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FEDERACAO NACIONAL DE INSTITUICOES
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ADOLESCENTE COM

RELATORIO DE ATIVIDADES
EXERCICIO 2020

1- DADOS DA INSTITUICAO

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

ENDEREGO: Cond. The Union Office Plano Piloto SMAS trecho 03, Conj 03, sala 206, Brasilia/DF — CEP:
71.215-300 - Telefone de contato: 84 — 40061660 / 9.99930055

CNPJ: 10.807.169/0001-01

2 - HISTORICO

A Confederagdo Nacional das Instituigbes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer —
CONIACC, a qual foi fundada em 2008, representa ha 12 anos, a unido de forgas no movimento de apoio e
assisténcia a crianca e ao adolescente com cadncer, através da integragdo de 47 Instituigdes filiadas em todo
Brasil. Estas instituigdes associadas a CONIACC assumem a lideranga na defesa dos direitos de criangas e
adolescentes com cancer infantojuvenil, com o objetivo de proporcionar melhor qualidade de vida, dignidade
e cidadania, minimizando a dor e as dificuldades desses pacientes. Ou seja, o trabalho em conjunto
desenvolvido pelas instituicbes segue como bandeira na transformacdo pessoal de cada individuo, tanto para
agueles que recebem o atendimento, como para os envolvidos no trabalho. O envolvimento vai além das
motivacdes de um trabalho convencional, pois trata-se de salvar vidas, trazer esperanga e mudar a realidade
ndo so de uma pessoa, mas de toda uma familia.

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
acdo, visando o fortalecimento, a participagdo, autonomia e protagonismo dos grupos de usuarios,
favorecendo a mitigacdo das vulnerabilidades sociais, bem como o fortalecimento das parcerias, do
voluntariado, a efetivagdo das politicas publicas e a defesa e garantia dos direitos sdcio assistenciais das
criangas e adolescentes com cancer.

4 - FINALIDADES ESTATUTARIAS

® Promover 0 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;
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® Articular, promover e estimular a criagdo de politicas publicas voltadas ao apoio e assisténcia a crianga e
ao adolescente com céncer;

® Promover o desenvolvimento, capacitagdo, consolidagio e o fortalecimento das instituicdes filiadas, que
sdo organiza¢des de usudrios da politica publica de assisténcia social, pois s3o criancas e adolescentes
carentes, com cancer e suas familias;

® Articular e interceder junto a organiza¢des publicas e privadas, nacionais e internacionais, para captacao
de recursos com finalidade de garantir a sustentabilidade da Confederac3o e das filiadas;

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

® Fortalecer e qualificar as entidades associadas quanto ao seu planejamento, captagio de recursos, gestdo,
monitoramento, avaliagdo, oferta e execu¢do dos servicos, programas, projetos e beneficios
socioassistenciais visando a exceléncia na sua atuagdo e a minimizagdo das vulnerabilidades sociais;

® Promover e estimular a formagdo a capacitagdo das liderangas das instituices associadas, através do
apoio e da organizacdo de eventos como congressos, féruns, 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 voluntério e os valores preconizados pelas suas associadas.

5 -INFRAESTRUTURA E EQUIPE

A equipe é composta por: 01 secretdria que desenvolve o trabalho administrativo, 01 colaborador que d4 o
suporte voluntariamente nas atividades que sdo desenvolvidas na sede em Brasilia, e mais 02 prestadores de
servicos para a area de divulgacdo das agdes da CONIACC gue sdo: Agencia de publicidade e Assessor de
imprensa que sdo responsaveis em tornar publico as agdes desenvolvidas pela CONIACC dando visibilidade e
realizando prestacdo de contas a sociedade sobre os servicos prestados ao publico alvo. Dentre as acoes
destacamos: programa de radio e/ou outros meios de comunicacio 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 s3o também Gestores das Instituicdes
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 -PARCERIA

A CONIACC contou com grandes parceiros ao longo do ano de 2020, contribuindo significativamente para o
desempenho do papel da Confederagdo, com destaque para Banco do Brasil, Policia Rodovidria Federal —
PRF; SOBOPE - Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica, Laboratério SABIN, Instituto Filantropia (SP) e a
ABCR — Associa¢do Brasileira de Captadores de Recursos (SP)

7 - FONTES DE RECURSOS
As fontes de recurso da CONIACC vieram de contribuicio mensal efetuada por suas afiliadas, bem como

apoio financeiro de parceiros, doagdes, campanhas como a Agdo Infincia e Vida, patrocinios e rendimentos
financeiros.




