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Heranca genética une familia com albinismo em Sto.André

Heranca genética une familia
com albinismo em Sto.André

Amor materno tenta superar extrema pobreza e preconceito sofrido pelos filhos devido 4 condigdo hereditaria
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UNIDOS. valdiana é apaixonada pelos filhos Gabriel e Victoria
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Com os olhos semicerrados
por causa da luz do Sol, a mara-
nhense Valdiana Santos Parga,
31 anos, observa a chegada dos
dois filhos pequenos, que vém
correndo em sua direio. Ange-
lo Gabriel Parga da Costa, 9, e
Victoria Gabriela da Costa, 6,
percorrem com agilidade as
ruasesburacadas da comunida-
de Pintassilva, em Santo André,
paraentregar para a mae os pre-
sentes que fizeram manualmen-
te em homenagem ao Dia das
Maes, celebrado hoje. A alegria
do reencontro familiar ¢ inter-
rompida pela preocupagio ma-
terna com os pequenos. “Vao
colocar uma blusa porque esta
muito frio”, ordenou Valdiana,
que precisa redobrar a atengio
com as criangas devido ao albi-
nismo, distirbio genético here-
ditdrio que os trés possuem. Es-
sa histéria fecha a série produzi-
da em trés capftulos pelo Did-
rio sobre as herancas maternas.

Devido a auséncia de melani-
na No corpo, pigmento respon-
sdvel pela coloracao da pele,
dos pelos e dos olhos, a familia
é conhecida no bairre como
“alemdes” ou “branquinhos” e

enfrenta diversos problemas de
satide ocasionados pela condi-
¢iio genética, como dificuldade
Ppara enxergar, cicatrizagao de-
morada e recorrentes proble-
mas na pele.

Valdiana ird realizar na proxi-
ma terga-feira cirurgia para re-
mover trés nédulos oriundos
de céncer de pele - doenca com
maiores chances de desenvol-
ver em pessoas albinas - e que
acometeu pela quinta .
vez a mae. Ja a filha
cacula foi diagnos-
ticada com a mes-
ma patologia nes- |
te ano e, antes de |
realizar a cirurgia
de remogiio, o caro-
conoseu peito desa-
pareceu e 0s exames
concluiram que nao havia
mais cincer — resultado que a
mée atribui a religiao.

As condigoes climaticas tam-
bém influenciam na vida social
da familia, que precisa evitar o
Sol forte e as baixas temperatu-
ras por conta da sensibilidade
na pele e necessita passar du-
rante o dia diversas vezes um
protetor solar especial, com al-
to fator de protecio e, devido
ao alto custo do item, ela nio
consegue comprar. “Déi muito

LJ
Herancgas
maternas:

nao deixar meus filhos brinca-
rem na rua. Evitamos ao méxi-
mo sair de manhé, mas em al-
guns casos nao tem como evi-
tar, como a ida a escola, por
exemplo”, explica Valdiana. A
restrigio social e o isolamento
quase que forcado unem ainda
mais 0s trés,

Enquanto a mée conta as his-
torias da familia, os filhos fa-

zem questio de permanecer
ao seu lado e acompa-
g», nham atentos a to-
. dos 0s movimen-
| tos da mulher.
| Sorriem toda vez

que ela os men-
ciona nas frases
€ acenam com a
cabega quando con-
cordam com o que foi

dito. As criangas nio enten-
dem o porqué de os colegas de
classe ou as criangas da rua
nao gostarem delas, mas os pe-
qUeNos encontram em casa o
amor e a prote¢io que preci-
sam para niio perderem o bri-
1ho nos olhos.

