Relatorio de Atividade CONIACC 2025

CONFEDERACAO NACIONAL DE INSTITUICOES
DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANCA E AO
ADOLESCENTE COM CANCER



CONIACC EM MOVIMENTO 2025

RESULTADOS INSTITUCIONAIS E FORTALECIMENTO DA
REPRESENTATIVIDADE

PRESIDENCIA | DRA. TERESA FONSECA



ATUAGCAO INSTITUCIONAL EM 2025

Representagcao
nacional

Presenca
qualificada em
féruns e agendas
de saude,
advocacy e
alinhamento
federativo.

* Reunides do
CONSINCA

* Movimento TJCC

* 7° Férum de
Oncologia
Pediatrica

» Congresso Todos
Juntos Contra o
Cancer

Insercao em redes
latino-americanas e
trocas técnicas
com foco em
sobrevivéncia e
diagnostico
precoce.

* CCI Latam

* Webinar St.
Jude/OPAS

» Assembleia
Geral 2024/2026

* Reuniao de
trabalho regional

Contribuicao para
debates, diretrizes
e estratégias
voltadas ao
controle do cancer
infantojuvenil.

* Linha de cuidado

 Diagnostico
precoce

* Articulacao com
CONASS e
CONASEMS

» Dados
estratégicos

Projetos e
conhecimento

Transformacéao da
presenca
institucional em
agendas
estruturantes com
geracao de base
técnica.

* OncoBrasil
Mapeamento
* Faros de Vida
« Agenda de
sobreviventes
* Producao de
evidéncias




PRESENCA EM ESPAGCOS ESTRATEGICOS

Nacional

0 0 -0 -

Movimento TJCC | ABRALE

Articulagao entre sociedade civil,
CONASS e CONASEMS para avancar
na implementacao da politica nacional
de controle do cancer.

Abertura do CONSINCA

Atualizacao de gestores, especialistas
e sociedade civil sobre dados
estratégicos e linha de cuidado.

7° Férum de Oncologia
Pediatrica
Debate sobre desigualdades de acesso

ao diagndéstico e tratamento do cancer
infantojuvenil.

Projeto OncoBrasil
Mapeamento
Langamento do projeto no PROAD-

SUS e reforgo da agenda por equidade
nas chances de cura.

Webinar St. Jude e OPAS

Intervencgdes efetivas para o
diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil.

Reuniao de trabalho CCI
Latam

Estratégias regionais unificadas para
criangas com cancer na América Latina.

XVII Encontro CCI Latam | Cali

Fortalecimento e integragéo de
sobreviventes por meio da construgao
de rede regional.

Assembleia Geral CCl Latam
Prestacéo de contas, planejamento
estratégico e deliberagdes
institucionais.

Consideragoes:

A presenca da CONIACC
em 2025 nao foi apenas
protocolar. Ela fortaleceu
trés ativos de governanca:

* legitimidade para
representar a causa

* acesso a féruns de
influéncia

 capacidade de
transformar articulacdo em
agenda estruturante



MARCOS ESTRATEGICOS QUE ELEVARAM O PATAMAR DA ATUAGAO

-

Projeto OncoBrasil | Mapeamento

O que entrega

* geragao de dados estratégicos

* leitura mais qualificada das desigualdades
* base técnica para politicas publicas mais
assertivas

Valor institucional

Reposiciona a CONIACC como articuladora de
conhecimento aplicado, fortalecendo sua
capacidade de incidéncia e advocacy.

O que entrega

* protagonismo dos sobreviventes

» fortalecimento de uma agenda ainda pouco
enderecada

» desenvolvimento de solucdes especificas para
0 pos-tratamento

Valor institucional

Amplia a relevancia da CONIACC em uma
pauta estratégica de continuidade do cuidado e
amplia a escuta de quem viveu a jornada.



CONSIDERAGOES:

12 participagoes
estratégicas

A atuacao institucional
evoluiu de 7
participacdes em 2023
para 12 em 2025,
ampliando a presenca da
CONIACC em espacos
decisorios.

Equilibrio entre agenda
nacional e internacional

Em 2025, foram 8
agendas nacionais e 4
internacionais,
reforcando capilaridade
e posicionamento
institucional.

Projetos que
estruturam a agenda

OncoBrasil Mapeamento
e Faros de Vida elevam a
atuacao da CONIACC do
campo da presenca para
0 campo da entrega.

Py O ano mostra maturidade institucional e maior coeréncia entre misséo, presenga

e entregas.

A agenda saiu do registro de participagao e passou a sustentar uma narrativa de

liderancga institucional.

Os resultados ja permitem uma prestacédo de contas mais executiva, centrada em

impacto e posicionamento.

A CONIACC
consolidou sua
representatividade,
qualificou sua
incidéncia e
fortaleceu sua
legitimidade como
voz ativa da causa.




EVOLUCAO DA ATUAGCAO INSTITUCIONAL

SPEEEITEND G s anos indica amplagdo concistonte da
o . :
+71% ggggc'iaggzz totais presenca institucional. Em 2025, o salto
qualitativo aparece no aumento da agenda
internacional e na consolidacao de projetos
que dao consequéncia a presenca.

Sintese por ano

m 7 participacoes

Base importante de presenca institucional.

11 participacgoes
Aumento de capilaridade e diversificacao
das agendas.

12 participagoes

2023 2024 2025 Maior equilibrio entre representacao,
incidéncia e projetos estruturantes.

m Eventos Nacionais Eventos Internacionais



RESULTADOS INSTITUCIONAIS PARA A CONIACC

Representatividade fortalecida

Mais presenga em espagos
estratégicos

Incidéncia mais qualificada

Ampliagao da agenda
institucional

Capacidade de liderancga

A CONIACC amplia sua legitimidade como voz ativa e respeitada na agenda do
cancer infantojuvenil.

A instituicao passa a ocupar féruns relevantes com maior recorréncia e maior
capacidade de interlocugao.

Projetos e dados comegam a sustentar um discurso mais técnico e mais robusto
para advocacy.

A pauta deixa de se restringir ao tratamento e incorpora sobrevivéncia, pos-
tratamento e producgao de evidéncias.

A CONIACC passa a ser percebida ndo apenas como participante, mas como
articuladora de iniciativas estruturantes.



DIRETORIA DE COMUNICACAO E MARKETING

DIRETOR | ROCCO DONADIO



CONIACC NEWS

> Informativo mensal da CONIACC
destinado as suas afiliadas

> 12 edigcoes consecutivas em 2025

» 01 edicao extra em setembro,
(ano 5 — n° 68)

» Completamos em 5 anos, 71 edigoes
consecutivas

VAICOMECAR O IX UM NACIONAL DE DIRIGENTES

Tudo pronto poara o IX Forum Nacional de Dirig . Veja aboixo o
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Ainda dé tempo. Até dia 20/10, clique no link e faga sua inscrigdo.
bttos: i symola com befevento/ocfOmm-nacionat de-dirigentes-de-natituCas-de-nocio-darconiacc /2908383



FORUM DE DIRIGENTES!

Pois ja estamos no final de janeiro de 2025. Desejamos a todos
vocés um ano muito generoso e abencoado.
E j& temos uma noticia especial para nossas associadas:
comegamos o planejamento do IX FORUM DE DIRIGENTES,
que neste ano terd como anfitrido o Instituto do Cancer
Infantil do Agreste - ICIA e serd realizado nos dias 29, 30 e
31 de outubro préximo, na cidade de Caruaru/PE.
Uma comissdo formada por membros da CONIACC e do ICIA
J& estd preparando a programagéo técnica do IX Férum de
Diri bem como a p! turistica para aqueles que
queiram aproveitar as belezas da serra pernambucana, o
artesanato, a indUstria de confeccdes e o comércio local.
No que diz respeito a programacdo técnica do evento,

