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[ SSa investigacdo tem como problema de pesquisa verificar qual a importan-
— cia/centralidade/protagonismo da Associagdo Brasiliense de Doenca Falci-
| forme (Abradfal) na construgdo das politicas publicas relacionadas a doen-
ca falciforme. A hipdtese construida ao longo da investigagdo é que a Abradfal,
semelhantemente aos movimentos negros em ambito nacional, protagonizou o
processo de construgdo de politicas publicas para a doenca falciforme na esfera
distrital. Diante disso, esta dissertacdo registra, descreve, analisa e apresenta uma
linha cronologica da luta da Abradfal em prol da garantia de direitos e qualidade de
vida para as pessoas com a enfermidade no Distrito Federal. Baseada em pesqui-
sa qualitativa, com observacdo participante, andlise documental e entrevistas se-
miestruturadas, realizadas com seis sujeitos, sendo um homem e cinco mulheres,
sendo cinco desses sujeitos pessoas com doenca falciforme, e todas participantes
da associacdo, sendo que dois entrevistados foram responsaveis pelo processo de
fundagédo do coletivo, no ano de 2009. A doenga falciforme (mutagdo SS) é uma en-
fermidade caracterizada pelas constantes crises dolorosas e predominante no povo
negro, embora seja a doencga genética mais comum no Brasil e no mundo, e exista
um grande numero de associac®es espalhadas por todo o pafs, é nitida a auséncia
de estudos acerca desses coletivos. Essa pesquisa é um esforco empreendido com
0 objetivo de contribuir com o preenchimento dessa lacuna no campo de estudos
cientificos sobre associativismo de pessoas com doenca falciforme, pois devido a
essa lacuna tedrica é provavel que o protagonismo e militdncia das pessoas com a
enfermidade e de seus familiares, através dessas organizac¢des, estejam deixando
de ser evidenciados, ja que esses coletivos tecem, cotidianamente, uma luta frente
a esfera estatal e ao racismo envolto na elaboragdo, implementagdo e avaliagdo de
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politica publica de atencdo integral as pessoas com doenca falciforme. O resultado
desse estudo aponta o protagonismo da Abradfal em ambito local, a saber o Dis-
trito Federal, e identifica os elementos amor, dor e luto como impulsionadores da
luta do coletivo.
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