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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/DF — CEP:
71.215-300 — Telefone de contato: (84) 9.99930055

CNPJ: 10.807.169/0001-01

2 — HISTORICO

A Confederacdo Nacional de Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer
— CONIACC, a qual foi fundada em 2008, é a unido de forcas no movimento de apoio e assisténcia a
crianca e ao adolescente com cancer, através da integracao de 48 Instituicdes filiadas em todo Brasil
que em 2023 estd completando 15 anos a frente dessa luta. Estas instituicdes associadas a CONIACC
assumem a lideranca na defesa dos direitos das criancas 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 instituicdes
segue como bandeira na transformacao pessoal de cada individuo, tanto para aqueles que recebem o
atendimento, como para os envolvidos no trabalho.

3 - OBJETIVOS

Sdo objetivos da Coniacc: Atuar em todo territério nacional criando e articulando solucdes para
integrar, assessorar e fortalecer as instituicGes de apoio e assisténcia as criangas e adolescentes com
cancer, organizando-as numa rede de acdo, visando o fortalecimento, a participacdo, autonomia e
protagonismo dos grupos de usudrios, favorecendo a mitigacdo das vulnerabilidades sociais, bem
como o fortalecimento das parcerias, do voluntariado, a efetivacdo das politicas publicas e a defesa e
garantia dos direitos sécio assistenciais das criancas 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 criacdo de politicas publicas voltadas ao apoio e assisténcia a
crianca e ao adolescente com cancer;

e Promover o desenvolvimento, capacitacdo, consolidagdo e o fortalecimento das instituigdes filiadas,
que sdao organizacdes de usuarios da politica publica de assisténcia social, pois sdao criangas e
adolescentes carentes, com cancer e suas familias;




e Articular e interceder junto a organizagBes publicas e privadas, nacionais e internacionais, para
captacdo de recursos com finalidade de garantir a sustentabilidade da Confederacdo e das filiadas;

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

e Fortalecer e qualificar as entidades associadas quanto ao seu planejamento, captacdo de recursos,
gestdo, monitoramento, avaliagdo, oferta e execucdo dos servigos, programas, projetos e beneficios
sdcio assistenciais visando a exceléncia na sua atuacdo e a minimizacao das vulnerabilidades sociais;

e Promover e estimular a formacdo a capacitacdo das liderancgas das instituicdes associadas, através
do apoio e da organizacdo de eventos como congressos, foruns, palestras, debates, cursos e oficinas
locais, regionais, nacionais;

e Prestar assessoramento técnico e suporte para os Gestores e técnicos das Associadas e

e Fortalecer a cultura do trabalho voluntario e os valores preconizados pelas suas associadas.

5 - INFRAESTRUTURA E EQUIPE

A equipe é composta por: Uma secretaria que desenvolve o trabalho administrativo, um colaborador
voluntdrio que da o suporte nas atividades que sdo desenvolvidas na sede em Brasilia, uma assistente
de diretoria, uma agéncia de publicidade e Assessoria de imprensa, uma empresa de contabilidade e
os membros da Diretoria Executiva e Conselhos que também sdo voluntarios e necessariamente sdo
também Gestores das Instituicdes associadas.

6 - PARCERIA
A CONIACC contou com grandes parceiros ao longo do ano de 2022, contribuindo significativamente
para o desempenho do papel da Confederacdo. Foram elas:

e Banco do Brasil;

e laboratorio Novartis;

e St. Jude Children’s Research Hospital,
e Childhood Cancer International — CCl;
e Instituto Nelson Wilians.

7 - FONTES DE RECURSOS
As fontes de recurso da CONIACC vieram de contribuicdo mensal efetuada por suas afiliadas, bem
como apoio financeiro de parceiros, doa¢des, campanhas como a A¢do Infancia e Vida, patrocinios e
rendimentos financeiros.

