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SOBRE A ASSOCIAGCAO acometido pela sindrome congénita
causada pelo zika virus. A partir dessa
situagcdo, Alessandra vem buscando meios
e fazendo valer o direito dessa populacao,
por meio de conquistas de politicas
publicas, bem como assisténcias que a
prépria Associagao hoje oferece, gragas as
suas lutas incansaveis.

OBJETIVOS, METAS, VALORES E VISAO:
Promover e articular a defesa de
direitos e prevencdo aos portadores de
Microcefalia e alteragbes neuroldgicas
provenientes da sindrome congénita do zika
virus, proporcionando assim 0 seu bem
estar, nos termos da Lei 13.301 de 11 de
Novembro de 2015. Promover e defender os
direitos a saude, a igualdade, a
acessibilidade, inclusdo social, a educacao,
transporte, a habitagdo (moradia) e dos
direitos sexuais e reprodutivos dos
EMAIL: portadores de microcefalia e seus familiares;
familia.de.anjos.al@gmail.com A protecdo social, que visa a garantia da
vida, a redugao de danos e a prevengao da

incidéncia de riscos; Amparar, dentro de

COMO SURGIU A OSC? suas atribuicoes as criangas e aos
adolescentes carentes portadores de

A Associacdo das Familias de Anjos do microcefalia; A habilitacao e reabilitacdo das
Estado de Alagoas ¢ uma instituigdo sem Pessoas com deficiéncia e a promogao de
fins lucrativos que presta servicos para as  Sua integragdo a vida comunitaria; Ministrar

familias de criancas acometidas pelo zika  CUrsos, palestras e manter atualizadas as
virus, de outras arboviroses e alteracdes informagdes referentes a microcefalia entre

neurolégicas. Ela visa trabalhar no cuidado ~ S€US associados e a sociedade alagoana.

e bem-estar de pessoas com microcefalia I —
e outras alteragées neuroldgicas. A OSC PUBLICO -ALVO DE ATUACAO

nasceu em 2017 como ideal proposto pela A Associagao Familias de Anjos do Estado
presidente Alessandra Hora, que se viu d€ Alagoas trabalha no cuidado e bem-estar

diante dos cuidados de seu neto de criancas com microcefalia e alteracoes
neurologicas.

Associagao das Familias de Anjos
do Estado de Alagoas (AFAEL)

REDES: @FAMILIAS_DE_ANJOS_

LOCALIZAGAO/CONTATOS:

R. Projetada 15, n° 28, Conjunto
Paulo Bandeira Il, bairro Benedito
Bentes, Maceid6/AL
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SOBRE A PESSOA ENTREVISTADA

Alessandra Hora é presidente da Associagdo Familias de Anjos do
Estado de Alagoas - AFAEAL, uma instituigdo sem fins lucrativos que presta
servigos para as familias de criangas acometidas pelo zika virus, de outras
arboviroses e alteragdes neurolégicas. A AFAEAL nasceu de uma realidade
que foi imposta a Alessandra, ao se encontrar diante da necessidade de
cuidar de seu neto, acometido pela ocorréncia da anomalia congénita
causada pelo zika virus. A Associagdo nasceu em 2017 e atualmente
oferece servicos nao apenas aos familiares, mas também a toda populagao
alagoana. A AFAEAL fica localizada no Conjunto Paulo Bandeira Il, no bairro
Benedito Bentes, em Maceid/AL. Desde sua instituicdo, a Associagao nao
apenas presta os servigos clinicos para a comunidade, mas principalmente,
atua na busca de defesa dos interesses e direitos dessas criangcas e
familiares, que n&o raras vezes, encontram-se desamparados frente a

caréncia de politicas publicas para essa populagao.

Palavras — chave: Movimentos sociais. Saude da Crianga. Direitos Humanos. Justica

Social.
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ENTREVISTA

Robson Araujo: Como nasceu seu envolvimento inicial pela tematica e como tem
sido sua pratica contributiva com relagdao aos servigos oferecidos pela Associagao
AFAEAL?

Alessandra Hora: “A associagao iniciou por conta do diagnéstico do meu neto. Eu tive a
perda do meu filho. Meu filho foi vitimado e veio a ébito por falta de politicas publicas, que
€ o pai do Eric, meu neto. Com 15 dias, eu recebi o diagndstico de que meu neto havia
sido acometido pela sindrome congénita do zika virus. A partir disso, buscando por
assisténcias publicas, eu conheci outras maes nos centros de reabilitagdo. Eric também
esteve internado durante quatro meses, entao foi bem complicado. Nesses quatro meses,
eu fui aprendendo a lidar com a situagao, tanto lidar com ele como com outras criangas,
de outras familias. E dai nasceu a intengcdo de criar a Associagdo Familia de Anjos,
instituida no dia 23 de setembro de 2017, as 11 horas da manha. Eu ainda lembro como
hoje. Entdo a gente comecgou... A diretoria € repleta de mées, pais, avéds de criangas que
tiveram o mesmo diagndéstico. Quando a gente iniciou, era s6 para as criangas da
sindrome que foram acometidas pela sindrome congénita. Mas ai, a gente foi vendo que
outras mées também precisavam das nossas maos, do nosso apoio, € a gente foi abrindo
espago para essas pessoas, independentemente de diagndstico. Hoje, a gente ndo s6
atende as criancas da sindrome, atendemos criangas com microcefalia, de outras
arboviroses ou alteragbes neuroldgicas, como a paralisia cerebral. Atualmente, ja esta
sendo aberta as portas para o autismo. A gente comegou atendendo a comunidade desde
a pandemia. A gente iniciou um projeto de sopa, frutas e verduras que € entregue na
comunidade. E vai levando! Nao é facil! porque tudo isso precisa de recursos e a gente

sai caminhando em busca para manter os servigos e as portas abertas.”
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Robson Araujo: Quais sao as profissionais que a senhora tem aqui na associagdo?

Alessandra Hora: “Aqui, nos temos fisioterapeuta, assistente social, psicologo,
psicopedagogo, temos neurologista, clinico geral e agora temos uma nutricionista.
Fonoaudiologo e terapeuta ocupacional estdo em processo de contratagdo, mas ainda
nao conseguimos. Eles atendem tanto os pais das criangas beneficiadas como outros da
comunidade. Inclusive, agora, a gente iniciou, dentro da associagdo, um projeto voltado
para os cuidadores, onde eles estdo sendo acompanhados por alguns profissionais
nossos, como nutricionista, psicologo e fisioterapeuta. Porque, principalmente para os
cuidadores, eles pegam, por muito tempo, as criangas no colo, e essas criangas
normalmente s&o muito pesadas por conta da medicagao que elas tomam (corticoide) e
muitas delas acabam ficando obesas. Entdo, os cuidadores estavam com algumas
regides do corpo comprometidas, como brago, coluna, ombro... E por isso a gente iniciou

esse projeto de cuidar também de quem cuida, que sao os cuidadores.”

Robson Araujo: Qual a importincia das assisténcias realizadas pela Associagao
que a senhora considera?
Alessandra Hora: “A importancia que eu considero é realmente o acolhimento em si. A
gente vem lutando por garantia de direitos! Eu venho conquistando (...) ja tivemos varias
conquistas e isso € muito importante para nds e para as nossas criangas, porque quando
se deixa de ter aquele atendimento qualificado para elas, podem vir a 6bito. Entéo, a
gente luta a cada dia para nao perder nenhuma das criangas.”
Maceié (AL), dezembro de 2023.
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