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CONFEDERAGAO NACIONAL DE INSTITUIGOES
DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANGA E AO
ADOLESCENTE COM CANCER.

RELATORIO DE ATIVIDADES
EXERCICIO 2018

1 - DADOS DA INSTITUIGAO

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

ENDERECO: Cond. The Union Office Plano Piloto SMAS trecho 03, Conj 03, sala 206,
Brasilia/DF — CEP: 71.215-300 — Telefone de contato: 84 — 40061603.

CNPJ: 10.807.169/0001-01

2 - HISTORICO

Em 2008 foi criada a Confederacdo Nacional das Instituicbes de Apoio e Assisténcia a
Crianga e ao Adolescente com Cancer — CONIACC, com o objetivo de fortalecer em nivel
nacional, as organizacdes das representantes de usuarios da politica sécio assistencial,
mantendo-as unidas e qualificadas para defenderem e prestar assisténcia social para
criangas e adolescentes com cancer e suas familias, em situagéo de vulnerabilidade social,
desenvolvendo agdes que visam a defesa e efetivacdo dos direitos sécio assistenciais, a
construgdo de novos direitos, a promoc¢do da cidadania, o enfrentamento das
desigualdades sociais, a articulagdo com érgéos publicos de defesa de direitos, a formagao
e capacitagdo das liderangas e a garantia de acesso a tratamento de qualidade. A
CONIACC é uma organizagdo da sociedade civil, sem fins econémicos e lucrativos,
mantida através de contribuicdo dos associados, doagdes, campanhas e parcerias.

3 -MISSAO

Atuar em todo territério nacional criando e articulando solugdes para integrar, assessorar e
fortalecer as instituicdes de apoio e assisténcia as criangas e adolescentes com cancer,
organizando-as numa rede de agéo, visando o fortalecimento, a participagéo, autonomia e
protagonismo dos grupos de usuarios, favorecendo a mitigagdo das vulnerabilidades
sociais, bem como o fortalecimento das parcerias, do voluntariado, a efetivagcdo das
politicas publicas e a defesa e garantia dos direitos socioassistenciais das criangas e
adolescentes com cancer.

4 - FINALIDADES ESTATUTARIAS

e Promover o apoio e a 'assisténcia social as criancas 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 criagdo de politicas publicas voltadas ao apoio e
assisténcia a crianga e ao adolescente com cancer;

e Promover o desenvolvimento, capacitacdo, consolidagdo e o fortalecimento das
instituicoes filiadas, que sdo organizagdes de usuarios da politica publica de assisténcia
social, pois séo criangas e adolescentes carentes, com cancer e suas familias.
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e Articular e interceder junto a organizagbes publicas e privadas, nacionais e
internacionais, para captagéo de recursos com finalidade de garantir a sustentabilidade da
Confederagao e das filiadas;

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

« Fortalecer e qualificar as entidades associadas quanto ao seu planejamento, captagéo
de recursos, gestdo, monitoramento, avaliagéo, oferta e execugéo dos servigos, programas,
projetos e beneficios sbcio assistenciais visando a exceléncia na sua atuagédo e a
minimizagdo das vulnerabilidades sociais.

e Promover e estimular a formagdo & capacitagdo das liderangas das instituicOes
associadas, através do apoio e da organizagdo de eventos como congressos, foruns,
palestras, debates, cursos e oficinas locais, regionais, nacionais.

¢ 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 equipe é composta por: 01 secretéria que desenvolve o trabalho administrativo, 01
colaborador que da o suporte nas atividades que sdo desenvolvidas na sede em Brasilia
voluntariamente, 01 prestador de servigo especialista na area de captagéo de recursos e
mais 03 prestadores de servicos para a area de divulgacdo das agbes da CONIACC:
Agencia de publicidade, Assessor de imprensa e Assessor de midia digitais no quais todos
desenvolvem as campanhas e acgdes responsaveis em tornar publico as agbes
desenvolvidas pela CONIACC dando visibilidade e realizando prestagéo de contas a
sociedade sobre os servigos prestados ao publico alvo. Dentre as agbes destacamos:
programa de radio e/ou outros meios de comunicagdo a fim de divulgar os servicos da
instituicdo e ainda divulgar a campanha sobre diagnéstico do cancer infantojuvenil. Todos
os membros da Diretoria sdo voluntarios e necessariamente séo também Gestores das
Instituicdes associadas. Apesar da atuagdo voluntaria, a Diretoria esta sempre presente
quando demandada e divide com o Presidente a participagdo nas acdes que a CONIACC
desenvolve nos estados.