explorados sdo:
1.A inteligéncia artificial aplicada a privacidade de dados
sensiveis;
2. Contabilidade para entidades do 3° setor: escrituragéo;
patriménio; notas explicativas e outras;
3. LGPD Aplicada a entidades do 3° Setor;
4. A conquista do CEBAS - qual o mais adequado para minha
instituicdo: Cebas Social, Cebas Saide?;
5. Planejamento financeiro: sua importancia e como fazé-lo;
6. PL porque implanté-lo?
7.Como a comunicagdo pode ajudar na arrecadagdo de
recursos para a instituicio?
Nos pré dias estes e outros temas
a aprovagdo das associadas, através de uma pesquisa, onde
poderdo se sobre a sua ou ndo e
solicitando outros de interesse mais representativos para os
dirigentes das instituices.
Por outro lado, também, através deste canal mensal ou
e dinitoand
informagées sobre a temdtica principal do IX FORUM DE 0
DIRIGENTES, o local onde sera realizado, sua programagéo
técnica, palestrantes, locais turisticos e outras, sempre que
necessario.
Portanto, o ano de 2025 comegou a mil e contamos com
vocés dirigentes para, desde ja, irem se planejando e
preparando para fazermos juntos um grande férum, com muita
S0 entre os diri e aprendizadi lificado que ,
possa ser aplicado em suas instituicGes, visando buscarmos a
nossa mais completa profissionalizagdo.
ASSEMBLEIA GERAL
Um fato determinante acontecerd na manha do dia 31/10: a Assembleia Geral da
CONIACC, que elegeré a préxima Diretoria E> ti por cinco ik
quals sejam, Diretor Diretor A e Fi Diretor de
icagdo e Marketing, Diretor de D Lvi
e Dlretor de Mok Social, o Conselho
Fiscal, composto por trés membros e o Conselho
Delik P por cinco k todos
ituicd para o periodo

p e
de 2026, 2027 e 2028.
Vamos L4, preci dar inui as istas até aqui
obtidas e buscar outras para a nossa causa, com a mas
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A programagao e os pmuonuq ‘do nosso IX Forum de Dirigen abaio, estd definida. Os temas a serem

Estomos cinda trabaihindo na planiia de custos do evento pora qua possamos determinr o velor da 8ua Inscriso:
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RUMO AO FUTURO COM GESTAO EFICIENTE
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O projeto P
r0gada para o dia 15 de abril/25. Atraves dele, abriremos espaco para

que sua Insttuicao se apresente & mostre suas aces em prol das criancas

com cancer.

As orientacdes todas de como participar J3 foram divulgadas na News do

més L

Os videos serdo levados a0 Instagram da CONIACC em callab com as

Instituiges, para mostrarmos nossa forca, reforcar nossa rede de apolo 3s

criangas @ adolescentes que vivem essa dura realidade @ impactar ainda

s vidas.

Participe. Obtenh br

nivetsanlantes do més de man/25.
5

Em evento promovido pelo Instituto NAIR, realizado semana passada em

CONIACC valoriza Duque de Caxias, Rl, a diretora da CONIACC, Vera Silva, discorreu para

as casas de apoio diretores e professores da rede municipal e estadual de ensino sobre a
importancia das casas de apoio na luta contra o cancer infantojuvenil.
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Clique no ink @ faga sua inscricdo,
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Valor da inscricao: RS 450,00
IX FORUM DE DIRIGENTES PANORAMA DE ATUACAO
PROGRAMAGAO FECHADA 57 o i e i il s

oo g o
Outubro esté um pouco distante, mas os palestrantes e a
Programagao do nosso IX Férum Nacional de Dirigentes, como se vé

abaixo, estio definidos. e b pitsies ey M il

Estamos agora, na fase de conversar com s palestrantes para
passarmos a eles o briefing relativo a sua abordagem para o tema a
ser_explanado. Queremos, como nos ol solicitado no X Férum =
realizado em Brasil, proporcionar as nossas associadas discusses codeec
sobre temas que vao abordar aspectos importontes para @ melhor PR

e s s e, 300 e 8 o 8 .

possa ettty
‘organizagoes, visando a mals completa profissionalizagdo e gestao
eficients-

Inses
Alnscrigao, feita
atrovés do Sympo, pelo ik Fitps /e mpummmmmu-
‘coniace/2908383
Jantar de Adesdo:

0 voucher para o Jantar de Adesao, que seré realizado no dia 30 de

outubro de 2025, G part das 18h, estoré & venda até uma semana

antes do credenciamento (29/10/20025), pelo valor de RS 180,00

(cento e oitenta reals). A forma de pagamento serd pelo PIX

(telefone): 84 99993-0055. E o comprovante de pagamento deverd

ser enviado a Haline, secretéria da CONIAC, pelo WhatsApp ‘s 84

99993-0055, 0u por e-malsecretoria@coNaceorg br

fa < Hospedagem:

A CONIACC fez Uma parceria com o agencia Danlel Turismo de

Caruaru - PE para a logistica do evento. Para moiores informagoes

sobre passagem e hospedagem os interessados podem entrar em

contato com Amanda Guimardes, pelo telefone (81) 99455-9270 ou

pelo e-mail:amanda donisturismo@hotmailcom

Passeio Extra:

H6 a possibiidade de se conhecer e passar um final de semana em
1o Negra. Os Interessados em mals  informagoes contatem

Amanda Guimardes, da Daniel Turismo.
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INSCRIGOES ABERTAS!

Cliqu no fink e faga sua inscrigdo.
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DIRETORIA DA CONIACC SE REUNE PARA
REVER PLANEJAMENTO ESTRATEGICO
A direqo atual da CONIACC reuniv-
edo, Sdo Paulo, para
rever e atualizar 0 seu. planejamento.
estratégico, até que, em janeiro de.
26, se for o caso, uma nova
administracdo assuma a insttvigdo.
Reunidos de 20 a 22 de maio/25, o
propésito fol rever as  agdes
lizad: momento,
Foram discutidos temas como a relagdo com as
associadas, com o poder legislativo e executivo
nacional, a comunicacdo, a internacionalizacdo da
CONIACC, os programas préprios e com instituicdes
parceiras  a realidade financeira da instituicdo.

0139 ans ABRACE
0320 s BONCR 56 AWANHA
76 ancs DOMUS

12526 2o CACC AMAZONAS

oYM NACIONAL DEDIRIGENTES

INSCRICOES ABERTAS!

Gique no fink @ faga sua Inscrigao.
st cema

Valor da inscriao: RS 450,00

PANORAMA DA ATUAGAO DAS INSTITUICOES DE APOIO
AO CANCER INFANTOJUVENIL NO BRASIL EM 2024*

Na NEWS de abril passado, a CONIACC apresentou alguns dados desta pesquisa. Nesta
NEWS a CONIACC tem orgulho de ap os mpletos da Pesquisa
Quantitativa Nacional com Organizagdes de Apoio & Crianga e ao Adolescente com
Cancer, realizada com base no ano de 2024.

Este estudo é mais do que um conjunto de nimeros — ele & um marco para o
fortalecimento das casas de apoio em todo o Brasil.

Pela primeira vez, conseguimos reunir, de forma sistematizada, dados consolidados de 33
organizagées que atuam diretamente no suporte ao tratamento oncolégico
infantojuvenil, cobrindo todas as regides do pais.

Com essa pesquisa, revelamos:

+ O alcance geogrdfico da rede de apoio;

+ O volume de atendimentos realizados;

+ Os principais tipos de assisténcia oferecida as criangas, adolescentes e & seus
familiares.

As informagdes foram apresentadas de maneira clara e acessivel, inclusive para quem
ndo é especialista na dreq, reforgando nosso compromisso com a transparéncia,
mobilizagdo social e articulagdo institucional.

A amostra foi composta por 39 organizagoes filiadas @ CONIACC. Destas:

+ 33 responderam com dados vélidos e completos;

+ 2 tiveram dados imprecisos, que foram descartados metodologicamente;

+ 4 nGo responderam & pesquisa.

Essa € uma ferramenta estratégica para compreendermos nossa atuago, visibilizarmos
o impacto da rede e reivindicarmos politicas publicas mais eficazes e alinhadas @
realidade das organizagées que estao na ponm do cuidado.

Agradecemos a todas as ir P pela fianga, i e
compromisso com esse processo. Este & cpancs 0 comego de uma jornada de dados
que fortalece vidas.

Patrocina pela associada AVOSOS, organizagao e compilagéo dos dados pelo estatistico
Marlon Prata, parceiro da Avosos, todos os dados da pesquisa poderéio ser acessados
através do link:

https://app.powerbi.com/view?
r=eyJrljoiMWMSMTIjZWMtZDQWMSOONGNhLWIyMTktMWJhNZISNWFiMDZ
NhLWJKY' OCiZjI3LTISNTZKYME3M2ZZKMS.

