa, vem atuando com transparéncia, ética, credibilidade, solidariedade, competéncia e
comprometimento, assegurando o cumprimento dos direitos e conquistas das criancas e
adolescentes com cancer diante das politicas publicas socioassistenciais. A Instituicdo
fechou o ano de 2016 com 48 associadas em todo o Brasil.

A CONIACC foi exitosa em sua busca de parceiros para 2016. Além de fortalecer a relacao
com parceiros ja existentes como o Instituto Filantropia, o Banco do Brasil, Agéncia de



Publicidade FBis e o Instituto Ronald McDonalds, conseguiu a adesao de novos apoiadores
como o Laboratorio Sabin e PRF Policia Rodoviaria Federal.

10.1 - Acéao Infancia e Vida do Banco do Brasil cresceu de 2015 para 2016. Os pontos
doados por funcionarios do BB foram revertidos em valores reais e totalizaram
R$753.939,93. Os recursos foram distribuidos entre a CONIACC e suas associadas, de
acordo com os parametros definidos no projeto. Esses recursos foram utilizados para
custear projetos socioassistenciais das filiadas, beneficiando cerca de 92.403
criangas/adolescentes e familias em todo o pais.

10.2 - A parceria PRF-Apoio na Campanha DNCCI. Policia Rodoviaria Federal resultou
em uma grande acado nacional em novembro de 2016, além de dar ampla divulgacdo dos
sinais e sintomas do cancer infantii em nivel nacional, com a participacdo de 10 mil
policiais Rodoviarios Federais em todo o Brasil, as acfes panfletagem nas pracas de
pedagios, postos de fiscalizac&o e locais estratégicos das rodovias brasileiras, alcancaram
milhares de pessoas com informacdes sobre os sintomas da doenca e sobre a necessidade
de apoio das organizacdes filiadas.

As equipes da PRF desenvolveram ainda a¢gOes pontuais com criangas assistidas pelas
associadas da CONIACC em cada localidade. Foi um dia de muitos resultados positivos
com milhares de criangas que visitaram as sedes da PRF em todo o Brasil e tiveram um dia
cheio de emocgoes, brincadeiras e distribuicdo de brinquedos, quebrando a rotina do
tratamento hospitalar. As equipes também fizeram arrecadacdo de produtos de cestas
basicas para atender as demandas das filiadas da CONIACC.

10.3 - Parceria com Instituto Ronald McDonald— A parceria com o IRM existe desde a
criacdo da CONIACC. O Instituto ajuda financeiramente no custeio da organizacdo do
FORUM DE DIRIGENTES e do CONVOCC — Congresso Nacional de Voluntérios, eventos
voltados para a capacitacdo de liderancas e voluntarios. A Participacdo do Presidente da
CONIACC no Conselho de Administracdo do Instituto Ronald McDonald contribuiu para
sensibilizar o Conselho para flexibilizar os objetivos dos editais, permitindo o investimento
em projetos de capacitacdo para o mercado de trabalho/geracédo de renda do publico alvo
assistido pelas entidades filiadas, bem como investimento para projetos visando melhoria
de moradias de familias assistidas pelas filiadas, em situacao de vulnerabilidade social.

Em 2016 o IRM investiu R$ 93.116,98 (noventa e trés mil, cento e dezesseis reais e
noventa e oito centavos) na CONIACC como patrocinio do Férum de Dirigentes, que
capacitou 61 membros das filiadas, entres eles, gestores e técnicos.

10.4 -Dncci e Setembro Dourado - As Campanha Setembro Dourado e DNCCI
proporcionaram grande mobilizacdo nacional, atingindo milhdes de pessoas em todo o
territorio nacional. Os objetivos das duas campanhas foram atingidos. E fundamental que
pais, cuidadores, professores e profissionais de salde estejam atentos para os sinais do
cancer infantil, a importancia do diagndstico precoce e o correto encaminhamento do
paciente em situacdo de vulnerabilidade social, de zero a 18 anos, para a rede socio
assistencial e de saude. O devido encaminhamento estad diretamente relacionado a
qualidade devida do usuario contribuindo para o sucesso do tratamento.

A Campanha CNCCI e Setembro Dourado contribuiram para alertar a populacédo sobre
sinais e sintomas do céancer infantil. Sdo sintomas comuns as doencas da infancia, que
muitas vezes confundem pais e até profissionais de saude. O alerta certamente trouxe
contribuigcdes. Cerca de 38 filiadas, receberam 4.409 novos casos da doenga, muitos deles
diagnosticado precocemente.