6 -PARCERIAS

A CONIACC contou com grandes parceiros ao longo do ano de 2018, contribuindo
significativamente para o desempenho do papel da Confederagdo, com destaque para
Banco do Brasil, Policia Rodoviaria Federal — PRF; SOBOPE - Sociedade Brasileira de
Oncologia Pediatrica, Laboratério SABIN e Instituto Ranald McDonald e a Agéncia de
Publicidade Ogilvy de S&o Paulo.

7 - FONTES DE RECURSOS

As fontes de recurso da CONIACC s&o provenientes de contribuigdo mensal efetuada por
cada uma das 54 instituicdes associadas, apoio financeiros de parceiros, doagdes,
campanhas como a Ac¢do Infancia e Vida, patrocinios, inscricbes- dos eventos e

rendimentos financeiros.
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8 - AGOES E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS EM 2018

Em 2018, o assessoramento da CONIACC as suas associadas contribuiu mais uma vez
para a consolidacéo e fortalecimento das instituicbes de apoio e assisténcia a crianga e ao
adolescente com cancer e outras doencas hematologicas e suas familias. A Confederagao
atuou também na defesa e garantia dos direitos dessas criangas, buscando politicas
publicas que garanta um pleno atendimento, tratamento de qualidade e acesso aos
servigos socio assistenciais visando o resgate da salde, a prote¢do, qualidade de vida e o
desenvolvimento dessas criangas. Promoveu reunides estratégicas junto ao Poder Publico
Federal como Ministérios e Congresso Nacional, participou de todas as audiéncias publicas
promovidas pelas Comissées do Senado Federal/Camara quando o assunto envolveu
saude, assisténcia social e familia. Em 2018, a Confederagao iniciou suas atividades com
reunides estratégicas que contaram com a participagéo do Presidente da Instituigdo alem
dos membros do Conselho Deliberativo e Fiscal e tiveram como foco o Plano de Agéo para
2019.

8.1 = Conselhos: A CONIACC conseguiu sua titularidade junto ao Conselho de Assisténcia
Social do Distrito Federal - CAS/DF e o CEBAS

8.2 - V Férum Nacional de Dirigentes: A CONIACC tem, continuamente, o compromisso
com a sensibilizagao e orientagéo dos Gestores das filiadas sobre o papel! de cada uma na
ocupagao dos espacgos politicos visando a defesa e garantia dos direitos das criangas
assistidas bem como na luta pelos mesmos junto aos servigos publicos. O V Forum teve
como objetivo trazer novos conhecimentos e capacitagdo para as equipes e liderangas das
organizagoes filiadas para atuarem melhor com o publico da assisténcia social e usuarios
do SUS - Sistema Unico de Salde, no combate a fome, as desigualdades sociais, & 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 orientages as suas
filiadas sobre os procedimentos para garantir o cumprimento do papel do Estado, e os
caminhos para buscar essa garantia. O V Forum Nacional de Dirigentes foi realizado na
cidade de Vitéria/ES, coordenado pela CONIACC e executado pela sua filiada local, a
Associacdo Capixaba Contra o Cancer Infanti — ACACCI. Durante o Férum foram
apresentados temas com o propédsito de ampliar os beneficios sécioassisténcial para as
criangas e adolescentes assistidos por todas as associadas da CONIACC como também
contribuir para a capacitagao e profissionalizagdo de seus dirigentes devido a problematica
da causa.