E importante ressaltar que esta pesquisa poderd ser replicada nos sites de cada
associada, podendo inclusive assind-la com seu logo e o logo da CONIACC, de modo que
os dados nela apresentados sirvam de informagao e subsidio para o publico em geral e
em particular, para 0s nossos representantes, no executivo e legislativo, em nivel
municipal, estadual e federal e que sirvam para valorizagéo do nosso trabalho em prol
da crianca e adolescente com cancer e sejam a base para o estabelecimento de
politicas pablicas para o fortalecimento das nossas entidades.
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CHEGOU A CAMPANHA SETEMBRO DOURADO.

0 MOTE AGORA E:
0 CORPO MANDOU NOTIFICAGAQ?
AJARAPIDO E COM ATENGAO.
Este ano, juntam-se a CONIACC, para
assinarem a campanha do “Setembro
Dourado”, mais dois importantes atores na
drea oncoldgica: a Sociedade Brasileira de
Pediatria e a Sociedade Brasileira de
Oncologia Pediatrica.
A campanha deste ano parte do principio de
que os sinais do cancer infantojuvenil sdo
como notificagdes do corpo — alertas que
n@o podem ser ignorados. Em uma era onde
todos  estamos  hiper  conectados,
habituados a responder de imediato a
notificagbes de aplicativos, mensagens e
redes sociais, a analogia se torna direta,
contemporanea e extremamente eficaz.
Ao posicionar os sintomas como
“notificagdes do corpo”, criamos uma ponte
imediata entre o mundo digital e a satde
infantil, tornando o alerta mais préximo,
compreensivel e urgente para pais,
responsaveis e jovens adultos.
Ao traduzirmos esses sintomas em icones
de alerta visuais (sininhos, pop-ups,
mensagens néo lidas), tornamos a
campanha ainda mais acessivel e
visualmente atrativa.
Essa abordagem ndo apenas reforca o
conceito principal como também contribui
para a memorizagdo dos sintomas e
estimula a acdo répida.
A Turminha CONIACC, com sua estética
carismaética, serve de guia nesse processo
de conscientizagdo, tornando o conteddo
mais leve e eficaz, mesmo quando o assunto
& sério. Ao alinhar linguagem visual e verbal
com os habitos digitais do nosso tempo,
garantimos uma campanha atual, relevante e
emocionalmente conectada com quem mais
precisa ouvir essa mensagem: as familias.

7.Cor
A Campanha, composte por peqas gra\‘lcas eletromcas e para redes Pablic

sociais, esta di | em: https:/

do ciangss o adolescentes com

Em um cendrio marcado por dosigualdades
rogiongs na oferta do senigos pblcon do

Totl do asonss Envoids- 4047
Essa forga do traboho viebizou o suporte o
8286 paciantes oncologicos @ com doer
hematolégicas om 2024, o form ratuta pora

£ 0 5US.  cua eprasenta um impacto reto o
fortalacimanto da rede piblca do saide.

i D
e
T o
da estimativa do INCA para o tiénio 2023
2025)

Distrbuigdo geogréfica Novdoste (49.3%) 0 Sl
(20.7%) concentram & maior parte. dos
atendmentos

Abondono d tratamento: 17 casos om tod om

hitarcos da  oncologia  peditica
brasioi.
4. Profissionais o Servicos Especializados

Oferecidos
Total daatendimentos reaizados: 144752

imaro do pacientos, a6
rogfas Narte o Nordsste concentram mais o
0% atondimentos.
evidenciando o cartnci estrututal nos cantios
do tratumanto dessas locaidadss o a atuogEo
ostratégca das instituicoes associsdos &
(CONIACC porasuprrossas tunss.
Oferacida polas Casas:

deApolo

Casas do Apoio Ativas: 27 widades

Disiss o hospadagem oferecicas: 90.463

Refeigges senvidas: 578772

Costas bisicas distibuidas: 49924

Passagens custoadus: 17,092

Deslocamentos raalizados: 250610 km com

pacentos

Além da scohsr, s institighes garantem
almentur transporte o suporta

i scaiun o abetico

av\:—« e R

Metodologia de Pesquisa
Cientifica é aplicada
no projeto OncoBrasil.

Ha mais de trés anos que @ CONIACC @ G SOBOPE
buscam um parceifo para financiar o Mopeamento.
Rt 80 nn o Kt o, e o il il s gt o chpemus NOCIONG! 408 nstiigoes do Trotomento ¢ Apoio 03
ey ao oo s “omtaenit. oaioacs o HISS/S %0 Criancas e Adolescentes com Cancer

st sonho toma-se reckiod, g, Pl o protny aue

ter6 @ duragdo de 1 ano e meio, foi encampado pel
UFA' UFA' AGOR A VAI Ministério da Satde, através do Programa de Apoio ao
- - B Desenvolvimento Institucional do Sistema Unico de
Sadde - PROADI-SUS, em parceria com o Hospital de

Mapeamento Nacional: um i

0 primeio passo fol dado em reunico de Kick off, no dia

sonho que se torna Il passado, marcando o inicio das atividades e o
i alithomento snire s equipes envohidas, no auditorio
realidade! o Centro de Ensino o Pesquisa o Einstein Hospital

Israelita, em S0 Paul

£ 3 e : io do O sequndo encontro, realizado nos dias 28 e 20 deste
com imensa satisfagio que anunciamos o inicio do - “#9TE BIECD IECRATE T T8 i, aob

Mapeamento Nacional das Instituigdes de Tratamento e responsabilidade da Coordenadora do Projeto Rose
Apoio as Criancas e Adolescentes com Cancer — uma  Miranda e da consultora de Projetos e Programas,
iniciativa ha muito sonhada e construida com dedicagdo  Heloisa Quaggio, 0s equipes da CONIACC, SOBOPE,
pela Confederacdo Nacional das Instituictes de Apoio e  Ministério da Satde, INCA @ da JUMPPI Inteligéncia e
Assisténcia & Crianca e ao Adolescente com Cancer ~Pesquisa, definiram os seguintes pontos, baseados em

(CONIACC) e Sociedade Brasileira Oncologia Pediatrica ~ Metodologia de pesquisa clentifica, que mereceram
acalorados discussoes:

et eietad o, rdiiins e
e ol e
3 do Programa de Apoio a0 geolhimento a criangas e adolescentes com ancer no
Desenvolvimento Institucional do SUS, Proadi-SUS, essa Brasil?

acao foi incorporada como uma das quatro frentes do  OBJETIVO: Mapear o cendrio atual da estrutura e
Projeto a Jornada i do publico e d
Pt of g Sl L
e R S e g gy i ey
Americana da Saide (OPAS) e do Instituto Nacional de :°'"P‘""’°d° cnoaibgloa:e:das:casgs e apolo; para
i/l Sarblss. e o e o & Painis g | Poticon plokcor s ates gue mahorn o cukdoco do
Einstein Hospital Israelita.  Estiveram  presentes, :vaosslriclm:ol *

representando a CONIACC, a Dra. Teresa Fonseca e Vera Lidentificar e caracterizar os centros de tratamento.
Lucia Silva e Dra. Carol Vinci, representando a SOBOPE. atr nvés da avaliagto da inraestruturg, tecnologia,
Para garantir a efetividade da iniciativa, foram
Grupos de Trabalho (GTs) que apoiario a execugdo da
metodologia do projeto. A atual diretoria da CONIACC
integra o GT de Mapeamento Oncolégico Infantojuvenil.

3

Aianiioa o carastenior o8 instituigoes de apoio
através da avaliagto da infraestiutura, tecnologia,
natureza juridica, aspectos financeiros e recursos.

dode.
Tratamento Midico

humanos;
“Este pequeno grupo se sente privilegiado por participar 3 identificar e caracterizar os servigos terceirizados dos
40 de ur i centros de tratamento através da avaliagao de
tantos ionais que atuam na assisnem:ra as crianqzs infraestrutura, tecnologia,  servigos  ofertados e
com cancer e que i ancia de h
situacional para avangarmos em solu\:hes 4ldentificar os fluxos de processos e protocolos.
v, astasnl # DFs s Fobiecs: assistenciais existentes nos centros de tratamento;

Madicamentos de suporte: 116262
Madicamentos oncolégions: 13,664

qQua daveriom e pibicos, grantindo agildod
i ealizago da exames e potocois clicos.
—

Ovdodoscn 2024 comprovam o s CONIAGC

ot o o it i o i 04

As instituiges poderéo, como sempre ocorre, inserir sua logo como W e e, ldescontes

realizadora.
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O corpo mandou notificagdo?
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Entrotonto,este asforgo herction s6  possivel
com o envolvimento soldiio da sociadade,
empresos o gestores piblcos. Pora oxpund,
Quaficar @ mantar essa reda de sp0i ative. &
osesnelos

presas sssumam o compromisso social

Orgton ibkos ecotpecam farmknar s

popol das instituides do apoio como
olaboraderas da poifica pobli do sudde:

5 da ncantivo fisca, como o PRONON,
sejam ativados s amplados:

© investimanto. especiamente nus ragioes
Norts o Nordoste.
8.Conuited.