8 - ACOES E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS EM 2020

Assessoramento:

Em 2020, o assessoramento da CONIACC as suas associadas contribuiu mais uma vez para a consolidacdo e
fortalecimento das instituicdes, o fortalecimento da politica publica, o apoio socioassistencial a crianca e ao

adolescente com cdncer e outras doencas hematoldgicas e suas familias.

A CONIACC realizou seus assessoramentos na drea de gestdo administrativa, gestdo financeira e técnica,
abaixo discriminadas:

1 — Assessoramento em Gestdo:

Foi realizado por meio do VI Forum Nacional de Dirigentes que aconteceu no formato digital conforme
previsto no artigo 52 da Lei 14.010/2020 publicada em 10 de junho de 2020 em virtude da pandemia do
COVID - 19. A CONIACC tem continuamente assumido o compromisso com a sensibilizacdo e orienta¢do dos
gestores das suas filiadas sobre o papel de cada uma na ocupacgdo dos espacos politicos visando a defesa e
garantia dos direitos das criangas assistidas bem como na luta pelos mesmos junto aos servigos publicos. O
férum teve como objetivo trazer novos conhecimentos e capacitacdo para as equipes e liderangas das
organizagdes filiadas para que estes possam estar mais bem qualificados para atenderem o publico da
assisténcia social e usuarios do SUS — Sistema Unico de Satde, buscando combater as desigualdades sociais e
a defesa e garantia de direitos e acesso ao tratamento de qualidade. Para isto, a CONIACC pauta em suas
palestras / discussdes voltadas para as politicas publicas, prestando as devidas orientacdes as suas filiadas
sobre os procedimentos para garantir o cumprimento do papel do Estado, e os caminhos para buscar essa
garantia. O evento discorreu com temas voltados para politicas de Assisténcia Social no Brasil para as familias
em situagdo de vulnerabilidade social como também auxiliar suas afiliadas em como proceder sua gestdo/
funcionamento diante da pandemia do COVID -19.

Além disso, a Confederagdo, em parceria com a Sociedade Brasileira de Oncologia Pedidtrica (SOBOPE), esta
sempre atualizando suas afiliadas referente as informag&es de Politicas Publicas em Oncologia Pediatrica, os
quais buscam discutir estratégias para o aumento do sucesso nos tratamentos do cancer infantojuvenil em
todo territério nacional. Esta iniciativa busca identificar dificuldades regionais e aproximar gestores
municipais, estaduais e federais desta realidade em prol de solugées locais para as diferengas no tratamento
que afetam as chances de cura e a qualidade de vida das crian¢as e dos adolescentes com cancer em situagdo
de vulnerabilidade socioeconémica.

2 — Assessoramento financeiro:

Diante da parceria com o Banco do Brasil a CONIACC langou em 2020 o Edital Projetos e Patrocinio Agdo
Infancia e Vida 2020. O edital contemplava 28 projetos no valor de R $25.000,00 (vinte e cinco mil reais) que
totalizava um montante de RS 700.000,00 (setecentos mil reais). No processo de sele¢io/ habilitagdo apenas
25 projetos foram aprovados totalizando RS 566.647,15 (quinhentos e sessenta e seis mil seiscentos e
quarenta e sete reais e quinze centavos). Todos os projetos sdo direcionados a intensificar o diagndstico
precoce. Segue relagdo abaixo:
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CONFEDERALAO NACIONAL DE INSITUICOES
DE APGID E ASSISTENCIA A CRIANCAE AO
ADOLESCENTE COM CANCER