8.3 — Garantias e Direitos: Em 2018 a CONIACC promoveu novas 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 sessbes de quimioterapia e radioterapia
conforme prescri¢gdo medica, mas, no caso de criangas e adolescentes esse prazo € muito
longo, pois 0 cancer na infancia € mais agressivo que na fase adulta. Para dificultar ainda
mais a situagdo 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 prontudrio médico,
e nado apés a assinatura do laudo patolégico. Outro problema envolve o Sistema de
Informagdes do Cancer (Siscan) do Ministério da Saude, que s6 recebe as informagdes
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vindas de prontuérios eletrénicos sendo que no Brasil esse servigo ndo esta totalmente
implantado. Segundo a legislagdo sé depois de registrado no Siscan que os 60 dias
comegam a valer.

A CONIACC trouxe mais uma vez em suas agdes a discussédo pra sua pauta em defesa
dos direitos da crianga 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 diagnoéstico precoce, tratamento agil e de qualidade. Apesar da lei esses
requisitos ndo sdo 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 oncolégico na regido Centro Oeste, Norte e Nordeste. Nas
demais regides o servico € encontrado nas capitais e cidades dos interiores mais
desenvolvidos. Nas demais regibes, muitas criangas 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 criangas
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 Criangas e Adolescentes em
vulnerabilidade social.

8.4 - Parceria Banco do Brasil - A¢ado Infancia e Vida

Trata-se de uma Campanha proveniente da parceria da CONIACC com o Banco do Brasil
firmada desde 2015 que visa estimular funcionarios e correntistas do Banco a ajudarem as
instituicoes filiadas da CONIACC em todo o Brasil. A campanha nacional foi trabalhada sob
os eixos: 1) Doacdo de Dotz que foram revertidos em recursos financeiros; 2) Orientagéo e
Educagdo sobre os sintomas da doenga na infancia ; 3) Mobilizagédo do Voluntariado. A
Agao Infancia e Vida teve como objetivo principal a captacgéao de recursos junto a clientes e
funcionarios 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 mais uma vez os sinais e sintomas do cancer infantojuvenil
junto a esse publico e o incentivo ao trabalho voluntario. O valor captado na campanha em
2018 foi de R$ 618.854,79 (oitocentos e dezoito mil oitocentos e cinqlienta e quatro reais e
setenta e nove centavos). Conforme acordado com o Banco do Brasil, 20% do valor ficou
retido para as acdes da CONIACC e o restante foi repassado para as filiadas conforme a
captacdo em cada Estado e no Distrito Federal. Os recursos serdo utilizados para
pagamentos de custeios e Programas de Assisténcia Social das afiliadas.

A CONIACC em parceria com o Banco do Brasil langou o Edital Projetos e Patrocinio Agéo
Infancia e Vida 2018 no valor de R$ 500.000,00 (quinhentos mil reais) que teve a
aprovacéo de 10 projetos cada um no valor de R$ 50.000,00 (cinquenta mil reais) que
intensificara o diagnostico precoce e a luta pela causa. Realizou a entrega da doacéo de 63
computadores para as suas afiliadas.

8.5- Parceria com Policia Rodoviaria Federal - PRF

Em parceria com a CONIACC, as unidades da PRF no pais pararam suas atividades no dia
23.11.18 para atuarem em prol da causa do cancer infantojuvenil e na divulgagdo dos
sinais e sintomas do cancer infantojuvenil em nivel nacional em cada Estado/Municipio e
no Distrito Federal. Foi assinado o Termo de Cooperagédo junto com a PRF e o envio do
material de publicidade para cada instituigdo da PRF em todo o Brasil.
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8.6 - Parcerias com o Laboratério SABIN

A parceria teve como foco a divulgagéo dos sinais e sintomas do cancer infantojuvenil de
todas as unidades do SABIN no Brasil. A CONIACC coube a interlocug&o, orientagéo, envio
de pecgas publicitarias eletronicas para o aproveitamento do publico presente nas varias
instalagdes do SABIN em 8 Estados, além de envio de material para redes sociais do
laboratorio.

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

A parceria que j& dura desde a criagéo da CONIACC, tem como foco contar com o apoio da
SOBOPE na produgdo de informagdes cientificas e as orientagbes sobre corretas formas
de abordagem da populagéo para os sintomas do cancer infantil. A CONIACC coube a
interlocucdo, envio de materiais para avaliagdo, validagdo de pecgas publicitarias para as
corretas denominagdes de termos, sinais e sintomas do Céancer.

