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RESUMO

A Amelogénese Imperfeita € um distarbio hereditario caracterizado pela
formagéo anormal de esmalte, o que gera dentes com alteracdo de cor, sensibilidade e
suscetiveis a céarie. Da mesma forma, a Displasia Ectodérmica também se trata de um
distdrbio hereditario, o qual é caracterizado por um defeito na formagdo de uma ou mais
estruturas derivadas do ectoderma, afetando a pele, cabelos, unhas, e também, os dentes.
Esses pacientes comumente apresentam hipodontia, e 0s dentes presentes podem
apresentar-se deformados, conicos, hipomineralizados/ hipoplasicos e em tamanho
menor. A aparéncia do sorriso tem grande impacto na vida dos individuos, afetando
desde o convivio social até as relagcdes profissionais. Em ambos os casos a reabilitacdo
oral deve ser realizada o mais cedo possivel, a fim de manter e corrigir as funcGes orais,
de forma a ajudar os pacientes com as implicacdes psicossociais devolvendo-os a
autoestima. Diante desse contexto o presente trabalho teve como objetivo principal
verificar a percepcéo e anseio dos pacientes portadores de Al e DE em relacdo a doenca.
A metodologia apresentou abordagem qualitativa, onde foram entrevistados nove
pacientes que estavam em tratamento na Universidade Federal de Santa Catarina. Os
dados foram analisados a partir do método proposto por Bardin e depois de
interpretados concluiu-se que a Al e a DE interferem negativamente na autoestima e na
qualidade de vida dessas pessoas. Além disso, verificou-se a necessidade da
implementacdo de um Centro de Especialidades, para que esses pacientes possam ter

um tratamento interdisciplinar e multiprofissional adequado.

Palavras-chave: Amelogénese Imperfeita, Displasia Ectodérmica, percepcdo sobre a
doenca.



ABSTRACT

The Amelogenesis Imperfecta is a hereditary disorder characterized by abnormal
formation of enamel, which causes teeth color change, sensitivity and susceptible to
decay. Likewise, ectodermal dysplasia is also an hereditary disorder which is
characterized by a defect in the formation of one or more structures derived from
ectoderm, affecting the skin, hair, nails, and also the teeth. These patients commonly
present hypodontia and teeth may present itself deformed, conical, hypomineralized/
hypoplastic and in smaller size. The smile appearance has great impact on individuals’
lives, affecting everything from social interaction to industrial relations. In both cases
the oral rehabilitation should be performed as early as possible to maintain and correct
the oral functions in order to help patients with psychosocial implications returning
them to self-esteem. Given this context the present work aimed to verify the perception
and anxiety of patients with Al and DE in relation to the disease. The survey presented a
qualitative approach, where respondents were nine patients who were treated at the
Federal University of Santa Catarina. The data were analyzed by the method proposed
by Bardin and interpreted after it was concluded that Al and DE have a negative impact
on self-esteem and quality of their lives. In addition, there was a need to implement a
Specialty Center, so these patients may have interdisciplinary and multidisciplinary

appropriate treatment.

Keywords: Amelogenesis Imperfecta, Ectodermal Dysplasia, perception about the

disease.
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1 CONTEXTUALIZACAO DO PROBLEMA

1.1 AMELOGENESE IMPERFEITA

De modo geral os defeitos de esmalte tém diferentes fatores etioldgicos,
podendo ser causados pela genética, por doengas sistémicas, infecgdes, deficiéncias
nutricionais, alteracGes metabdlicas, entre outros (SEOW, 1997).

A Amelogénese Imperfeita (Al) representa um grupo de anomalias estruturais do
esmalte, de natureza ectodérmica e hereditaria. De natureza ectodérmica, porque oS
componentes mesodérmicos do esmalte apresentam-se intactos. De natureza hereditéria,
pois ela representa uma doenca geneticamente heterogénea, podendo ser autossémica
dominante, recessiva ou ligada ao cromossomo X. A Al ndo apresenta nenhuma relacdo
com qualquer doenga sisttmica. Essa anomalia afeta tanto o esmalte da denticéo
decidua como o da permanente (SHAFER, 1987; ALDRED, 2003; SHETTY, 2011).

A prevaléncia varia muito entre os estudos, apresentando-se de 1 em 14.000 para
1 a 4.000, dependendo dos critérios diagndsticos utilizados e do grupo populacional
estudado (ENCINAS et al., 2001). As caracteristicas dentais associadas a Al incluem
deficiéncias de esmalte quantitativo e qualitativo (SMALES, 2003). Além disso, ha
relatos em diversos estudos que a queixa principal dos portadores de Al é a alteracdo de
cor de seus dentes, que por consegliéncia causam comprometimento estético e
psicossocial (ENCINAS, 2001; NOGUEIRA, 2002; SMALES, 2003; MELO, 2007; e
CANGER, 2010).