RESULTADO EDITAL 2020 - ACAO INFANCIA E VIDA

INSTITUIGAO VALOR CONTEMPLADO
1. AURA - Associacdo Unificada de Recuperagio e Apoio (Belo Horizonte — MG) RS 25.000,00
2. Amo Crianca - Associagio de Assisténcia em oncopediatria (Novo Hamburgo - RS} RS 25.000,00
3. Associagdo dos Missiondrios da Solidariedade - Lar Amigo de Jesus (Fortaleza - CE) RS 25.000,00
4. Associagio de Combate ao Cancer Infantojuvenil - Associagao Peter Pan (Fortaleza -CE)2 RS 25.000,00
5. Unido Oeste Paranaense de Estudos e Combate ao Cancer - UOPECCAN RS 16.315,00
6. Grupo de Apoio a Crianca com Cincer do Amazonas (GACC - AM) RS 21.150,00
7. Instituto do Cancer Infantil do Agreste — ICIA - {Caruaru - PE) RS 14.948,00
8. Associagdo de Amparo A Crianga e ao Adolescente com Cancer da Serra Gaticha- DOMUS RS 25.000,00
9. Grupo de Ajuda a Crianca Carente com Céncer de Pemambuco - GAC (Recife - PE} RS 24.960,00
10. Associacdo Capixaba Contra o Cincer Infantil - ACACCI (Vitdria - ES)2 RS 14.141,50
11. Fundagdo Sara Albuguerque Costa (Montes Claros ~ MG) RS 25.000,00
12. Casa de Apoio 3 Crianga com Céncer Durval Paiva (Natal RN} RS 25.000,00
13. Grupo de Apoio a Crianga com Cancer Sul Bahia — GACC Sul Bahia (itabuna BA) RS 23.100,00
14, Casa de Acolhida Padre Eustiquio — CAPE (Belo Horizonte MG) RS 25.000,00
15. Associagdo dos Voluntdrios 3 Servigo da Om:dog'n em Sergipe/ AVOSOS RS 25.000,00
16. Instituto de Apoio a Crianga com Cancer — IACC (Barbalha CE) RS 25.000,00
17. Rede Feminina Estadual de Combate ao Cancer do Piaui — RFCC-P| (Teresina -Pl) RS 24.722,00
18, Associagdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criangas Portadoras de Cancer e Hemopatias — RS 25.000.00
ABRACE (Brasilia— DF} o
19. Associagdo de Amigos de Criangas com Cancer de Mato Grosso - AACC MT RS 15.000,00
20, Instituto do Cancer Infantil - ICI (Porto Alegre - RS) RS 25.000,00
21. Grupo de Apoio & Crianga com Cancer - Bahia - GACC BAHIA RS 13.620,65
22. Niicleo de Apoio e Combate ao Cancer Infantil - NACCI RS 25.000,00
23. Associagdo dos Amigos das Criangas com Cancer — AACC/MS (Campo Grande— MS) RS 23.690,00
24, OASIS—OI!aIﬁzaﬁDdos Amigos Soliddrios 2 Infancia e a Satude RS 25.000,00
RS 25.000,00

25. Liga Alvaro Bahia Contra a Mortalidade Infantil - LABCMI / HOSPITAL MARTAGAQ GESTEIRA - HMG

A



3 - Assessoramento Técnico:

No ano de 2020, a exemplo dos anos anteriores, a CONIACC prestou apoio juridico as suas filiadas no que
concerne 2 legislagdo que dispde sobre o Regime Juridico Emergencial e Transitério das relagdes juridicas de
Direito Privado (RIET) em tempos de pandemia (Covid-19), chamando a atengdo para as restri¢des a
realizacdo de reunides e assembleias presenciais e, quando pertinente, necessidade de adequacgbes
estatutarias pelas filiadas. Além disso, foi dado apoio técnico juridico em outras dreas como: a) marco
regulatério do terceiro setor frente a questdo da pandemia do corona virus (lei 13.019/14); b) legislagdo
trabalhista e novas modalidades de trabalho frente a pandemia (teletrabalho); c) CEBAS e pandemia.

Campanhas:

1 - Campanha Setembro Dourado

Trata-se de campanha nacional da CONIACC que acontece anualmente durante o més de setembro com
objetivo de despertar na populagdo a cultura da atengdo aos sintomas do cancer infantil, a importancia do
diagnéstico precoce e disseminagdo de informacdes sobre os principais tipos de cancer que acometem a
infincia e adolescéncia. A campanha foi realizada de 01 a 31 de setembro de 2020 e teve carater informativo
e educativo, levando informacdes sobre os sinais e sintomas do cancer infanto-juvenil para a sociedade,
mostrando que quando o cancer é descoberto no inicio as chances de cura sdo bem maiores. Vdrias agoes
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.
Para o material da campanha a CONIACC desenvolveu um concurso entre suas afiliadas e a melhor campanha
receberia uma premiagdo. A campanha vencedora foi da nossa afiliada ACACCI - Associagdo Capixaba Contra
o Cancer Infantil.