“Passei por uma infincia mui-
to dificil no Interior do Mara-
nhao. Primeiro por causa do
Sol forte. Precisava fugir de ca-
sa para poder brincar e, por con-
ta da extrema pobreza que vi-

viamos, nao tinha protetor so-
lar na época. Depois pelo pre-
conceito que era praticado na
escola, pois as pessoas nio en-
tendiam minha cor e eram mal-
dosas comigo. Hoje, quando
meus filhos passam pela mes-
ma situagao, abraco eles o mais
forte que puder e estou sempre
disponivel para dar colo. Amor
é 0 que nio falta”, conta, emo-
cionada, a mae, que herdou o
albinismo da sua bisavé - tinica
pessoa na familia que tem o dis-
tirbio genérico.

A luta de Valdiana para de-
fender os filhos é didria. Ela en-
frenta dificuldades para colo-
car comida na mesa, ja que a
tinica renda da familia é um sa-
ldrio minimo, oriundo de bene-
ficio social pago pelo governo
do Estado devido a sua condi-
¢io médica. Além do albinis-
mo, ela possui anemia falcifor-
me (doenca hereditdria caracte-
rizada pela alteragao dos globu-
los vermelhos do sangue). A
moradia também é outra preo-
cupacio, ja que o antigo barra-
co que a familia morava desa-
bou com as fortes chuvas de
margo e agora eles vivem em
outro local, que nao passa de
10 metros quadrados.

“Sempre sonhei em ser mie
e sou completamente doida pe-
los meus filhos. Uma vez fiquei
internada por 40 dias por causa
da anemia e fugi do hospirtal
porque nao aguentava mais de
saudades deles. Sao criancas
doces e que s6 querem brin-
car”, diz Valdiana, com um lar-
go sorTiso no rosto. Mesmo
com as adversidades, o amor e
aalegria sempre arrumam espa-
o na vida dos trés, que exibem
com orgulho a heranca genéti-
ca que receberam.

O albinismo é um distir-
bio genético causado pela
auséncia total ou parcial de
melanina no corpo (pigmen-
to responsivel pela colora-
¢do da pele, dos pelos e dos
olhos). Entre as principais
caracteristicas de pessoas al-
binas estao pele, olhos, ca-

Desafios do albinismo

belos, cilios e demais pelos
parcialmente ou completa-
mente claros.

Evitar a exposi¢io ao Sol
é o principal cuidado para
pessoas que possuen a con-
digdo genética, conforme
afirma a dermatologista Fla-
via Maklouf. Ela ressalta

que caso seja necessdrio
sair debaixo do Sol, mesmo
que fraco, a protecdo com a
pele precisa ser redobrada.
“E importante usar proteto-
res solares e roupas fecha-
das para proteger-se da ra-
diag¢do. Também sio reco-
mendados acessérios como
chapéus, bonés e sombri-
nhas. As criancas nao de-
vem ser expostas ao Sol em
nenhum momento, portan-

to, as atividades ao ar livre
devem acontecer em perio-
dos noturnos. Como a expo-
sicdo ao Sol, algumas vezes,
é nula, faz-se necessaria a
suplementagio com vitami-
na D. Essa vitamina é a res-
ponsavel pela manutencio
de dentes e 0ssos, e sua au-
séncia no organismo estd re-
lacionada com o raquitis-
mo”, explica a médica.
Flavia reforca que quanto

menos melanina for sinteti-
zada no organismo, maior
serd o risco de ocorrerem
queimaduras e cincer de pe-
le devido a exposicao solar.
“Entre as principais compli-
cacdes do albinismo estdo
céincer de pele e até ceguei-
ra”, comenta a especialista,
que ainda refor¢a o uso de
6culos escuros como forma
de protegio. A médica der-
matologista Fernanda Ni-

chelle complementa: “Os al-
binos tém um risco maior
de desenvolver problemas
de saude, principalmente
cancer de pele e a cegueira,
assim como o estrabismo,
fotofobia. E importante que
a pessoa com albinismo seja
acompanhada regularmen-
te por um oftalmologista e
um dermatologista para pre-
venir qualquer complica-
¢ao”, finaliza. A8
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