Em estudo realizado por Melo (2007), o qual o autor realizou um relato de caso
de Al do tipo hipoplésica, foi possivel identificar um paciente jovem, do sexo
masculino, gueixando-se principalmente da sensibilidade dos dentes aos estimulos de
calor e frio ao se alimentar.

A carie e a sensibilidade podem comumente ser resultado de ampla exposicao de
dentina nos dentes permanentes. Além disso, a sensibilidade pode desencadear impulso
lingual, com instalacdo de mordida aberta anterior em cerca de 60% dos casos
(PITHAN et al., 2002).

Os portadores de Al sdo predisponentes a problemas gengivais, pois hd um
aumento na retencdo de placa e na formacdo de calculo devido ao aumento da
rugosidade da superficie de esmalte, que pode se estender subgengivalmente. Em alguns
casos, a escovacdo é dolorosa, resultando em higiene precaria, predispondo mais ainda o

aparecimento de gengivite (JOHO, 1980).
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Tais afirmacdes podem ser confirmadas nos estudos realizados por Encinas
(2001) e Canger (2010), atraves de relatos de caso onde os pacientes referiam intensa
hipersensibilidade e apresentavam conjuntamente mordida aberta anterior. Além disso,
esses estudos referem pobre higiene bucal, 0 que estaria associada a gengivite.

O diagnostico é estabelecido através da anamnese, exame clinico, radiografico e
histolégico, ou por meio da analise bioquimica do esmalte (CARTWRIGHT et al.,
1999).

Saber diagnosticar e classificar corretamente esta anomalia é muito importante
para a realizacao de um tratamento adequado ao paciente. (RUSCHEL et al., 2001). Um
diagndstico preciso é fundamental por varios motivos. Primeiro, é importante excluir a
presenca de certas doencas sisttmicas que possam apresentar defeitos de esmalte
generalizados. Segundo, o diagnostico acurado possibilita a procura da anomalia em
outros membros da familia. Terceiro, pode-se detectar os problemas clinicos associados
a esta condicdo, desta forma, medidas preventivas podem ser instituidas precocemente.
Quarto, o diagnostico dos diferentes tipos de Al pode ajudar a determinar o tratamento
restaurador mais indicado (SEOW, 1997 e PITHAN et al., 2002).

O plano de tratamento dos pacientes com Al esta relacionado a muitos fatores:
como idade, condicBes s6cio-econémicas, o tipo e severidade da desordem e a situacéo
intra-bucal no momento em que o tratamento esta sendo planejado (AYNA et al., 2007).
O tratamento depende, também, da necessidade de melhorar as condicdes estéticas,
funcionais e psicoldgicas do paciente (COLEY-SMITH e BROW, 1996).

Historicamente, pacientes com Al eram tratados com exodontias multiplas ou
overdentures, o que é psicologicamente severo quando aqueles sdo adolescentes
(GREENFIELD, 1992).

A finalidade de tratamento para pacientes jovens é manter a maxima quantidade
de estrutura dentaria possivel, até que ele alcance uma idade nas quais técnicas
restauradoras avancadas possam ser empregadas para reabilitar a denticdo. Para 0s casos
de grande complexidade, em que todos os elementos dentarios foram afetados, o
diagnostico deve ser o mais precoce possivel para que o tratamento a ser executado
possa prevenir o desgaste excessivo desses dentes. Além disso, freglientemente é
necessario intervir para aliviar o paciente da sintomatologia dolorosa, decorrente da
perda do esmalte, melhorar o aspecto estético e prevenir ou recuperar, se for o caso, a
perda da dimensdo vertical, evitando futuros problemas na Articulacdo
Temporomandibular (CAVALCANTI et al., 2002).
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O tratamento da Al é importante a fim de satisfazer as expectativas estéticas e
funcionais do paciente, tanto quanto possivel. Tal afirmacdo pode ser confirmada no
estudo realizado por Moretti (2007), onde a autora defende em seu estudo realizado com
um paciente de denticdo mista, 0 uso de restauracdes provisorias com iondmero de
vidro na primeira denti¢cdo, com o objetivo de realizar uma adequacéo bucal prévia até
que a denti¢do se complete e um tratamento definitivo possa ser realizado.