Agio
A CONIACC convida todos 08 parcsios  so
angajarem nessa jornada vida, A
tansformago dos dados.

uma  tesponsabiidada  coletive. Patiocina,
30 g av o . s ot

humanicods,  cidodania

‘compromisso com o futuro das nossas cangas
& sdolescentes

Em breve, traremos mais novidades. Acompanhe e faca

parts dosa it incompletudes nas bases de

emonstrem  desigualdades no  assisténcia da
crianga e do adolescente com cancer;

6.dentificar as possibiidades de atualizagto continua
e governanga de dados;

7.Levantar as principais barreiras apontadas pelos

BORA, SE INCREVER, GENTE,
O IX FORUM DE DIRIGENTES
ESTA CHEGANDO.

com as instituigoes de apoio.
Outro pontos importantes discutidos e definidos foram a
metodelccl il colte e loclon e s labctreuda

de entrevistas semiestruturadas e grupos f
Tudo o aue o discunds s defnds nests encontra ser
submetido co Comite de fica do Enstein e
possivelmente também ao comité de ética do INCA.
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IX FORUM NACIONAL DE DIRIGENTES
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INSCRIQOES AINDA ABERTAS
PARA O IX FORUM
NACIONAL DE DIRIGENTES.

SAVE ®

THE DATE

RUMO AO FUTURO
US> cOM GESTAO EFICIENTE

DIAS 29, 30 E 31 DE OUTUBRO, EM CARUARU/PE
CONTAMOS COM VOCE!

IX FORUM NACIONAL DE DIRIGENTES
de Instituicoes de As: Crianga

Clique no link e faga sua inscricao.
https://www.sym| m.br/evi ix-fOrum-nacional-
dirigentes-de-instituiCOes-de-apoio-da-coniacc/2908383
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QUEM AMA ESTA SEMPRE ATENTO! - ANO 5 - N 69 - OUTUBRO/2025

IX FORUM NACIONAL DE DIRIGENTES ENCERRA COM
AELEICAO DA NOVA ADMINISTRAGCAO DA CONIACC

O IX Forum Nacional de Dirigentes,
realizado na cidade de Caruaru/PE, foi
encerrado dia 31 de outubro/2025, com a
eleicao da nova administracdo da
CONIACC, para o triénio 2026/2028.
Com a presenca de dirigentes e
representantes de 29 instituicoes, das 50,
afiliadas da CONIACC, o evento teve como
anfitria o Instituto do Cancer Infantil do
Agreste, ICIA, que numa coincidéncia
incrivel, recebeu a melhor noticia do ano,
tao ansiosamente esperada, ha muito
tempo, da habilitacao da instituicao aos
servigos do SUS.
Com relagao a CONIACC, sua nova administracao, ficou assim composta:
Conselho Deliberativo

1.Grupo de Ajuda a Crianga Carente com Cancer de Pernambuco - GAC PE

2.Rede Feminina de Combate ao Cancer - Regional Maringa - RFCC

3.Instituto do Cancer Infantil - ICI

4.Grupo de Apoio a Crianga com Cancer de Sergipe - GACC Sergipe

5.Casa de Apoio a Crianga com Cancer Durval Paiva - Casa Durval Paiva
Conselho Fiscal

1. Associagao dos Voluntarios da Oncologia de Sergipe - AVOSOS

2. Instituto do Cancer Infantil do Agreste - ICIA

3. Casa Guido
Diretoria Executiva

1. Diretora Presidente:

Teresa Cristina Cardoso Fonseca - GACC SUL BAHIA

2. Diretor Administrativo e Financeiro

Alvaro Gaspar Costa - Fundacao Sara Albuquerque Costa

3. Diretor de Comunicacao e Marketing

Rocco Francesco Donadio - DOMUS

4. Diretora de Desenvolvimento Institucional

Vera Lucia de Paula Silva - GRAACC

5. Diretora de Relacionamentos e Parcerias

Maria Angela Marini Vieira - ABRACE
Quanto ao X Férum Nacional de Dirigentes, ficou definido que, como parte da
programagao em comemoragao aos 40 anos da AVOSOS, ele sera realizado em
Aracaju/SE, sede da institui¢ao, em setembro de 2027, em periodo ainda a ser
divulgado.

Tlassas,
as assaciadas, anivexsariantes.
damés de autubra/25
6:29 anos GACC Sul Bahia
18: 25 anos Ncleo Esperanca
19:222 anos Santa Casa POA
21: 26 anos GACC SE
27:31 anos NACCI
0: 31 anos Fund. Ricardo Moysé
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algomuda no corpo de uma crianga.
Dor que persiste.
Carogos que nao somem.

Se notar alguns desses sinals, procure rapidamente um pediatra. Eles podem ser indicativos do cancer
infantojuvenil O diagnostico precoce salva vidas.

a infancia. i

agir com
atengioe protegera nfancia.

1 0corpo ensina, basta observar com atengdo.

‘cuidado comega com o olhar atento.

s sintomas,

infantojuvenil.

ligho.

Sig

Licgo

indicativos o cancerinfantojuvenil. QUANDO
O diagnostico precoce pode salvar. Corpo | FALA,
Preste a

inch
Siga a ligao. Se perceber algum desses sintomas, procure imediatamente um pediatra. Eles podem
serlndicativos do cancer infantojuvenil.

O diagnostico precoce pode salvar.

Siga a ligao. Se perceber algum sinal ou sintoma persistente na crianca, procurs imediatamente um

0 diagnostico precoce pode salv:

httpss/iconiace.org.br

Ao longo det

semana, revisitamos ligoes importantes. Nso de matomatica, cléncias ou portugues,

‘umacrianga pode serum sinal que pede olhar atento.
¥ Licgo 5: Hoje
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O SONHO SONHADO E REALIZADO!

Aredagao deste titulo pode parecer estranho, mas é a mais pura realidade.

E que ha mais de trés anos a CONIACC e a SOBOPE vem sonhando com o que
aconteceu na manha do dia 9/12/2025, na 3” reuniao ordinaria do CONS\NCA,
quandofoi Nacional do Cancer

0 Mapeamento Nacional do Cancer Infantojuvenil & uma frente estratégica do
projeto OncoBrasil & que esta sendo conduzido pelo Ministério da Saude, por
meio do Programa de Apoio a0 Desenvolvimento Institucional do SUS (PROADI-
SUS), junto a0 Departamento de Atengao ao Cancer (DECAN) e do Instituto
Nacional do Cancer (INCAY, tendo como insituigao executora o Einstein Hospital
Israelita. ‘ ‘
Foram mais trés anos em reunices semanais constantes, planejando,

estruturando, orgando, discutindo, formatando e revisando os questionarios por ' .
diversas vezes, um para as instituicoes de tratamento, outro para as instituicoes

de apoio, pesquisando plataformas para abrigar os dados da pesquisa, fazendo
e revisando possiveis buscando o N ‘ o