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 informagdes
técnicas para a CONIACC quando o assunto envolve uso de novos medicamentos.

Com essa parceria foram realizados Foruns Regionais de Educagdo Permanente em
Oncologia Pediatrica realizadas nas cidades de Fortaleza, Manaus, Maranh&o e Piaui
tendo como objetivos: 1) Aumento do sucesso nos tratamentos do Céncer infanto-juvenil
em todas as regides do Brasil; 2) Identificagdo das dificuldades regionais para o tratamento
da crianga e do adolescente com céncer; 3) Aproximagdo dos gestores municipais,
estaduais e federais as dificuldades encontradas em cada regiéo.

8.8 - Campanha “Setembro Dourado”

O cancer infantojuvenil € uma das principais causas de morte no pais, por doenga, em
criangas e adolescentes até os 19 anos, sendo superada apenas pelas mortes violentas e
acidentes. O INCA prevé que para 2018 sejam diagnosticadas mais de 12 mil criangas com
o cancer no Brasil, nimero que deve se repetir em 2019. E, diferentemente do que pode
ocorrer com adultos, o estilo de vida geralmente n&o tem influéncia no desenvolvimento de
tumores em criangas. Ou seja, as neoplasias sdo originadas de alteragdes no DNA que
podem acontecer antes mesmo do nascimento. A luta contra a doenga € diaria e de
responsabilidade de todos.

A Campanha Setembro Dourado trata-se de uma campanha nacional da CONIACC que
acontece anualmente durante o més de setembro, com objetivo de despertar na populagao
a cultura da atengdo aos sintomas do cancer infantil, a importancia do diagnéstico precoce
e disseminacdo de informagdes sobre os principais tipos de cancer que acometem a
infancia e adolescéncia. A campanha foi realizada de 01 a 31 de setembro de 2018 e teve
carater informativo e educativo, levando informagbes sobre os sinais e sintomas do cancer
infanto-juvenil para a sociedade, mostrando que quando o cancer € descoberto no inicio as
chances de cura sdo bem maiores. Varias ages 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 conotagdo de utilidade
publica.

8.9 -Campanha DNCCI - Dia Nacional de Combate ao Cancer Infantojuvenil
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O Dia Nacional de Combate ao Céancer InfantoJuvenil (DNCCI), foi comemorado no dia 23
de Novembro de 2018. Essa data foi instituida pela Lei n® 11.650, de 4/4/2008 numa agéo
da CONIACC junto ao Congresso Nacional, na época.

Em 2018, esta acéo foi realizada com varias atividades desenvolvidas em todo o pais, sob
a Coordenagéo da CONIACC e execugao das filiadas e teve como objetivos:

- Estimular agdes educativas e preventivas relacionadas ao cancer infantil;

- Promover debates e outros eventos sobre as politicas de atengéo integral as criangas
com a doenga;

- 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 doenga para garantia da sua cura.

8.10 - Assessoramentos politico, técnico, administrativo e financeiro

Ao longo de 2018 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 agdes planejadas no inicio do ano. Essa € uma pratica da
CONIACC junto as suas associadas, prestando assessoria aos gestores, monitorando e
intervindo na formulagéo de politicas publicas, mapeando os programas de assisténcia e
atengdo 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 intervengdes e interlocugbes junto ao Congresso
Nacional visando a promogéo de politicas publicas de garantia e defesa e de direitos das
criangas e adolescentes com cancer e suas familias além do pleito da formulagdo de novos
direitos. O trabalho de assessoria manteve os gestores das associadas informados sobre
os editais abertos para projetos e captagdo de recursos em nivel nacional, prestando todas
as informacgdes e orientagdes. O trabalho da assessoria da CONIACC para as filiadas inclui
também o monitoramento das principais noticias e informagdes sobre as politicas
socioassistenciais e de salde, assuntos de interesse do Terceiro Setor e demais
noticias/informagdes que trazem impacto para o trabalho das filiadas.

