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PESSOAS COM ALBINISMO: ALEM DA SOBREVIDA E FALTA DE
TRATAMENTO ESPECIFICO, A INVISIBILIDADE SOCIAL

Gabrieli de Fatima Prudéncio dos Santos®, leda Marcia Donati Linck?

Resumo: Este texto apresenta as condicOes de vida de pessoas portadoras da doenga do
albinismo, afim de que, essa condi¢cdo possa ser melhor administrada pelos profissionais de
salde e oOrgdos publicos, assim como a populacdo no geral. O albinismo é uma condicdo
genética classificada no CID-10 (Classificacdo Internacional de Doencas) na categoria dos
distirbios metabélicos, codigo E70.3 (CENTRO BRASILEIRO DE CLASSIFICACAO DE
DOENCAS, 2008), nesta ha a reducdo ou auséncia do pigmento melanina, devido a auséncia
ou defeito da enzima tirosinase. No albinismo, a funcdo de barreira natural aos raios
ultravioleta (UV) da melanina estd comprometida, contribuindo para que as pessoas com
albinismo estejam mais vulneraveis a queimaduras solares, lesdes de pele e cancer. Os sintomas
sdo varidveis de acordo com o tipo de mutacdo apresentada pelo paciente. Os portadores de
albinismo, em sua maioria, possuem visdao subnormal (CID10 H54.2), fotofobia (CID-10
H53.1), nistagmo (CID-10 H55), entre outras condi¢bes visuais permanentes a serem
manejadas na produgdo da vida. Existe maior sensibilidade a luz e dores nos olhos, quando
permanecem em ambientes muito quentes ou iluminados. E primordial que, durante a vida
inteira, evitem o sol como uma forma de se precaverem ndo so do envelhecimento precoce,
mas de doencas como ceratoses actinicas e cancer da pele. Como a principal fonte de vitamina
D e proveniente da exposicdo solar, € necessaria a suplementacdo com vitamina D, para evitar
0s problemas decorrentes da deficiéncia da mesma, como alteracdes 6sseas e imunoldgicas. O
albinismo ainda ndo € visto, por muitos, como uma doenca, pois grande parte da sociedade ndo
tem conhecimento da seriedade da doenca e acham que se trata apenas de uma pigmentacéo
diferente de pele. Como efeito, ha a invisibilidade das pessoas com albinismo que apenas se
tornam visiveis e reconhecidas quando surgem enfermidades resultantes da condi¢do, como a
visdo subnormal ou o desenvolvimento do cancer de pele, quando a prevencdo para eles ndo
mais surte efeitos diante do risco do adoecimento. Na perspectiva da producdo do cuidado a
salde da pessoa com albinismo, identifica-se que este € um campo que ndo recebe
investimentos, que passa pela invisibilidade social. Ndo existe, atualmente, nenhum tratamento
especifico e efetivo, pois o albinismo é decorrente de uma mutacdo geneticamente
determinada. O albinismo ndo € contagioso, ndo compromete o desenvolvimento fisico e
mental nem a inteligéncia de seus portadores. Infelizmente, muitos sdo cercados de mitos e
preconceitos que tém impacto negativo sobre sua autoestima e sociabilidade. (VARELLA,
1990). As atuais formas de se estabilizar os agravantes dessa condicao séo visitas regulares ao
oftalmologista e dermatologista, cuidados com farmacos e outros meios. Ha estudos de
engenharia genética em andamento, através dos quais tenta-se promover o reparo das proteinas
deficitarias nos genes, permitindo, assim, que a célula possa produzir a melanina. Entretanto,
até que um tratamento efetivo seja implantado, estes individuos continuardo submetidos a
situacdes de sobrevida e negligéncia para com sua saude.
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