8 - ACOES E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS EM 2022
Em 2022, 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 cancer. A CONIACC realizou seus assessoramentos na
area de gestdo administrativa, gestdo financeira e técnica, abaixo descriminadas:

8.1 — Assessoramento em Gestao:

Esse item demonstra os principais fatos realizados pela CONIACC em 2022.

a. Promoveu em parceria com aos Conselhos Fiscais e Deliberativo a revisao /atualizagdo do estatuto
da instituicao; planejamento de agles e relatdério econémico — financeiro com a apresentagdo dos
balancetes e balancos contabeis semestral e anual; e o plano de acdo para o exercicio subsequente;

b. Desenvolveu um ciclo de Palestras abertas para suas associadas com temas voltados para suas
necessidades através do Projeto Pilulas da CONIACC:

PROJETO PILULAS DA CONIACC

TEMA PALESTRANTE DATA
PERSPECTIVA BRASIL E MUNDO ANTONIO JORGE MARTINS  24/01/2022
ESG: UMA SIGLA E MUITAS OPORTUNIDADE MARIANA LEITE 21/02/2022
O PODER DA MIDIA DIGITAL NO 32 SETOR ANDRE BUIATE 25/04/2022

LANCAMENTO DAS CAMPANHAS NACIONAL E DO
SETEMBRO DOURADO  2022: O  CANCER
INFANTOJUVENIL EXISTE DE VERDADE

CONIACC E RICARDO

- 30/06/2022
GUIMARAES /0s/

c. Parcerias—Renovou as parcerias com as instituicdes:
e LIVELO
e  LABORATORIO NOVARTS
e LIGA NACIONAL DE FUTSAL
e INSTITUTO NELSON WILIANS

e FUNDACAO BANCO DO BRASIL

d. Encontros:

Representada pela sua Presidente Dra. Teresa Fonseca, a CONIACC participou de encontros com a
meta de expandir colaboragdes com e entre instituicdes de oncopediatria no Brasil e fora do Brasil de
forma a aumentar integracdo entre servicos nacionais e internacionais, facilitar a troca de experiéncias
e encorajar a pesquisa, através do aumento da participacdo em iniciativas regionais e nacionais
buscando o cuidado equitativo no pais. Ou seja, a CONIACC estd sempre se atualizando e atualizando
suas afiliadas referente as informacgdes 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 e identificar dificuldades regionais e aproximar gestores municipais, estaduais e
federais desta realidade em prol de solucbes locais para as diferencas no tratamento que afetam as
chances de cura e a qualidade de vida das criancas e dos adolescentes com cancer em situacao de
vulnerabilidade socioeconémica.

e  XIVENCUENTRO LATINOAMERICANO DE ORGANIZACIONES DE AYUDA A NINOS COM CANCER
e PEDIATRIC OVARIAN CANCER SYMPOSIUM

e XVIIFORUM DO DIAGNOSTICO PRECOCE DO CANCER INFANTOJUVENIL

e. Eventos:

e 222 CONVOCC

Ha 22 anos, a CONIACC realiza o encontro com os voluntarios de suas afiliadas visando reconhecer

o trabalho do voluntariado por meio de atividades de integracdo e capacitacdo. No ano de 2022, o
2292 Congresso Nacional de Voluntarios das Instituicdes de Apoio a Crianca e ao Adolescente com
Cancer (CONVOCC) foi realizado em setembro na cidade de Natal / RN. O objetivo do evento teve
como objetivo articular sua rede de 48 instituicGes de apoio a crianca e ao adolescente com cancer
que, por meio de acles integradas, para o fortalecimento de suas associadas e propor politicas e
acOes que permitam que os pacientes pedidtricos oncoldgicos tenham acesso a um tratamento
contra a doenca de exceléncia, com altas chances de cura e com qualidade de vida.

A estimativa de publico foi de 200 voluntarios vindos de todo o Brasil. A programacado incluiu
palestras e debates sobre temas relevantes para o voluntariado no suporte ao tratamento de
adolescentes e criangas com cancer em todo o pais e também atividades culturais.