parcairos financiadores.
BRASIL

Fizemos, inclusive, um piloto, onde testamos em algumas |nsmu|coes os
pela Keira Grace i , Florida -
USA que aportou 60 mil reais, em julho de 2023. Realizamos m encontro em
Sao Paulo, para num seminario, discutirmos as sugestoes ouvidas durante o
piloto, visando a melhoria dos questionarios destinados as instituigoes de
tratamento e de apoio.
Contudo, em nenhum momento, apesar das negativas recebidas no meio do
caminho, nunca desistimos do sonho que nos guiava a realizar © mapeamento
nacional das instituigoes de tratamento e das instituicoes de apoio em todo o
Brasil, destinadas 4 assisténcia de criancas e adolescentes com cancer, com o
abijetivo de contribuir com solugoes que ampliem a possibilidade de sobrevida
dos pacientes.
Eeis que “fiat lux” e 0 sonho sonhado ha muitos invernos e veroes se torna
Saude, através do PROADI-SUS.
Desde agosto deste ano, um grupo de trabalho constituido pelo MS, INCA, CONIACC, SOBOPE e Einstein
Hospital Israelita, todas as quartas-eiras, se reune para planejar os passos decisivos para a efetivagao do
projeto, definindo as instituicoes a serem os roteiros e ios para os
entrevistadores, enfim.
DEPOIMENTOS:
Dra. Suyanne Monteiro, responsavel pelo Departamento de Atencao ao Cancer (DECAN), do Ministério da
Saude, que agora ter, também um olhar para o cancer abre sua fala dizendo que * a partir de
hoje damos um passo decisivo em direcao de um SUS mais justo, mais organizado e mais preparado para
cuidar das nossas criancas e adolescentes com Cancer” e acrescenta “ com este projeto de mapeamento
vamos compreender profundamente a rede que j4 existe, quem ¢ quem, o que cada instituigao faz, o que
cada um consegue fazer com qualidade e onde estao os espagos para integragao e cooperagao.” “Sem
dados, nos no escuro, com d imos planejar, priorizar, investir melhor e,
principalmente salvar mais vidas.
Dra. Teresa, presidente da CONIACC, agradeceu a chancela do Ministério da Saude que
areal do sonho sonhado desde 2013. do ela, “nao tem como a algo
se a gente nao tiver dados, se nao tiver 6 poder de Ea
que vai levar a novas politicas publicas, por isso a importancia do diagnéstico situacional.” Por outro lado,
Dra. Tetesa ez rferéncia a importancia das nstiigoes de apolo, porque slas 16m um olhar voltado para a
familia. £ i feito para atender o povo brasileiro”.
A representante da SOBOPE, Dra. Carolina Vince, salienta que “a chancela do Ministério da Saude era
e para trazer robustez e legitimidade a este projeto”. Segundo ela, “poderemos tragar um

g ACUIDADO
MATOR,
N

existe: a de que a vida merece ser protegida.
o n

i itude. E cada gesto, cada cuidado, cada olhar
atento, pode ser o capitulo que muda todaa historia.

Tlassos cumprimentos.

as 4,
da més de novembra/25.

4:34 anos GRAAC
14:30 anos GACC S1C
20:25 anos CACC ST
22:15 anos CASA GUIDO

Votos de vida bangal

diagnostico amplo, tragar estratégias que promovam melhorias concretas, garantindo que toda a crianca e
adolescente diagnosticados com cancer no Brasi tenham a mesma oportunidade de. sobreviver
desua
Dra. Carolina esclarece, ainda, que serao mapeados 196 hnsplla\s © 105 instituicoes de apoio, sendo 98
casas e sete grupos de apoio.
O FUTURO DO CUIDADO ONCOLOGICO INFANTOJUVENIL NO BRASIL
DEMANDA UMA REDE DE APOIO FORTE EM TODO O PAIS, E ISSO DEPENDE DE NOS!

17:23 anos ITACI
Votos de ida tongal
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FACA PARTE]

O Congresso Todos Juntos Contra o Cancer, agora em
sua 129 edigdo, vai acontecer nos dias 16,17 e 18 de

setembro, no WTC Events Center (SP) e também online. Aten?ao ao cancer.

da inteng¢do a transformacéo
Nos, do Férum CCNTs, fazemos parte e apoiamos esta
inciativa do Movimento TJCC, coalizagdo com mais de 300
instituicbes que objetiva promover uma atengdo
oncolégica equitativa.

Atengéo ao cdncer:
da intenc¢do a transformacgéo

FACA PARTE]

O evento trard importantes discussées sobre a Politica S
Nacional de Prevengéo e Controle do Cancer, com temas [0 EVENTO PRESENCIAL& ONLINE D D
que passam por diagnostico, tratamento, financiamento, F A F A p A R T E U
comunicagdo, educagdo, inovagdes, dentre outros. g 9
Acesse congresso.tjcc.com.br
.v. €inscreva-se agora mesmo!

~

Participe! Veja a programacdo e faga sua inscrigéio em:

Realizagao: Apoio institucional:

~
- -,
[ www.congresso.tjcc.com.br ] it conzcc
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INFANTOJUVENIL

O corpo mandou notificacao?
Aja rapido e com atencao!

Acesse coniacc.org.br e
entenda melhor todos os sintomas.

v/




SETEMBRO DOURADO - BUSSDOOR

CANCER
INFANTOJUVENIL

O corpo mandou notificacao?

Aja rapido e com atenc¢ao!

Acesse coniacc.org.br e
entenda melhor todos os sintomas.

v/







DIA NACIONAL DE COMBATE AO CANCER
INFANTOJUVENIL - DNCCI

Legenda

LICAO DE AMO% Algumas licdes nao cabem no quadro-negro. Estao nos olhares

e S ~ atentos e nas perguntas que fazemos quando algo muda no corpo de
notar 0s S‘no‘ . uma crianga.

Dor que persiste. Cansaco que nao combina com a infancia. Manchas
roxas sem motivo. Febre que insiste. Caro¢os que ndao somem.

Se notar alguns desses sinais, procure rapidamente um pediatra. Eles
podem ser indicativos do cancer infantojuvenil. O diagndstico
precoce salva vidas.

- Durante essa semana, vamos compartilhar licdes preciosas para
ajudar vocé a reconhecer sinais, agir com atencao e proteger a
infancia. &

Para conhecer todos os sinais e sintomas dessa doenca, acesse
hLps://coniacc.org.br
#coniacc #QuemAmakEstaSempreAtento #DNCCI #cancerinfanBl

L/
conecc . : .
omEmeto et pe st #cancerinfantojuvenil

ADOLESCENTE COM CANCER

Quem ama esta sempre atento!



DIA NACIONAL DE COMBATE AO CANCER
INFANTOJUVENIL - DNCCI

23.11 - DIA NACIONAL DE COMBATE
AO CANCER INFANTOJUVENIL

Legenda

& O corpo ensina, basta observar com atencao.

Se uma crianca perde energia, fica mais palida, reclama de
dores ou age de forma diferente do habitual, o cuidado comeca
com o olhar atento.

O tempo faz toda a diferenca. Se perceber algum desses
sintomas, procure imediatamente um pediatra. Eles podem ser
indicativos do cancer infantojuvenil.

O diagnéstico precoce pode salvar. {

| Para conhecer todos os sinais e sintomas dessa doenca,
10 l  acesse hLps://coniacc.org.br

' #coniacc #QuemAmaEstaSempreAtento #DNCCI #cancerinfanBl|
#cancerinfantojuvenil

QNLE

“ﬁw mwéami S

ADOLESCENTE COM CANCER
Quem ama esta sempre atento!



DIA NACIONAL DE COMBATE AO CANCER
INFANTOJUVENIL - DNCCI

&

ﬁsiﬁ

*‘f@ atencao

Quem ama esta sempre atento!

Legenda

Se aparecem machas roxas sem traumas, dores persistentes ou
febre que sempre volta, vale revisar essa licao.

Na escola da vida, atencao é a melhor ferramenta de
prevengao.

Siga a licao. Se perceber algum desses sintomas, procure
imediatamente um pediatra. Eles podem ser indicativos do
cancer infantojuvenil.

O diagnéstico precoce pode salvar. &

Para conhecer todos os sinais e sintomas dessa doenca,
acesse hlLps://coniacc.org.br
#coniacc #QuemAmakEstaSempreAtento #DNCCI #cancerinfanBl
#cancerinfantojuvenil



DIA NACIONAL DE COMBATE AO CANCER
INFANTOJUVENIL - DNCCI

Legenda

, Como quem estuda antes da prova, pais e cuidadores também
o ey = “revisam” comportamentos e sintomas.
: k. Perda de peso sem motivo, carocos, inchacos, alteragdes nos
olhos ou na pele merecem atencao.
Siga a licdo. Se perceber algum desses sintomas, procure
gﬁ imediatamente um pediatra. Eles podem ser indicativos do
) cancer infantojuvenil.
O diagnéstico precoce pode salvar. &
o/ y e // Para conhecer todos os sinais e sintomas dessa doenca,
R = | acesse hLps://coniacc.org.br
et #coniacc #QuemAmaEstaSempreAtento #DNCCI #cancerinfanBl
#cancerinfantojuvenil

N el

copScc

‘CONFEDERAGAQ NACIONAL DE INSTITUICOES
DE APOIO E ASSISTENCIA A CF EAO
ADOLESCENTE COM CANCER
Quem ama esta sempre atento!