10.5 —-F6érum de Combate ao Cancer Infantojuvenil - busca pelos direitos das
criangcas —Em 2016 iniciou-se a realizagao dos Foruns Regionais e Estaduais da SOBOPE,
juntamente com a CONIACC e o IRM com a participagcdo dos do Ministério da Saude,
Gestores da saude, da educacao assisténcia social e do Ministério Publico local. O evento
tem como objetivo discutir “in loco” os problemas do tratamento oncoldgico de criangas e
adolescentes, em cada municipio/estado.

As discussfes com participacdo ampliada facilitaram a solugdo de muitos problemas e da
garantia de direitos das criangas. As discussdes visam a criacdo de uma rede nacional de
referéncia do tratamento do céancer infantojuvenil e politicas publicas que garantam os
direitos de acesso ao tratamento para 0 paciente o mais perto possivel da sua cidade de
origem, acesso a rede socioassistencial e garantia educacional durante o tratamento.

A CONIACC aproveitou a presenca desses intervenientes para defender que 0s usuarios
tenham acesso aos servicos em seu proprio municipio ou dentro do proprio estado pois o
deslocamento de uma crianca com sua mae para um local distante da sua familia traz
consequéncias danosas para o nucleo familiar, como separacfes dos pais, distanciamento
da mée de seus outros filhos com idades criticas, alguns quase bebés.

A CONIACC aproveitou o espacgo para discutir garantia e defesa dos direitos dos usuarios
como acesso ao TFD — Tratamento Fora de Domicilio. O TFD foi instituido pela Portaria n®
55 da Secretaria de Assisténcia a Saude (Ministério da Saude) e visa garantir, através do
SUS, tratamento médico a pacientes portadores de doengas ndo trataveis no municipio de
origem por falta de condi¢des técnicas. Por meio do TFD sdo dadas condi¢bes para
deslocamento e permanéncia do paciente e seu acompanhante, quando indicado por
meédico do SUS, para tratamento em unidade de saude de outro municipio, ou Estado da
Federacéo.

Apesar da legislacdo e da verba publica, muitos gestores municipais alegam que o
municipio ndo tem condigdes de arcar com essas despesas inviabilizando o tratamento do
paciente e trazendo riscos para sua vida. As associadas da CONIACC séo
sistematicamente demandadas para cobrir essas despesas que € dever do Estado e direito
do Usuéario do SUS. Com as reunifes regionais o assunto passou a ser pautado pela
CONIACC com possibilidades de intervencédo do Ministério Publico visando a garantia dos
direitos dos usuérios.

10.6 - O F6érum de Dirigentes 2016 organizado em conjunto com a ABRACE, atingiu
plenamente seu objetivo de promover, estimular e capacitar gestores e colaboradores das
instituicdbes associadas. O FORUM que aconteceu em Brasilia permitiu o
compartilhamento de projetos e experiéncias de sucesso que podem ser replicados pelas
associadas.

O FORUM de Dirigentes da CONIACC tem sido uma oportunidade para a
profissionalizacdo das liderancas, para a capacitacdo técnica e desenvolvimento de
habilidades dos lideres. Seus objetivo sdo bem especificos com relagdo a qualificacéo das
liderangcas e assim, torna mais facil o desenvolvimento de temas visando a ampliacdo do
conhecimento tanto em gestdo das organiza¢gdes, como no cuidado do desenvolvimento
dos programas socioassistenciais e o conhecimento das politicas publicas para o usuario
do SUS e da politica publica de assisténcia social.

O Forum proporcionou qualificacéo para 61 Lideres e técnicos das Associadas e tornou-
se um espaco de educacédo continuada para as filiadas e suas equipes.

Portanto, o vento trouxe contribuicdo para o resultado do trabalho das filiadas da
CONIACC que passaram a contar com equipes mais preparadas, com atuacao mais



cooperativa, melhor aproveitamento da rede socioassistencial ja instalada em casa
localidade, promocé&o de maior incentivo na capacitagdo dos usuarios como protagonistas
dos seus direitos, da busca de cursos pelo Sistema “S” para os usuarios em idade
produtiva, abrindo assim oportunidade para sua insercdo no mercado de trabalho visando
a emancipacao dos usuarios.

10.7 - ASSESSORIA - O contato sistemético com as liderancas das entidades em 2016,
facilitou a Confederacédo a oportunidade de levantar a necessidade de novos treinamentos
e de oferecer seu assessoramento politico, técnico, administrativo e financeiro de forma
customizada, visando o enfrentamento dos problemas e o fortalecimento do protagonismo
dos movimentos sociais e das organiza¢gOes de usuarios filiadas.