A cada ano uma afiliada da CONIACC fica responsavel pela organizacdo do evento. Neste ano, a
coordenacdo do evento foi feita pela Casa Durval Paiva de Apoio a Crianca com Cancer.

O desafio do evento foi criar uma identidade visual para 0 222 CONVOCC que:

e Contemplasse os objetivos do evento que é reconhecer,
qualificar, agradecer e unir o voluntariado que atua na
promocdo da saude de criancas e adolescentes com
cancer; , :
e Fortalecesse que o evento € uma iniciativa da CONIACC; v
e Reforcasse a importancia do voluntariado na causa do CON OCC
combate ao cancer infantil e
e Tivesse icones da cidade de Natal sede do evento

e Além disso, foi criado o slogan com o tema:
“A UNIAO PROMOVE MAIS VIDA”.



f. Outras Atuagdes:
e Contato da CONIACC com todas as suas filiadas;
e Reunides semanais da Diretoria Executiva;

e Reunido da Diretoria Executiva e Membros do Conselho Deliberativo em Brasilia de 29/03/2022
a 03/04/2022;

e Auditoria externa independente;
e Desenvolvimento do projeto Data Management;

e Membro da Frente Parlamentar de prevencdo e combate ao cancer infantil na aprovagdo da
Lei n2 14.308 de 08 de marco de 2022 que trata da politica nacional de atencdo a oncologia
pediatrica;

e Acdoinféncia e vida 2022;

e Participacdo como membro representativo do Brasil na comemoracdo do dia internacional do
cancer infantil realizado pelo CCl (Childhood Céncer Internacional) e SIOP (International Society
Paediatric Oncology) e

e Projeto Mapeamento.

g. Campanhas:

e Campanha Nacional

A Campanha “O CANCER INFANTOJUVENIL EXISTE DE VERDADE” criada pela CONIACC teve e tem
o objetivo de informar a populacdo Brasileira que o Cancer infantojuvenil existe de verdade e que
ele é a 12 causa de morte, por doenca, entre 0 e 19 anos.
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Busdoor Outdoor

Anuncios Cartazes

Video da Campanha : https://www.youtube.com/watch?v=IBtkM7I11B0

e 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 diagndstico precoce e disseminacdo de informacdes sobre os principais tipos de cancer
que acometem a infancia e adolescéncia. A campanha foi realizada de 01 a 31 de setembro de 2022 e
teve carater informativo e educativo, levando informacBes sobre os sinais e sintomas do cancer
infanto-juvenil para a sociedade, mostrando que quando o cancer é descoberto no inicio as chances


https://www.youtube.com/watch?v=IBtkM7I11B0

de cura sdo bem maiores. Varias acdes foram desenvolvidas simultaneamente pelas associadas da
CONIACC em seus Estados.
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Busdoor Cartazes
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Video da Campanha Anuncios
https://www.youtube.com/watch?v=sfuOcDctRBQ

e Campanha DNCCI - Dia Nacional de Combate ao Cancer Infantojuvenil

O Dia Nacional de Combate ao Cancer Infantojuvenil (DNCCI), foi comemorado no dia 23 de novembro
de 2022. Essa data foi instituida pela Lei n® 11.650, de 4/4/2008 numa ac¢do da CONIACC junto ao
Congresso Nacional, na época.