DIA NACIONAL DE COMBATE AO CANCER
INFANTOJUVENIL - DNCCI

Legenda

Na escola, a gente aprende perguntando. Na saude, também.

- Se algo inquieta, ndo ignore. Pergunte, investigue, procure
orientagao médica. A duvida pode salvar.
Siga a licdo. Se perceber algum sinal ou sintoma persistente na
crianga, procure imediatamente um pediatra.
O diagndstico precoce pode salvar.

Para conhecer todos os sinais e sintomas do cancer

infantojuvenil, acesse
hLps://coniacc.org.br
#coniacc #QuemAmakEstaSempreAtento #DNCCI #cancerinfanBl
#cancerinfantojuvenil

L
conecc

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

Quem ama esta sempre atento!



DIA NACIONAL DE COMBATE AO CANCER
INFANTOJUVENIL - DNCCI

Legenda

Hoje é o dia nacional de combate ao cancer infantojuvenil.

Ao longo desta semana, revisitamos licoes importantes. Nao de
matematica, ciéncias ou portugués, mas da disciplina mais valiosa de
todas: a escola do amor e cuidado.

Aprendemos que febre persistente nao é detalhe, que manchas roxas
sem motivo merecem ateng¢ao, que cansago extremo nao deve ser
ignorado, e que qualquer mudanc¢a no corpo ou comportamento de
uma crianc¢a pode ser um sinal que pede olhar atento.

Hoje, encerramos essa jornada com a licdo mais simples e, ao mesmo
tempo, mais profunda.

Quando vocé observa, pergunta, acolhe e busca ajuda, vocé esta

¥ Licdo 5: wv

ﬁdZDAQQ & ensinando a maior licao de amor que existe: a de que a vida merece ser

A _, protegida.

&2 MAIGR O cancer infantojuvenil exige atencao, informacao e atitude. E cada
Prova do amort % ' gesto, cada cuidado, cada olhar atento, pode ser o capitulo que muda

toda a historia.
ﬂ' Para conhecer todos os sinais e sintomas dessa doenca, acesse

(_oy\‘ac_(_ hLps://coniacc.org.br
R e #coniacc #QuemAmakEstaSempreAtento #DNCCI #cancerinfanBl

Quem ama esta sempre atento! #Ca n Ce ri nfa ntOj uve n i |



Redes Sociais

2025

@

200 publicacoes

Posts | Reels | Stories
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Informacao
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!( Autoridade

No que essas X/ Relevancia
abordagens vd Identificacéo
resultaram? o4

Referéncia

g Alerta

)
X/ Fortalecimento da entidade




Resultados 2025 em numeros

A\ 2.497.989

Alcance total no periodo

(+) 3.283.907

Impressodes no
periodo

) 117.042

Engajamento no
periodo

*1 89.900

Views no YouTube




Comparativos 2024 x 2025

2.497.989

4.146.798

ALCANCE

-47,25%

3.283.907

6.225.738

IMPRESSOES

+1,86%

2024 m2025

117.042

114.905

ENGAJAMENTO

-38,07%

145.157

VIEWS YB

-32,03%

R$4.787,79

R$7.043,96

INVESTIMENTO

—/ Reducao de mais de 30% no investimento

do ano,

Queda de alcance e impressodes

J acompanharam a queda do investimento.

Menor investimento, mas maior
ey _
J engajamento com as campanhas.

— Apenas uma campanha no YouTube
J em 2025.

Numeros apresentados sédo absolutos —
nao estdo sendo considerados os

objetivos das campanhas patrocinadas,
gue impactam nos dados apresentados.
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Assessoria de imprensa
2025

Divulgacao durante o Setembro Dourado:

02 releases + 01 artigo
69 publicacoes

> CONIACC apresenta pesquisa inédita e reforca,
no Setembro Dourado, que diagndstico precoce salva

Tgalele(=lat-Xe (o3

clippings

> O alerta do Setembro Dourado para o cancer
infantojuvenil

> Setembro Dourado: CONIACC refor¢a que digndstico
precoce salva vidas




Resultados 2025 em numeros (Assessoria de Imprensa)

Clippings por Tipo de Midia

Agéncia de Noticias - 2,08%
YouTube - 4,17%

Facebook - 4,17%
Jornal - 4,17%

Instagram - 6,25%

Tipo de Midia
Portal de Noticias

Instagram
Jornal
Facebook
YouTube

Agéncia de Noticias

Valor
RS 271.716,18

RS 1.200,00
RS 14.000,00
RS 1.200,00
RS 2.300,00
RS 11.400,00

RS

Total 354 816,18

Qtde.

38

N NN W

48

Portal de Notic

7917 %
6,25 %
4,17 %
4,17 %
417 %

2,08 %

Clippings por Estado

SP -

[Outros] - 45,83% —

—/ Midia espontanea, com resutados representando o

aproveitamento editorial valorado.

y Valoragdo TOTAL das noticias: R$ 301.816,18

RS -

MT -

14,58%

12,50%

- 10,42%

8,33%

- 8,33%



Resultados no decorrer dos anos (Assessoria de Imprensa)

ESPACO VALORADO

R$301.816,18

— Crescimento de 137% no comparativo
entre 2024 e 2025.

R$155.621,00

R$127.259,45

+137,17%

B Rs71.290,00

2022 2023 2024 2025



DIRETORIA DE DESENVOLVIMENTO INSTITUCIONAL

DIRETOR | WILSON MELO



PRESENCA E EXECUGAO AO LONGO DO ANO

1° semestre

Forum e Comité Mapeamento

Inicio dos encontros e

alinhamento de temas

criticos do diagndstico
precoce.

Alinhamento metodolégico
com o Einstein e definicao
operacional do projeto.

2° semestre

JUN SET

OncoBrasil

Faros de Vida Data Management

Negociagdo PROADI-
SUS e reconhecimento
do mapeamento como

ativo estratégico.

Integragéo com a CCl
LATAM e avanco da pauta
de sobreviventes na
agenda institucional.

Disseminagao em
congressos e consolidacao
da rede de apoio aos
hospitais.

Consideracdes:

2025 combinou
agenda, execuc¢ao
e consequéncia
institucional. Menos
atividade solta;
mais projeto com
tracao.

w



FORUM NACIONAL DE DIRIGENTES

Governancga:

« Comité estruturado com CONIACC - ICIA

* Reunides semanais de governanga;

+ Captacao com patrocinio do Laboratorio ADIUM;
* Crescimento e manuten¢do do engajamento

institucional;

Resultado:
Retencao da participacéo.

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Evolucao 2023 x 2025

Participacao

2023

m Participantes mInstituicdes

2025



1 TRIM

ESTRUTURAGAO

Submissao ao
Ministério da Saude —
Revisao Técnica —
Definicdo do Modelo —
Ajustes de Conteudo

PROJETO MAPEAMENTO

2 TRIM

CONSOLIDAGAO

Reconhecimento
Nacional — Inicio da
Negociagdo PROADI —
Estruturacéo Financeira

ARTICULACAO

Alinhamento com
Einstein — Planejamento
Operacional — Kickoff —
Definicdo Metodoldgica

4 TRIM

PREPARAGAO

Validagao dos Questionarios —
Definicao de Equipes —
Planejamento de Visitas — Piloto
Estruturado.



COMITE DE DIRIGENTES — 1° SEMESTRE

Intervengoes Efetivas para o Diagnéstico Precoce do Cancer Infantojuvenil no Brasil

Encontros
Realizados

4 webinars

Participacao

Fevereiro — 22
participantes e 16
instituicoes

Margo — 25
participantes e 18
instituicoes

Abril —18
participantes e 12
instituicées

Maio — 07 participantes
e 7 instituicdes

Instituicoes
Protagonistas

Casa Guido — AVOSOS -
ACACCI —GACC PE -
Casa Durval Paiva -
Fundacao Sara — Peter
Pan - ABRACE

Instituicées que
participaram dos
eventos

12 instituicdes participaram
de 1 evento

3 instituicbes participaram
de 2 eventos

9 instituicées participaram
de 3 eventos

1 instituicao participou dos 4
evento1




FAROS DE VIDA

Um ano de construcéo e fortalecimento da rede brasileira de sobreviventes de cancer infantil, desde a selegao do
representante nacional até a expansao da participagdo em todo o pais.