Na reabilitacdo bucal de pacientes esteticamente comprometidos, a satisfacdo de
suas necessidades psicossociais e a garantia de um tratamento integral, observando nédo
SO 0 aspecto estético, mas também o funcional com a mesma importancia tornam-se
imprescindiveis (BOUVIER et al.,1999).

Vaérios profissionais devem intervir de forma multiprofissional para resolver
esses problemas funcionais e estéticos graves. Uma relagdo estreita e colaboragédo entre
os profissionais sdo essenciais. Também € importante que 0 paciente esteja bem
informado em todo o tempo sobre o0 andamento do tratamento.

A Al é um problema grave que pode resultar na reducdo da qualidade de satde
bucal e geral, e ainda alguns problemas fisiolégicos. Desse ponto de vista, essas pessoas

necessitam de um tratamento extensivo.

1.2 DISPLASIA ECTODERMICA

Seguindo o mesmo contexto, a Displasia Ectodérmica (DE) representa um grupo
também de doencas hereditéarias caracterizadas por displasia ou aplasia dos tecidos de
origem ectodérmica, por mutacdo em uma série de genes, sendo caracterizados por 150
a 170 condic0es clinicas diferentes (KEARS et al. 1999; BANI et al., 2010 e CALLEA
et al., 2011). A prevaléncia da DE mostra-se 1 a cada 100.000 nascimentos
ARMELLINI et al., 2005).

Os tecidos afetados em seu desenvolvimento sdo aqueles derivados do
ectoderma e por isso afetam pele, cabelo, unhas, dentes e glandulas (FREIMAN, 2009).
Dentre o0s varios sintomas, pode-se citar tricodisplasia (cabelo anormal que se
apresentam esparsos e finos), desidrose (glandulas sudoriparas anormais), asteatose
(glandulas sebaceas anormais), pele seca, cabelos e pélos ralos, hipodontia ou anodontia
e onicodisplasia (unhas anormais) (KEARNS et al., 1999).

Caracteristicas extra-bucais incluem proeminéncia frontal, das cristas

supraorbitais e dos labios, diminui¢do do tergo médio da face e do terco inferior da face
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devido a falta do desenvolvimento alveolar, queixo pontudo, orelhas obliquas e ponte
nasal achatada (SWEENEY et al., 2005). As palmas das mé&os e das solas dos pés
apresentam-se hiperqueratosicas. Eczemas atdpicos sdo comuns, especialmente em
regides de flexuras (RAJENDRAN et al., 1983).

Manifestacbes bucais incluem alteracdo na forma dos dentes, erupgdes
dentais atrasadas e falta de dentes, que podem levar ao desenvolvimento deficiente do
processo alveolar com perda da dimens&o vertical de altura (RITTO et. al., 2009). Além
disso, 0s poucos dentes presentes em pacientes com DE tendem a serem deformados,
conicos, hipomineralizados/ hipoplasicos e em tamanho menor. As areas edéntulas e
tuberosidades sdo muitas vezes hipoplésicas, as cristas alveolares afiladas e estreitas
(GLAVINA, 2001 e TARJAN, 2005).

Em relacdo as glandulas salivares, dependendo do grau de xerostomia, 0
paciente apresenta potencial para o aumento da prevaléncia de carie (SHOLAPURKAR
etal., 2011).

O tratamento dentério para DE se concentra na confeccdo de uma série de
préteses durante os anos de crescimento de acordo com a maturacdo esquelética
(CRAWFORD et al., 1991 e ITTHAGARUN et al.,, 2000). O tratamento protético
envolve proteses parciais removiveis, overdentures e proteses fixas (GUCKES et al.,
2002).

As manifestacdes bucais da DE criam um desafio ao tratamento para o dentista.
Geralmente é dificil gerenciar o planejamento protético, devido as deficiéncias orais
tipicas e porque os individuos afetados geralmente sdo muito jovens e ndo sdo
considerados candidatos a receber extensos tratamentos protéticos necessarios para
restabelecimento de sua aparéncia e funcdo. Para uma crianca de idade pré-escolar, o
tratamento protético adequado é aquele que permite recuperacdo da funcéo do sistema
estomatognatico e desenvolvimento psicologico saudavel (SHOLAPURKAR, 2011). A
reabilitacdo oral deve ser realizada o mais cedo possivel, a fim de manter e corrigir as
funcOes orais, o alinhamento da face, boa oclusdo e uma boa adesdo ao tratamento,
restabelecendo o sorriso e alimentacdo (CALLEA et al., 2011).