Em 2022, esta acdo foi realizada pelas suas afiliadas sob a coordenacdo da CONIACC e teve como
objetivos:

- Estimular acdes educativas e preventivas relacionadas ao cancer infantil;

- Promover debates e outros eventos sobre as politicas de atengao integral as criangas com a doenca;
- Apoiar as atividades organizadas e desenvolvidas pela sociedade civil em prol das criangas com
cancer;


https://www.youtube.com/watch?v=sfuOcDctRBQ

- Difundir os avangos técnico-cientificos relacionados a doenga;

- Buscar o apoio da sociedade para ajudar as filiadas na assisténcia
as criancas 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 diagndstico precoce da
doenca para garantia da sua cura.

e Campanha Agdo Infancia e Vida

A Campanha Ac¢do Infancia e Vida é uma parceria entre a Fundacdo
Banco do Brasil e a Confederagdo Nacional de Instituicdes de
Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer —
CONIACC realizada entre os meses de agosto a novembro com o
foco na divulgacdo dos sinais e sintomas do cancer infantojuvenil,
constituindo-se em estratégia de resposta aos altos indices de :
diagndstico tardio de cancer em criangas e adolescente no pais. O e

— . . . o . O CANCER INFANTOJUVENIL
objetivo principal da campanha foi a mobilizacdo de clientes e E DE VERDADE.

ACESSE CONIACC.ORG.BR E ENTENDA MELHOR TODOS OS SINTOMAS.

funcionarios do Banco do Brasil e da sociedade em geral para a
causa do combate ao cancer infantojuvenil

e Campanha Livelo
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8.2 — Assessoramento financeiro:

Com a parceria com a Fundacdo Banco do Brasil a CONIACC realizou entre suas associadas um sorteio
ao vivo através de um video chamada para sortear 10 instituicGes para participarem do projeto Ac¢do
Infancia e Vida. O projeto estda em andamento.

8.3 - Assessoramento Técnico:

No ano de 2022, a exemplo dos anos anteriores, a CONIACC prestou apoio juridico as suas filiadas no
que concerne a legislacdo que dispde sobre a Lei Geral de Protecdo de Dados, chamando a atencdo
das suas associadas para a implantacdo dessa lei como também na importancia sobre ESG no terceiro
setor que corresponde as praticas ambientais, sociais e de governanga de uma organizacao.

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, no que tange aos
assuntos pertinentes a area de atuacao.

10. RECURSOS INVESTIDOS EM 2022

Para executar seu Plano de A¢do 2022 a CONIACC teve seus recursos oriundos da contribuicdo mensal
das suas associadas e os valores cabiveis a CONIACC mediante convénios e parcerias e aplicaces
bancarias.

11. RESULTADOS

Como representante das instituicdes de apoio e assisténcia a crianca 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 cancer diante das politicas
publicas socioassistenciais. A CONIACC fortaleceu a relacdo com parceiros ja existentes como
Fundacdo Banco do Brasil, SOBOPE — Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica, Livelo e abriu novas
parcerias como St. Jude, Laboratério Novartis, CCl, Instituto Nelson Wilians. Referente a atividade de
assessoramento, o contato sistemdtico com as liderancas das entidades em 2022, facilitou a
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 capacitacdo das liderancas das suas afiliadas, melhorando sensivelmente
o nivel do conhecimento e habilidades para trabalharem na assisténcia e desenvolvimento das
potencialidades dos usuarios da assisténcia social de cada organizacdo. Essa atuacdo teve resultados
palpaveis como ampliacdo dos programas e beneficios ofertados pelas associadas. A CONIACC
conseguiu sensibilizar suas afiliadas sobre a necessidade de participacdo dos espacos politicos com os
representantes dos Conselhos Municipais, Estaduais e do Distrito Federal. Foi trabalhoso, mas os frutos
ja estao 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 dérgdos publicos, voltados prioritariamente para



a defesa e efetivacdao dos direitos socioassistenciais, constru¢do de novos direitos, promocao da
cidadania e enfrentamento das desigualdades sociais.

13. CONSIDERAGOES FINAIS

As InstituicGes do Terceiro Setor precisam ter o conhecimento dos direitos dos usuarios 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 acdes visando a capacitacdo e a busca pelo
fortalecimento das suas filiadas, que sdo organiza¢des de usuarios da politica publica de assisténcia
social.

Brasilia (DF): 18 de abril de 2023.
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