Janeiro a Margo 1

Processo de selegao para o Congresso de Sobreviventes
em 10 de junho, na Coldbmbia. 18 inscritos participaram,
resultando em 9 pré-selecionados e a escolha flnlal do 2 Bl o JarT
representante nacional.
Instituicao do Grupo de Trabalho (GT) para apoiar o
representante na construcao da rede brasileira e
Julho a Setembro 3 alinhamento das acdes preparatorias para o Congresso

em Cali, Colédmbia.
Feedback do encontro e discussao das orientagdes para ’

construgao da rede, considerando a realidade do pais.
Alinhamento do material do projeto e apresentagcao do 4 Outubro a Dezembro

lano de trabalho. . . o . :
P Elaboracao de convites direcionados aos pré-selecionados

e arede CONIACC e IRM. Expansao para outras redes
como SBOPE. Organizacao de reuniées para apresentar o
projeto e alinhar expectativas.



PROJETO DATA MANAGEMENT

. . . . Rio Grande do Norte
Hospitais Participantes do Projeto + Liga Norte
Riograndense Contra o
Para Cancer
* Hospital Oncoldgico Infantil Octavio
L Lobo Pernambuco
16 hospitais * Hospital Dom Toméaz
8 apoiados pela CONIACC * Hospital Universitario
. Oswaldo Cruz
5 apoiados pelo St. Jude - IMIP
3 apoiados pela Keira Grace
Foundation a Bahia
* Hospital Estadual da
Mato Grosso do Sul Crianca
* Hospital Regional Mato Grosso do * Hospital Martagdo

Sul - CETOHI Gesteira

* Hospital Santa lzabel
Parana
* Hospital Pequeno Principe
* UOPECCAN

* Santa Casa de Itabuna-
\ Hospital Manoel Novaes

Sao Paulo
16 Hospitais *+ GRAACC
* Hospital Amaral Carvalho
Norte Nordeste | Centro Oeste | Sudeste Sul + Hospital das Clinicas da Faculdade
]_/3 8/15 ]_/5 3/36 3/]_9 Federal de Uberlandia
33% 53% 20% 8% 16%

Rio Grande do Sul
* Santa Casa de Porto Alegre -
Hospital da Crianga Sto Antonio

,&\St. Jude - Confidential

ST.JUDE GLOBAL CASA




Status do Protocolo GBTLI 2021 Figura 3: Precursor B
= LLA Comum
Figura 2: Distribuicdo de
casos (%) por diagnéstico
l 2%
‘ = Precursor B

= Pré-B

= Pro-B

6 (0,5%) sem info
27 (2,5%) NR
N- 1030 com info

= T derivada
Figura 3: T Derivada

= PH+
sLLA
= ETP
17 (1,3%) sem info
2 (0,18%) Nao realizado
N- 155 com info
Rétulos de Linha I___ Contagem de Risco provisorio

4

®
GBTLI-LLA

40

* Alto risco 434
Baixo risco 424
Risco intermediario 198
SEM INFO 7

Figura 1: Numero de pacientes por estado

Total Geral 1063



Recrutamento

1310 Casos Registrados
1268 Avaliados

1400
1200
1000
800
600
400

200

42 PACIENTES EXCLUIDOS
11 erro de estratificacao

7 outras doencas

9 toxicidade

4 Recrutado antes da data de
inicio do protocolo

3 6bito antes do tratamento

6 violagao

2 retirada de TCLE

Inclusao de Paciente

OBITOS: 72

40 obito indutério (3%)

29 6bito p6s 1 RCC (2,2%)
3 6bito antes do inicio do
tratamento (0,2%)

1310

12311267




Casos registrados pelos hospitais participantes do projeto DM

48%

(novembro 2025)

150%

de casos registrados

pelos 16 hospitais do notificagdao de

projeto DM casos de LLA*
(n = 622)
Os 52% restantes dos casos foram *Comparado com 23% em
registrados por hospitais ndo hospitais sem um data manager
participantes do projeto DM (até maio 2025)

4,4 | SN 1-43x

satisfagdo com Menos tempo de

resposta de

GIHICICIE pendéncias




Disseminacao

» Congresso SOBOPE
Maio 2025, Sao Paulo, Brasil
01 Aula | 02 Apresentacdes orais

» SLAOP 2025
Junho 2025, Cali, Colombia
01 Poster

» SIOP 2025
Outubro 2025, Amsterdam, Holanda
02 Posteres

» Reunido LLA LATAM 2025
01 Aula

Poster SIOP 2025



Acoes de apoio aos hospitais

« Reunides de discussao de casos com especialistas nacionais e internacionais duas vezes por semena
« Todas as pendéncias sao acompanhadas semanalmente pela abertura e respostas de queries no Red Cap

« Uma vez por més as pendéncias sdo encaminhadas aos investigadores principais e data manager

Discussao de Casos

400

350

300

250

200 —@— Casos discutidos

—@— Reunides acumuladas
150
100

50

out/23 jan/24 abr/24 jul/24 nov/24 fev/25 mai/25 ago/25 dez/25



RESULTADOS INSTITUCIONAIS DA CONIACC NOS PROJETOS

2023

Projetos

2024

2025

Engajamento

Representatividade
operacionalizada

A Diretoria amplia a capacidade da
rede de atuar de forma coordenada e
com mais densidade técnica.

Mais base para
incidéncia

Parcerias mais
qualificadas

Mapeamento e Data Management
transformam experiéncia acumulada
em evidéncia utilizavel para
advocacy.

ADIUM, Einstein, St. Jude, CCI LATAM
e Instituto Ronald McDonald fortalecem
sustentabilidade e credibilidade.

Ampliagio da A pauta deixa de olhar apenas para
tratamento e incorpora sobrevivéncia,
agenda - o -
pés-tratamento e apoio a decisao.
. A CONIACC passa a ser percebida
Capacidade nao apenas como articuladora, mas

de execucao

como plataforma de projetos
estruturantes.




DIRETORIA DE MOBILIZAGAO SOCIAL

DIRETORA | VERA LUCIA DE PAULA SILVA



Fortalecimento da Gestao
Programa ENLACE CCI LATAM

+ Capacitacao e desenvolvimento
organizacional

» Fortalecimento da governancga
institucional

» Ampliagéo do impacto social da rede

* Integracao latino - americana

2 instituicdes aprovadas no programa:
» Gacc Sergipe
» Casa Durval Paiva

Impacto Gerado:
Instituicdes mais preparadas para
qualificar o atendimento as familias.

Visibilidade internacional
ESTUDO INTERNACIONAL (OSCs)
St. Jude + CCI LATAM + OPAS
Mapeamento de Organizagdes Apoio a
Criancas com Cancer, Membros do CClI
América Latina

+ Mapeamento do impacto das OSCs

+ Base de dados regional

» Publicacao cientifica

» Fortalecimento da representatividade

+ 36 Organizagdes participantes

» 15 paises representados

* 2 Institui¢des do Brasil:

» Fundagéao Sara

» Grupo de Apoio a Crianca com Cancer -
Bahia

Impacto Gerado:

» 17.633 total de beneficiarios

* 94,4% criangas e adolescentes
atendidos anualmente pelos
programas oferecidos

* A maioria das organizagdes oferece
servicos totalmente gratuitos,
eliminando barreiras econémicas
para as familias

APOIO DA CONIACC NA DIVULGAGCAO DE PROGRAMAS E PESQUISAS

Conhecimento cientifico
aplicado
Pesquisa ISCTE - Lisboa
Relag&o entre suporte social, coping e
adaptacgao dos cuidadores a doenga.

+ Estudo sobre cuidadores
Qualidade de vida
Estratégias de enfrentamento
+ Evidéncias para acolhimento

» 32 cuidadores responderam aos
formularios

* 81,3% eram do sexo feminino

 Principais fontes de suporte

> 1° Familia

» 2° parceiro

» 3° Amigos

Impacto Gerado:

Base técnica para melhoria
continua da assisténcia
humanizada




PARCERIAS NACIONAIS E INTERNACIONAIS - LABORATORIO ADIUM

IV Forum Nacional de

Dirigentes

Representagdo em relacédo ao

Descricao Valor custo do evento %
Receitas Inscrigdes R$ 31.950,00 59.1%
Receitas em patrocinio R$ 25.000,00 46,2%
Custo total do evento R$ 54.364,19 100%
Resultado Final ( Superavit) R$ 2.586,00 5,3%

Os dados demonstram que as parcerias estratégicas foram essenciais para o sucesso do evento.
As demais despesas foram complementadas por meio de recursos captados (inscri¢ées), garantindo a
viabilidade financeira do evento.