A participagdo 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 salde publica de qualidade, educagdo e assisténcia social das criangas e
adolescentes e familias assistidas pelas suas associadas. Além disso, a CONIACC é a
porta voz das associadas na luta pela formulagdo de novos direitos junto ao poder
Legislativo. Um dos pontos foi analisar e dar parecer sobre a Proposta de Emenda a
Constituicdo — PEC da Reforma da Previdéncia, de autoria do Presidente da Republica na
qual sugere alteracdo no regime fiscal aplicavel as entidades filantrépicas. A participagéo
de membros da Diretoria da CONIACC nas reunides estratégicas das filiadas, nos
encontros regionais e estaduais, resultou em desdobramentos benéficos para a causa local

ou nacional.
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8.11-Eventos Nacionais

A CONIACC promove anualmente dois grandes eventos nacionais: o CONVOCC -
Congresso Nacional de Voluntarios 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, preferenciaimente 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 realizagéo
desses dois eventos quando relne as liderangas, equipes técnicas e voluntarios das
associadas para disseminagdo do conhecimento. Nessas ocasides convida palestrantes
dos Ministérios para atualizarem informagdes relacionadas a Politica Publica de Assisténcia
Social e Saiude. Nesse ano tivemos o V Férum Nacional de Dirigentes e os Foruns de
Combate ao Cancer Infantojuvenil promovido pela CONIACC em parceria com a SOBOPE
e IRM. O que contribui significativamente para a capacitagdo e profissionalizagao de seus
dirigentes frente as problematicas da causa.

8.11.1 = V Férum Nacional de Dirigentes foi realizado em Vitéria/ES, do periodo de 18 a
19 de outubro de 2018 sob a coordenagdo da CONIACC e execugdo da sua associada
local a Associagdo Capixaba Contra o Cancer Infantil - ACACCI. O Férum teve por objetivo
oferecer um espaco para compartihamento de convivéncias, troca de experiéncias,
capacitagéo, profissionalizagdo e formagdo das liderangas de seus dirigentes e
colaboradores das afiliadas.

8.11.2 - Férum 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 Féruns regionais/estaduais visando as
discussdes 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 situagdo dos servicos nessas regides
favorecendo a intervengéo da CONIACC e da SOBOPE junto ao poder publico buscando a
garantia dos direitos desses usuarios, como melhorias da rede de assisténcia social e
saude para as criangas/adolescentes assistidas pelas filiadas da CONIACC.

A CONIACC sempre reforga 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. Outras alternativas sé&o os
Conselhos Tutelares e por ultimo a judicializagao.

8.12 Publico Alvo e Abrangéncia

A CONIACC atuou em todo territorio nacional, assessorando e fortalecendo as 54 filiadas
que prestam assisténcia social a Criangas e Adolescentes.com Céancer e suas familias, em
situagdo de vulnerabilidade social dando assisténcia as suas afiliadas no que tange ao
CEBAS e outros assuntos pertinente a area de atuacéo.

9. RECURSOS INVESTIDOS EM 2018

Para executar seu Plano de Agdo 2018 a CONIACC desembolsou R$ 545.069,11. Estes
recursos vieram da Contribuicdo mensal das Associadas, R$ 500,00,e os valores cabiveis
a CONIACC mediante convénios e parcerias. A realizagdo do V Forum na cidade de
Vitdria/ES teve um custo de R$ 138.952,66 (cento e trinta e oito mil novecentos e cinglenta
e dois reais e sessenta e seis centavos) valor da parceria com o IRM.

P
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10. RESULTADOS

Como representante das instituicdes de apoio e assisténcia a crianga e ao adolescente
com cancer do Brasil, a CONIACC tem buscado maior visibilidade e relevancia para a
causa. Vém atuando com transparéncia, ética, credibilidade, solidariedade, competéncia e
comprometimento, assegurando o cumprimento dos direitos e conquistas das criancas e
adolescentes com céancer diante das politicas publicas socioassistenciais. A Instituigéo
fechou o ano de 2018 com 54 associadas em todo o Brasil. A CONIACC fortaleceu a
relagdo com parceiros ja existentes como o Instituto Filantropia, o Banco do Brasil, Agéncia
de Publicidade Ogilvy e o Instituto Ronald McDonald, Laboratério Sabin e PRF (Policia
Rodovidria) e comegou negociagdes para novas parcerias com o Correios e Rotary.