Sabe-se que o sucesso da reabilitacdo de desdentados requer adaptacdo funcional
e psicossocial do paciente. Quando as expectativas do paciente em relagdo ao conforto,
funcdo e estética ndo sdo atendidas, sdo tipicas as respostas psicossociais de ansiedade,
inseguranca, diminui¢do da autoestima e introversdo. Melhorias marcantes no contorno

facial, sorriso e estética, decorrente de um tratamento protético com restauracoes
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implanto-suportadas pode ter um impacto positivo na vida de um paciente e nas
interacbes sociais. No entanto, o impacto psicolégico causado por uma mudanca
dréastica na aparéncia devido ao uso de proteses implanto-suportadas ndo parecem ter
sido abordadas na literatura (ARMELLINI, 2005). Profissionais de odontologia devem
manter-se atentos para identificar e diagnosticar condi¢des que talvez ndo tenham sido
reconhecidas ainda por médicos ou demais dentistas. Em alguns pacientes, as anomalias
dentérias podem ser a manifestacdo priméria da DE, a doenca pode ser descoberta ao
expor o paciente a uma radiografia de rotina para investigacdo de céaries (LUKES,
2010). Os efeitos psicologicos, psicossociais e funcionais da DE podem ter um forte
impacto negativo sobre o individuo (GUCKES et al., 2002).

Ambas as doencas apresentam reflexo estético, e por isso, muitas vezes
acarretam em implicacGes psicossociais, como diminuicdo da autoestima, problemas
sociais e profissionais. Devido a falta de conhecimento dos profissionais da area da
salde, essas doengas demoram a serem diagnosticadas, e quando ocorre o diagnéstico, o
encaminhamento é dificil, em virtude da necessidade de uma abordagem
multidisciplinar e de profissionais competentes e dispostos a realizar o tratamento de

forma adequada.

15



2. ARTIGO

2.1 INTRODUCAO

A Amelogénese Imperfeita (Al) pode ser definida como uma anomalia que afeta
a estrutura do esmalte, de natureza ectodérmica e hereditaria, que pode ocorrer nas
denticGes deciduas e permanentest. A prevaléncia varia muito entre os estudos,
apresentando-se de 1 em 4.000 para 1 a 14.0002. As caracteristicas dentais associadas a
Al incluem deficiéncias de esmalte quantitativo e qualitativo®. A queixa principal dos
portadores de Al é a alteracdo de cor e formato de seus dentes, 0s quais causam
comprometimento estético e psicossocial*®. Dependendo da severidade da doenca, os
pacientes queixam-se de sensibilidade.

O plano de tratamento dos pacientes com Al esta relacionado a muitos fatores:
como idade, condic¢Bes s6cio-econémicas, o tipo e severidade da desordem e a situacéo
intra-bucal no momento em que o tratamento est4 sendo planejado’. O tratamento
depende, também, da necessidade de melhorar as condicbes estéticas, funcionais e
psicolégicas do paciente, sempre buscando promover uma melhor qualidade de vida® 8.

A Displasia ectodérmica (DE), assim como a Al, também é definida como uma
sindrome congénita que afeta os tecidos de origem ectodérmica, porém, além de
envolver os dentes, afeta a pele, unhas, glandulas e cabelos. Esta condi¢do pode ser
classificada em dois tipos principais: a hipodrética, em que o suor e as glandulas estdo
ausentes ou significamente alterados, geralmente acompanhados da triade hipoidrose,
hipotricose e hipodontia; e a hidrética, em que as glandulas sudoriparas sdo normais. A
primeira consiste na forma mais grave, constantemente associada a sensibilidade ao
calor e inimeros defeitos dentarios’.

A DE ocorre com uma incidéncia de 1:100.000 nascimentos™. Manifestacdes
bucais incluem alteracdo na forma dos dentes, erupcbes dentais atrasadas e falta de
dentes, que podem levar ao desenvolvimento deficiente do processo alveolar com perda
da dimens&o vertical de altura' '2. A reabilitacéo bucal deve ser realizada o mais cedo
possivel, sendo que o tratamento dentario para DE se concentra na confeccdo de uma
série de proteses durante os anos de crescimento de acordo com a maturagdo
esquelética®™®.

Sabe-se que o sucesso da reabilitacdo dental requer adaptacdo funcional e

psicossocial do paciente. Quando as expectativas do paciente em relacdo ao conforto,
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funcdo e estética ndo sdo atendidas, sdo tipicas as respostas psicossociais de diminuicao
da autoestima e introvers&o™.