A Confederacdao contribuiu de forma sistematica com a capacitacdo das liderancas das 48
fiiadas, melhorando sensivelmente o nivel do conhecimento e habilidades para
trabalharem na assisténcia e desenvolvimento das potencialidades dos usuéarios da
assisténcia social de cada organizacao.

Essa atuacdo teve resultados palpaveis como ampliagdo dos programas e beneficios
ofertados pelas associadas e os corretos encaminhamentos dos usuérios para a rede
publica socioassistencial, garantindo a ampliacéo do acesso a prote¢ao social das criangas
e adolescentes e suas familias, diminuicdo do assistencialismo por parte das associadas,
maior engajamento na defesa e garantia dos direitos, incentivo ao empreendedorismo e
capacitacao dos usuarios para serem protagonistas da propria

Tanto o Assessoramento como a capacitagdo oferecida pela CONIACC, despertaram nas
liderangcas a consciéncia para a importancia da troca de experiéncias e ajuda mutua. Um
projeto que esta dando certo em determinada regido pode ser replicado ou adaptado para
outra, agilizando e contribuindo para diminuicdo das desigualdades sociais.

A CONIACC conseguiu sensibilizar as filiadas sobre a necessidade de participacdo dos
espacgos politicos como representantes dos usuarios nos Conselhos Municipais, Estaduais
e do Distrito Federal. E trabalhoso, mas os frutos ja estdo sendo colhidos, pois € um
espaco democratico onde a unido faz a forca na luta pela efetivacdo da garantia e defesa
dos direitos e oportunidade de criacdo de novos direitos. A discusséo dos problemas locais
abre espacos e oportunidades para fazé-los chegar nas Conferéncias Regionais e na
Nacional de Assisténcia Social ou Saude, com plenaria ampliada, sendo um espacgo para
analisar e propor.

A socializacdo dos conhecimentos produzidos juntos aos diferentes atores, a participagcdo
das liderancas no controle social em nivel nacional, alicercadas pelas politicas publicas de
assisténcia social, trouxeram resultados positivos evitando que criangas em tratamento fora
de seu domicilio abandonem a escola. A atuacdo da CONIACC foi exitosa também na
sensibilizacdo das filiadas sobre a importancia no investimento de moradias dignas para as
familias mais carentes e o fortalecimento do sujeito como protagonista da proépria vida.

A Atuagdo da CONIACC em 2016 teve ainda como foco a defesa e garantia de direitos dos
usuarios assistidos pelas filiadas. De forma programada, varias acfes e articulagdes com
orgaos publicos aconteceram, voltados prioritariamente para a defesa e efetivacdo dos
direitos socioassistenciais, construcdo de novos direitos, promocdo da cidadania e
enfrentamento das desigualdades sociais.

11. CONSIDERACOES FINAIS

Nem todas as criancas nascem em lares estruturados socialmente e/ou financeiramente.
H& criancas pobres, criancas que fazem parte de uma minoria étnica, criancas negras,
criancas especiais ou portadoras de doencas cronicas ou graves. E papel do Estado e da



sociedade amparé-las e protegé-las. Por parte do Poder Publico tem-se o ECA — Estatuto
da Crianca e do Adolescente e sistema de protecdo socioassistencial aléem do Sistema
Unico de Saude. As Instituicbes do Terceiro Setor precisam ter o conhecimento dos
direitos dos usuérios do sistema socioassistencial e ter dominio desses assuntos para
saber encaminhar seus assistidos visando a garantia dos beneficios previstos em lei. O

Papel da sociedade Organizada € complementar a assisténcia do Estado, mas jamais
substitui-la.

A CONIACC prestou continuadamente servicos de assessoria, desenvolveu programas,
projetos, campanhas e ac¢fes visando a capacitacdo e a busca pelo fortalecimento das
suas filiadas, que sdo organiza¢cdes de usuarios da politica publica de assisténcia social.

A Atuacédo permanente da CONIACC em 2016 teve ainda como foco a defesa e garantia de
direitos dos usuarios assistidos pelas filiadas. De forma planejada, varias acbes e
articulagbes com oOrgaos publicos aconteceram, voltados prioritariamente para a defesa e
efetivacdo dos direitos socioassistenciais, construcdo de novos direitos, promoc¢ao da
cidadania e enfrentamento das desigualdades sociais.

Brasilia (DF): 14 de janeiro de 2017

Ana Neide Borba Maia Filha Rilder Flavio de Paiva Campos
Assistente Social Voluntaria Presidente da CONIACC
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