10.1 - Parceria do Banco do Brasil - Agéo Infancia e Vida: A CONIACC apresentou um
aumento na arrecadagdo de 2017 para 2018 no qual os pontos doados por funcionarios do
BB em 2017 foi de R$ 568.804,17 e em 2018 foi de R$ 618.854,79.

10.2 - Parceria PRF- Apoio na Campanha DNCCI — A parceria com a PRF resultou em
uma grande ag&o nacional no dia 23 de novembro de 2018, na divulgacdo dos sinais e
sintomas do cancer infantil. As equipes da PRF desenvolveram agdes pontuais com
criangas assistidas pelas associadas da CONIACC.

10.3 - Parceria com Instituto Ronald McDonald— A parceria com o IRM existe desde a
criagdo da CONIACC. O Instituto ajuda financeiramente no custeio da organizagao no
Férum de Dirigentes e no CONVOCC — Congresso Nacional de Voluntarios, eventos
voltados para a capacitagdo de liderangas e voluntarios - que sdo o0s projetos
desenvolvidos pela CONIACC.

Em 2018 o IRM investiu R$ 138.952,66 (cento e trinta e oito mil novecentos e cinqlenta e
dois reais e sessenta e seis centavos) na CONIACC como patrocinio para o V Férum
Nacional de Dirigentes, que aconteceu na cidade de Vitéria/ES no periodo de 18 a 19 de
outubro de 2018 no qual capacitou mais de 70 participantes entre eles dirigentes e
colaboradores das instituigoes.

Organizado em conjunto com a ACACCI, atingiu plenamente seu objetivo de promover,
estimular e capacitar gestores, colaboradores das instituicdes associadas. O Forum que
aconteceu em Vitéria permitiu o compartilhamento de projetos e experiéncias de sucesso
que podem ser replicados pelas associadas.

O Férum é uma oportunidade para a profissionalizagéo das liderangas, para a capacitagao
técnica e desenvolvimento de habilidades dos lideres. Seus objetivos séo bem especificos
com relagdo a qualificagdo das liderangas e assim, torna mais facil o desenvolvimento de
temas visando a ampliagéo do conhecimento tanto em gest&o das organizagdes, como no
cuidado do desenvolvimento dos programas socio assistenciais e o conhecimento das
politicas publicas para o usuario do SUS e da politica publica de assisténcia social.
Portanto, o evento trouxe contribuicdo para o resultado do trabalho das afiliadas da
CONIACC que passaram a contar com equipes mais preparadas com atuacdo mais
cooperativa.

10.4 - Dncci e Setembro Dourado - As Campanha Setembro Dourado e DNCCI
proporcionaram grande mobilizagédo nacional, atingindo milhares 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 diagnéstico precoce e o correto encaminhamento do
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paciente em situagdo de vulnerabilidade social, de zero a 18 anos, para a rede socio
assistencial e de satde contribuiu diretamente para o sucesso do tratamento.

10.5 - Forum de Combate ao Cancer Infantojuvenil - Em 2018 aconteceu os Foruns
Regionais e Estaduais da SOBOPE, juntamente com a CONIACC e o IRM com a
participagdo do Ministério da Salde, Gestores da salde, da educagéo assisténcia social e
do Ministério Publico local. O evento teve como objetivo discutir “in loco” os problemas do
tratamento oncolégico de criangas e adolescentes, em cada municipio/estado. As
discussdes com participacdo ampliada facilitou a solugdo de muitos problemas e da
garantia de direitos das criangas. As discussdes visaram a criagdo de uma rede nacional de
referéncia do tratamento do cancer infantojuvenil e politicas publicas que garantam os
direitos de acesso ao tratamento para o 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 os usuarios
tenham acesso aos servicos em seu proprio municipio ou dentro do proprio estado pois o
deslocamento de uma crianga com sua mde para um local distante da sua familia traz
conseqiiéncias danosas para o nlcleo familiar, como separagdes dos pais, distanciamento
da mae de seus outros filhos com idades criticas, alguns quase bebés.