Nesse contexto os tratamentos odontolégicos podem auxiliar os pacientes Néo
s0 no restabelecimento da funcdo dentaria, como também, ajudar nas implicacdes
psicossociais da doenca de forma altamente eficaz, devolvendo a autoestima aos
pacientes. Dessa forma, o presente trabalho teve como objetivo principal verificar a
auto-percepc¢do e anseio dos pacientes portadores da Al e DE, em tratamento na clinica
de Odontopediatria da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), em relacdo a
doenca. E assim, justificar a necessidade da implementacdo de um Centro de
Especialidades destinada aos portadores dessas doencas dentro da Universidade Federal
de Santa Catarina, bem como, justificar uma abordagem multidisciplinar no tratamento
dos mesmos, nao restrita apenas aos profissionais da odontologia.

Além disso, o presente trabalho objetivou-se em verificar se ha necessidade da
realizacdo de uma melhor divulgacdo da Al e DE aos cirurgides-dentistas, para que
estes profissionais possam identificar e diagnosticar corretamente a Al e DE e, dessa

forma, realizar um correto tratamento.

2.2 METODOLOGIA

A presente pesquisa apresentou abordagem qualitativa, apresentando um carater
exploratorio descritivo. Os individuos estudados foram selecionados a partir de um
critério Unico de similaridade em relacdo a Al e DE. Foram definidos para compor a
amostra nove pacientes, 0s quais seis apresentavam a doenca Al e trés a doenca DE e
estavam atualmente em tratamento na Universidade Federal de Santa Catarina.

Foram analisados os problemas apresentados pelos pacientes portadores de Al e
DE, como problemas funcionais, estéticos, psicologicos e suas percepgdes em relacao as
doencas. A partir disso, os dados foram coletados através de entrevistas de contato
pessoal e direto, no qual o pesquisador aplicou um questionario aos entrevistado-alvo,
através de seis perguntas abertas (APENDICE 1) e com o uso de gravadores digitais. Os
pacientes tinham a liberdade de responder abertamente sem que existisse interferéncia
do pesquisador em suas respostas.

Antes do inicio do trabalho, o projeto de pesquisa foi submetido

a avaliacdo do comité de ética da Universidade Federal de Santa Catarina.

17



Ap0s a permissdo para a realizacdo das entrevistas, existiu o cuidado por parte
do entrevistador, de realizar as perguntas em um ambiente tranqlilo e calmo para que as
criangas estivessem a vontade para responder e ndo se sentissem acanhadas ou
influenciadas durante o processo. Foram entrevistados os pais daquelas criancas que
eram muito jovens para responder a entrevista.

A partir do momento que os dados foram coletados, as respostas foram
transcritas sem que existisse nenhuma alteragdo em relagdo aos depoimentos originais.
As respostas foram analisadas através de leitura exaustiva a luz da literatura, realizando-
se uma comparacao entre a literatura e o relato de cada paciente. Para analise destes
dados, foi utilizado o método proposto por Bardin, que consiste no desmembramento do
texto em unidades semelhantes, para posteriormente, realizar o seu reagrupamento em
categorias, facilitando o manuseio das informacgdes colhidas e a interpretacdo dos
dados™’.

Primeiramente, iniciou-se a codificacdo, que consiste na identificacdo de
palavras, frases, temas e conceitos que seguiam 0 mesmo padrdo dentro da entrevista. A
partir da codificacdo, as informacbes foram organizadas e divididas em categorias e

subcategorias, ilustradas em quadros (QUADRO 1 a 4) para depois serem analisadas.

Estética
A opinido dos entrevistados sobre a estética de seus dentes e sorriso é:
a) Nao gostam da cor de seus dentes;
b) Nao gostam do formato de seus dentes;
c) Nao gostam da aparéncia de seus dentes, achando-os feios;
d) Gostariam de um sorriso diferente;

e) Acham os dentes separados e tortos.

Quadro 1 — PERCEPCAO DOS ENTREVISTADOS SOBRE SEUS DENTES E A
APARENCIA DE SEU SORRISO.
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Influéncia psicossocial
Os entrevistados relatam:
a) Que se sentiriam melhor se os dentes apresentassem uma aparéncia diferente;
b) Que iriam sorrir mais se seus dentes fossem diferentes;
c) Se sentem incomodados com a aparéncia de seus dentes;
d) Sentem vergonha de sorrir;
e) Apresentam medo da opini&o dos outros;
f) Os amigos fazem comentérios maldosos a respeito de seus sorrisos;
g) Acreditam ser mais timidos por causa de suas doengas;

h) Apresentam medo de serem prejudicados profissionalmente no futuro devido a

aparéncia de seus sorrisos;

i) Acreditam que quem apresenta salde bucal é mais feliz.