Além disso, o resultado final apresentou um pequeno superavit, reforcando a eficiéncia na gestao
financeira e a capacidade de autossustentabilidade do evento.

Seguimos avangando com o compromisso de construir eventos cada vez mais sélidos, inovadores e
sustentaveis, com o apoio de parceiros estratégicos que compartiilham nossa misséao!



AMPLIAGAO DA CARTEIRA DE INSTITUICOES ASSOCIADAS

META: Crescimento previsto: 6% - Representagado da meta: 3 instituicoes

Instituicoes Contactadas Adesao

Por Amor de Muitos — Recife / PE

Hospital Maternidade Sao Vicente de
Paula - Barbalha / CE

Instituto Nair — Rio de Janeiro / RJ

Instituto Nair — Rio de Janeiro / RJ
Acdo Solidéria — Rio de Janeiro / RJ

Acdo Solidaria — Rio de Janeiro / R




EVOLUCAO DA CARTEIRA DE INSTITUICOES ASSOCIADAS 2024 X 2025

Contatadas

m2024 m2025

4
I | |

Adeséao

Analise dos dados:

Estabilidade no numero de adesdes entre 2024 e
2025

Reduc¢ao no volume de instituices contatadas
Indicio de maior assertividade nas abordagens

Pontos de atencao:

Diminuicao dos contatos impacta o potencial de
crescimento

Resultados permanecem abaixo da meta anual

Direcionamento estratégico:

Necessidade de fortalecer a prospecgao
Ampliar o alcance das agdes

Manter a qualidade das articulagbes realizadas



FORTALECIMENTO DAS PARCERIAS INSTITUCIONAIS

f
Impacto Institucional
Parcerias Renovadas Relag6es Consolidades .
Continuidade dos projetos em andamento
+ SOBOPE + Alianca Amarte
» CCI LATAM * ABRALE . Viabilizagéo de novos projetos e
- Ministério da Saude * Keira Grace iniciativas
+ OPAS » Desiderata
* Instituto Ronald * Hospital Einsten
. Fortalecimento da rede institucional
nacional
. Ampliagéo das agbes colaborativas em
oncologia infantojuvenil
“

As parcerias fortalecidas em 2025 foram fundamentais para assegurar a continuidade dos projetos institucionais e
impulsionar novas agodes alinhadas a missdo da CONIACC



FRENTE PARLAMENTAR E ARTICULAGCAO INSTITUCIONAL

Fortalecimento do
grupos de trabalho:

CONIACC

* ICI

* Instituto Ronald

« ABRACE

» Casa Durval Paiva
« AACC-MS

Consideragoes:

Retomada da agenda em 2026

Etapas Estratégicas

+ MANUTENCAO DO GRUPO

+ ARTICULACAO COM
MINISTERIO

- ALINHAMENTO DE PAUTAS

Resultado:

Em 2025, a frente permaneceu em
fase inicial de articulacao
estratéegica, com manutencdo da
governanca colaborativa e
preparagado das bases institucionais
para retomada e avango formal em
2026




DIRETORIA ADMINISTRATIVA | FINANCEIRA

DIRETOR | ALVARO GASPAR COSTA



GOVERNANCA ESTRATEGICA — PLANEJAMENTO, ALINHAMENTO INSTITUCIONAL,
TRANSPARENCIAS

Resultados Institucionais

T ————
eunides Administrativas Assembleias CONIACC

da Diretoria Vv Fortalecimento da
governanga administrativa e
financeira
4 encontros
30 encontros v Monitoramento continuo do
Plano de Trabalho 2025

v Tomada de decisao
estratégica baseada em

» Decisbes consistentes « Acesso as decisdes, indicadores
» Execucgéo orientada por investimentos e resultados v Acompanhamento
metas institucionais do « Compromisso coletivo sistematico de metas e
plano 2025 « Visdo de futuro entregas
» Oportunidades « Solidez organizacional v Integracéao entre
institucionais planejamento, execugéo e
avaliacao

v Identificagao de
oportunidades de melhoria
institucional




Prestacao

ide Contas



RESULTADO DO EXERCICIO 2025

REALIZADO SEM O REALIZADO COM
ORCAMENTO RESGATE PARA O RESGATE PARA O
Data management Data management
RECEITA 833.464,00 833.464,00
DESPESAS (574.724,00) (739.324,00)
RESULTADO 258.740,00 94.140,00

Valor resgatado em 2025 para o Data Management: RS 164.600,00



Evolucao Bancaria
- BANCO - EvolugiodosSaldos
1.800.000 e
1.600.000
1.400.000
1.200.000
1.000.000
800.000
600.000
400.000

200.000

— —Total 402.106 904.759 1.250.009 1.260.345 1.538.809 1.646.247 1.195.474 1.348.858 1.434.747 1.478.030 1.549.741
o Operacional 342.349 422.142 793.303 822.037 690.220 752.950 1.024.458 1.120.434 1.222.506 1.237.413 1.322.996
—&—Sem restricao 342.349 447.157 813.712 898.013 692.726 755.166 1.065.927 1.219.103 1.369.283 1.398.480 1.492.621

~~Com Restri¢do 59.757 457.603 436.297 362.332 846.083 891.082 129.548 129.756 65.464 79.550 57.120




PARECERES

1 — PARECER DA AUDITORIA INDEPENDENTE

2 — PARECER DO CONSELHO FISCAL



1

- PARECER DA AUDITORIA INDEPENDENTE

Examinamos as demonstracgdes contabeis CONIACC - CONFEDERACAO NACIONAL DAS INSTITUICOES DE
APOIO E ASSISTENCIAA CRIANCA E AO ADOLESCENTE COM CANCER, que compreendem o balanco
patrimonial em 31 de dezembro de 2025 e as respectivas demonstragdes do resultado, demonstragao das
mutacdes do patriménio social e demonstracao dos fluxos de caixa para o exercicio findo em 31 de dezembro de
2025, assim como o resumo das notas explicativas.

Em nossa opinido, as demonstracdes contabeis referidas acima representam adequadamente, em todos os
aspectos relevantes, a posicdo patrimonial e financeira da CONIACC - CONFEDERACAO NACIONAL DAS
INSTITUICOES DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANCA E AO ADOLESCENTE COM CANCER em 31 de
dezembro de 2025, o desempenho de suas operacdes e o0s seus fluxos de caixa correspondentes ao exercicio
findo naquela data, de acordo com as praticas contabeis adotadas no Brasil aplicaveis as pequenas e médias
empresas (NBC TG 1000 (R1)) e ainda em observacdo aos preceitos da Resolucdo 1409/2012 do Conselho
Federal de Contabilidade - ITG 2002 — Entidade sem Finalidade de Lucros.

Montes Claros — MG, 20 de abril de 2026.
g ".b acu:utam-:ou?.u:u.

Cecy Mota Guedes Auditoria e Pericias Ltda.
CRC - MG 006928/0-6

Cecy Aparecida Mota Guedes

Contadora CRC 1MG054764/0-3



2 - PARECER DO CONSELHO FISCAL

» O Conselho Fiscal da Confederacdo Nacional de Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com
Cancer — CONIACC, no disposto do art. 36° do Estatuto Social, examinou o Balanco Patrimonial; Demonstracdo do
Resultado do Exercicio; Demonstragdo das Mutagdes do Patriménio Liquido; Notas Explicativas; Relatério da Auditoria
Independente; Relatério de Controles Internos emitido pelos auditores independentes.

« Com base nos exames efetuados, considerando o relatorio sem ressalvas dos auditores independentes Cecy Mota
Guedes Auditoria e Assessoria Empresarial, datado de 18 de abril de 2026, opinam por unanimidade, pela aprovagao
da prestacao de contas da CONIACC referente ao exercicio de 2025, sem ressalvas, e implante as recomendagdes
propostas pela auditoria externa. Ressalta ainda, que os referidos documentos estdo em condicbes de serem
apreciados pela Assembleia Geral.

Documento assinado digitalmente Documento assinado digitalmente Documento assinado digitalmente
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Luiz Henrique Soares

Presidente do Conselho Fiscal Membro do Conselho Fiscal MembrodekEsiselo Fiscal