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

O Dia Nacional de Combate ao Cancer Infantojuvenil (DNCCI), foi comemorado no dia 23 de novembro de
2020. Essa data foi instituida pela Lei n° 11.650, de 4/4/2008 numa agdo da CONIACC junto ao Congresso
Nacional, na época.

Em 2020, esta acdo foi realizada pelas suas afiliadas sob a coordenacdo da CONIACC e teve como objetivos:

- Estimular a¢des 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 céncer 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 diagndstico precoce da doenca para garantia
da sua cura.

9. PUBLICO ALVO E ABRANGENCIA TERRITORIAL

A CONIACC atuou em todo territério nacional, assessorando e fortalecendo as suas afiliadas que prestam
assisténcia social a Criancas e Adolescentes com Céncer e suas familias, em situagdo de vulnerabilidade social
dando assisténcia as suas afiliadas no que tange aos assuntos pertinentes a drea de atuacao.
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10. RECURSOS INVESTIDOS EM 2020

Para executar seu Plano de A¢do 2020 a CONIACC teve seus recursos oriundos da contribui¢do mensal das
suas associadas e os valores cabiveis a CONIACC mediante convénios e parcerias.

11. RESULTADOS

Como representante das institui¢des de apoio e assisténcia a crianga e ao adolescente com cincer 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 criangas e adolescentes com cdncer diante das politicas publicas socioassistenciais. A
CONIACC fortaleceu a relagdo com parceiros j& existentes como Banco do Brasil, Policia Rodoviaria Federal —
PRF; SOBOPE - Sociedade Brasileira de Oncologia Pedidtrica, Laboratério SABIN, Instituto Filantropia (SP) e a
ABCR — Associacdo Brasileira de Captadores de Recursos (SP). Referente a atividade de assessoramento o
contato sistematico com as liderangas das entidades em 2020, facilitou & 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 confederacdo contribuiu de forma sistematica com a capacitagdo
das liderangas das suas afiliadas, melhorando sensivelmente o nivel do conhecimento e habilidades para
trabalharem na assisténcia e desenvolvimento das potencialidades dos usudrios da assisténcia social de cada
organizacdo. Essa atuagdo teve resultados palpdveis como ampliagdo dos programas e beneficios ofertados
pelas associadas e os corretos encaminhamentos/ procedimentos diante da pandemia do COVID-19. A
CONIACC conseguiu sensibilizar suas afiliadas sobre a necessidade de participacdo dos espacos politicos
como representantes dos usudrios nos Conselhos Municipais, Estaduais e do Distrito Federal. Foi trabalhoso,
mas os frutos ja estdo sendo colhidos diante da Frente Parlamentar, em que a CONIACC é um dos membros,
que visa de forma programada, varias a¢des e articulagdes com érgdos publicos, voltados prioritariamente
para a defesa e efetivacdo dos direitos socioassistenciais, construgdo de novos direitos, promogdo da
cidadania e enfrentamento das desigualdades sociais

13. CONSIDERACOES FINAIS

Nem todas as criangas nascem em lares estruturados socialmente e/ou financeiramente. Ha criangas pobres,
criancas que fazem parte de uma minoria étnica, criangas negras, criancas especiais ou portadoras de
doencas crénicas ou graves. E papel do Estado e da sociedade ampara-las e protegé-las. Por parte do Poder
Publico tem-se o ECA — Estatuto da Crianga e do Adolescente e sistema de protec3o socioassistencial além do
Sistema Unico de Saude. As Instituicbes do Terceiro Setor precisam ter o conhecimento dos direitos dos
usudrios 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 é complementar a
assisténcia do Estado, mas jamais substitui-la. A CONIACC prestou continuadamente servicos de assessoria,
desenvolveu programas, projetos, campanhas e agdes visando a capacitacdo e a busca pelo fortalecimento
das suas filiadas, que sdo organizacdes de usudrios da politica publica de assisténcia social.
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Maria Neide Borba Maia Filha Ri%r Flavio de Péqa Campos
Assistente Social Voluntaria Presjdente da CONIACC

Brasilia (DF): 26 de abril de 2021.