Quadro 2 — INFLUENCIAS PSICOSSOCIAIS QUE OS PORTADORES DE Al E DE
POSSUEM EM VIRTUDE DA DOENCA.

Saude
Opinido dos entrevistados sobre a satde bucal:

A) Néo acreditam que seus dentes sdo saudaveis;
Por que:

a. Os dentes sdo mais frageis;

b. Maior susceptibilidade a céaries e fraturas;

c. Necessitam realizar tratamentos restauradores constantes;
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d. Seus dentes doem.

B) Acreditam que seus dentes sdo saudaveis;
Por que:
a. Cuidam constantemente dos seus dentes;

b. Cuidam dos dentes desde novos.

C) Saude é ndo ter doenga.

Quadro 3 — OPINIAO DOS ENTREVISTADOS SOBRE SAUDE BUCAL.

Tratamento
Opini&o dos entrevistados sobre o tratamento:
a) Gostam mais do sorriso ap6s o tratamento;
b) N&o se importam em realizar tratamentos constantes;
c) Acreditam que o tratamento melhora suas vidas;
d) Acreditam que iniciar o tratamento precocemente foi importante;
e) Gostam do tratamento;
f) Foram diagnosticados e encaminhados por dentistas e/ou médicos;

g) Acreditam que a criagcdo de um grupo de apoio seria interessante.

Quadro 4 — OPINIAO DOS ENTREVISTADOS SOBRE O TRATAMENTO.

20



2.3 RESULTADOS

Neste capitulo sera apresentado o processo de construcdo dos resultados,

incluindo todas as categorias e subcategorias, apresentadas nos quadros 1 a 4.

2.3.1 Estética

Quando abordado o tema estética com o0s entrevistados, todos relataram se
sentirem insatisfeitos com a aparéncia de seu sorriso e de seus dentes. De modo geral, a
alteracdo mais mencionada foi a alteracédo de cor e pigmentacOes dos dentes decorrentes
da doenca. Muitos deles se sentiam desconfortaveis com o tamanho de seus dentes.
Formato esse, muitas vezes maior, menor ou com o bordo incisal mais pontiagudo que
0os das outras pessoas. Além disso, houve constantes reclamacbes sobre o
posicionamento no arco dentario dos mesmos. Todos esses fatores mencionados
contribuiam de alguma forma para uma opinido negativa dessas criancas e adolescentes
sobre seu sorriso, e por isso 0s entrevistados acreditavam que seus dentes eram feios.
Muitas vezes foi afirmado o desejo por um sorriso diferente, em que 0s pacientes

pudessem se sentir & vontade e satisfeitos para sorrir.

2.3.1.1 A opinido dos entrevistados sobre a estética de seus dentes e sorriso é:
a) Nao gostam da cor de seus dentes:

“Eu queria que eles fossem mais bonitos e bem mais brancos. Eu ndo gosto do meu

’

sorriso.’
b) Na&o gostam do formato de seus dentes:

“E os meus dentes tém formatos diferentes, um é maior, outro é menor, tem uns bem

)

pequenininhos. E da minha outra amiga os dentes sdo normais, bem bonitos.’

c) Nao gostam da aparéncia de seus dentes, achando-os feios:

’

“Eu ndo gosto da aparéncia deles. Eu acho eles feios e muito estranhos.’
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d) Gostariam de um sorriso diferente;

’

“Eu queria que o meus dentes fossem de um jeito que eu realmente gostasse.’
e) Acham os dentes separados e tortos.

“Meus dentes sdo muito separados e tém umas pontas feias.”

2.3.2 Influéncia psicossocial

Em relagdo as influencias psicossociais que a doenca traz aos seus portadores,
muitos entrevistados relataram que se sentiriam melhor se apresentassem um sorriso
mais bonito e dentes mais saudaveis. Isso porque, 0s entrevistados demonstraram
apresentar angustiados sobre 0 modo como 0 mundo Vvé os seus dentes e como isso pode
afetar o seu futuro.

Muitos deles acreditam que sdo mais timidos e introvertidos devido a suas
doencas. Que se seus dentes fossem diferentes iriam sorrir mais e seriam mais felizes.
Muitos deles relataram, também, ja terem sofrido alguma espécie de desrespeito por
parte de seus colegas através de comentarios maldosos sobre o seu sorriso. De modo

geral, todos disseram sentirem-se incomodados com a aparéncia de seus dentes.