A CONIACC aproveitou o espago 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 Salde (Ministério da Saude) e visa garantir, através do
SUS, tratamento médico a pacientes portadores de doengas néo trataveis no municipio de
origem por falta de condigdes técnicas. Por meio do TFD s&o dadas condigbes para
deslocamento e permanéncia do paciente e seu acompanhante, quando indicado por
médico do SUS, para tratamento em unidade de saude de outro municipio, ou Estado da
Federacao.

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

10.6 - Assessoria - O contato sisteméatico com as liderangas das entidades em 2018,
facilitou a8 Confederacdo 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 dos movimentos
sociais. A Confederagéo contribuiu de forma sistematica com a capacitagéo das liderancas
das 54 filiadas, melhorando sensivelmente o nivel do conhecimento e habilidades para
trabalharem na assisténcia e desenvolvimento das potencialidades dos usuarios da
assisténcia social de cada organizagdo. Essa atuagdo teve resultados palpaveis como
ampliacdo dos programas e beneficios ofertados pelas associadas e os corretos
encaminhamentos dos usudrios para a rede publica socioassistencial, garantindo a
ampliagdo do acesso a protegdo 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 capacitagdo dos usuarios para
serem protagonistas da prépria atuagdo. Tanto o assessoramento como a capacitagéo
oferecida pela CONIACC, despertaram nas liderangas a consciéncia para a importancia da
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troca de experiéncias e ajuda mutua. Um projeto que estd dando certo em determinada
regiao pode ser replicado ou adaptado para outra, agilizando e contribuindo para
diminuicéo das desigualdades sociais.

A CONIACC conseguiu sensibilizar as filiadas sobre a necessidade de participagao dos
espagos politicos como representantes dos usuarios nos Conselhos Municipais, Estaduais
e do Distrito Federal. E trabalhoso, mas os frutos ja estdo sendo colhidos, pois é um
espaco democratico onde a uni&o faz a forga na luta pela efetivacdo da garantia e defesa
dos direitos e oportunidade de criagdo de novos direitos. A discussdo dos problemas locais
abrem espagos e oportunidades para fazé-los chegar as Conferéncias Regionais e na
Nacional de Assisténcia Social ou Salde, com plenaria ampliada, sendo um espago para
analisar e propor.

A atuagéo da CONIACC em 2018 teve ainda como foco a defesa e garantia de direitos dos
usuarios assistidos pelas filiadas. De forma programada, vérias acdes e articulagcbes com
orgéos publicos aconteceram, voltados prioritariamente para a defesa e efetivacdo dos
direitos sécio assistenciais, construgdo de novos direitos, promogdo da cidadania e
enfrentamento das desigualdades sociais e também o assessoramento com as afiliadas
para a busca do CEBAS.

11. CONSIDERAGOES FINAIS

Nem todas as criangas nascem em lares estruturados socialmente e/ou financeiramente.
Ha criangas pobres, criangas que fazem parte de uma minoria étnica, criangas negras,
criangas especiais ou portadoras de doengas crénicas ou graves. E papel do Estado e da
sociedade ampara-las e protegé-las. Por parte do Poder Plblico tem-se o ECA — Estatuto
da Crianga e do Adolescente e sistema de protecdo sécio assistencial além do Sistema
Unico de Salde. As Instituicdes do Terceiro Setor precisam ter o conhecimento dos
direitos dos usuarios do sistema socio assistencial e ter dominio desses assuntos para
saber encaminhar seus assistidos visando a garantia dos beneficios previstos em lei. O
Papel da Sociedade Organizada é complementar a assisténcia do Estado, mas jamais
substitui-la. A CONIACC prestou continuadamente servicos de assessoria, desenvolveu
programas, projetos, campanhas e agdes visando & capacitagdo e a busca pelo
fortalecimento das suas filiadas, que sdo organizagbes de usuarios da politica publica de
assisténcia social.

Brasilia (DF): 23 de abril de 2019.

Assistente Social Voluntaria residente da CONIACC
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