2.3.2.1 As influéncias psicossociais que os portadores de Al e DE possuem em virtude
da doenca:

a) Que se sentiriam melhor se os dentes apresentassem uma aparéncia diferente;
“Se os meus dentes fossem diferente eu iria me sentir bem melhor.”

b) Que iriam sorrir mais se seus dentes fossem diferentes;

“(...) eu ia sorrir mais.”

c) Se sentem incomodados com a aparéncia de seus dentes;

“A aparéncia me incomoda muito. Depois que eu digo que tenho (Al) eles ficam

’

olhando e entdo eles reparam. Eu ndo gosto disso.’
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d) Sentem vergonha de sorrir;

“Mas os meus (dentes) sdo bem mais diferentes dos outros. Essa diferenca me

1

atrapalha, porque eu queria ter os dentes normais. Eu tenho vergonha de sorrir.’

e) Apresentam medo da opinido dos outros;

’

“FEu fico com medo que os outros achem feio.’
f) Os amigos fazem comentarios maldosos a respeito de seus sorrisos;

“Meus amigos ficam zoando de mim. Eles falam que meus dentes sdo grandes e muito

feios. ”
g) Acreditam ser mais timidos por causa de suas doencas;
“Sou mais timida por causa disso.”

h) Apresentam medo de serem prejudicados profissionalmente no futuro devido a

aparéncia de seus sorrisos;

“Eu acho ruim ter os dentes assim, porque quando eu for maior e for trabalhar é mais

dificil achar emprego, porque o cara vai escolher quem tiver melhor aparéncia.”

2.3.3 Saude

A auto-percepcdo da saude bucal dos entrevistados foi dividida. Alguns
acreditavam que apresentavam uma boa salde bucal, isso porque iniciaram seu
tratamento desde criancgas, tendo conhecimento de uma correta higienizacdo e habitos
alimentares. Ou ainda, porque estavam sempre em constante tratamento odontolégico,

cuidando bem de seus dentes.

Enquanto outros entrevistados acreditavam ndo ter uma boa satde bucal, porque
acreditavam que seus dentes sdo mais frageis, possuem maior susceptibilidade a céaries e
fraturas, necessitam de tratamentos restauradores constantes, ou ainda, porque seus
dentes eventualmente doem. Os entrevistados relataram muitas vezes acreditar que

salde é a auséncia de qualquer outra doenca.
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2.3.3.1 A percepcdo dos entrevistados sobre saude bucal:

1) Néo acreditam que seus dentes sdo saudaveis, por que:
a) Os dentes sdo mais frageis;

“(...)Jmeus dentes vivem quebrando, porque o dente é muito fragil.”
b) Maior susceptibilidade a céaries e fraturas;

“Porque é bem mais facil de dar carie. Tem que cuidar com o0 que vocé come, também

pode acontecer alguma coisa e quebrar o dente.”
c) Necessitam realizar tratamentos restauradores constantes;
“Os meus dentes vivem dando problema (...). Nunca esta tudo bem. Sempre existe

algum problema.”

d) Seus dentes doem.

’

“(...) e as vezes doi.’

2) Acreditam que seus dentes sdo saudaveis, por que:
a) Cuidam constantemente dos seus dentes;
“Eu acho que meus dentes sdo sauddveis porque eu escovo todo dia.”
“Eu acho meus dentes saudaveis, porque ndo tenho cdrie e ndo como muito doce.”
b) Cuidam dos dentes desde novos;
“Desde crianca eu aprendi a cuidar bastante dos dentes. Nao consigo ficar sem passar

o fio dental ou escovar eles.”

3) Saude é n&o ter doenca:

’

“Saudavel é ndo ter doenca.’
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2.3.4 Tratamento

Os pacientes concordam que a busca por um tratamento é fundamental para
melhoria de suas vidas. A grande maioria relatou sentir-se mais feliz e gostar mais de
seu sorriso apos o tratamento. Com o objetivo de melhorar suas vidas, todos os
pacientes demonstraram ndo se importar em ir constantemente a UFSC para consultas,
uma vez que ao final dessas etapas suas vidas ficariam melhores. Além disso, foi
ressaltado que iniciar o tratamento precocemente foi fundamental para melhorar as
implicagOes negativas das doengas.

Alguns pacientes foram diagnosticados por seus cirurgides-dentistas, e depois
encaminhados para a UFSC, enquanto outros foram diagnosticados por seus médicos.
Houve ainda aqueles, que por se tratar de uma doenca hereditaria e apresentar familiares
portadores, ja suspeitavam do diagnostico desde bebés.

Todos os pacientes relataram gostar muito do tratamento, de modo a valorizar a
profissdo do cirurgido-dentista por todos os beneficios alcan¢ados durante o processo.
Foi mencionado que a criacdo de um grupo de apoio poderia auxiliar esses pacientes
durante o tratamento, uma vez que seriam muito importantes 0S mesmos conviveram
com outros portadores da doenca, e dessa forma, dividir suas angustias, dificuldades e

conquistas.

2.3.4.1 Opinido dos entrevistados sobre o tratamento:
a) Gostam mais do sorriso ap0s o tratamento;

“Do meu sorriso, eu ndo gostava antes, porque eles eram pontudos, mais dai uma

doutora (...) deixou eles mais certinhos. Agora eu gosto. ”
b) Na&o se importam em realizar tratamentos constantes;

“Eu nem me importo vir varias vezes, porque se por aparelho vai melhorar, tudo vai

melhorar.”

¢) Acreditam que o tratamento melhora suas vidas;

25



“E bom porque depois disso meus dentes vio melhorar, cada vez meus dentes vao ficar

mais normais.”
d) Acreditam que iniciar o tratamento precocemente foi importante;
“Desde cedo eu faco tratamento com resina, entdo isso evitou que eu tivesse muitos

problemas quando era pequena, evitou que eu tivesse carie.”

“(...) desde pequena eu gostava de vir. Se eu ndo tivesse comecado desde pequena,

talvez meus dentes fossem ainda pior. ”
e) Gostam do tratamento;
“Acho o tratamento bem legal.”

f) Foram diagnosticados e encaminhados por dentistas e/ou médicos;

“Ah, eu fui encaminhado pela dentista do postinho pro hospital infantil e de la eu fui

pra UFSC.”

“Primeiro eu levei ela no médico, e ele percebeu que ela tinha alguma alterag¢do.”

(relato da mée do paciente)
g) Acreditam que a criacdo de um grupo de apoio seria interessante.

“Elas nascem muitas vezes sem dentinhos, ou sem cabelo, e conhecer outras criancas
com 0s mesmos problemas ia ajudar muito eles, né? A entender e aceitar melhor a
doenca. Porque a gente ndo pode mudar a doenca, mas a gente pode tentar melhorar as

conseqiiéncias dela. ” (relato da mée do paciente)

2.4 DISCUSSAO

E inquestionavel que um sorriso saudavel e atraente é valorizado na sociedade
atual. Quando abordado o tema estética com os entrevistados, todos apresentavam uma
opinido negativa sobre a aparéncia de seu sorriso e de seus dentes. Essa opinido sugeriu
apresentar grande impacto em suas vidas, afetando a autoestima e o convivio social,

especialmente daqueles que eram adolescentes.
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Além disso, os entrevistados apresentaram apreensao sobre a avaliacdo de outras
pessoas. 1sso indica que 0s mesmos podem ser excessivamente preocupados sobre como
eles sdo percebidos em uma data ou em uma entrevista de emprego ou em seu convivio
social, como resultados de sua autoconsciéncia sobre a sua condicao bucal.

Autores®® 22

ja relatavam que a regido oral tem uma importancia fundamental na
determinacdo da atratividade em geral, e por consequéncia, na autoestima.
Acrescentando que a atratividade fisica é psicologicamente importante, especialmente
em criancas e nos adultos jovens. E que pessoas ndo atraentes sdo percebidas em termos
negativos, tais como possuidora de caracteristicas indesejaveis, enquanto pessoas
atraentes sdo julgadas mais positivamente. Pope?® complementa, também, que essa
baixa autoestima pode diminuir o desempenho académico e favorecer o isolamento
social.

A descoloracdo dos dentes, ou de um grupo de dentes, foi a implicacdo negativa
da Al e da DE mais citada entre os entrevistados, os quais relataram grande desconforto
com a cor de seus dentes, afirmando em muitos trechos o desejo por dentes mais branco,
um sorriso diferente e mais proximo do padrdo estabelecido pela sociedade. Tal
caracteristica demonstrou causar-lhes grande desconforto, introspecc¢éo e interfererir no
convivio social dos mesmos. Goldstein®* considera que o escurecimento dental além de
ser considerada a anomalia estética mais rapida e imediatamente percebida, compromete
0 equilibrio estético da face.

Além da coloracdo, as alteracdes de foma dos dentes ou as anadontias, também
foram citadas frequentemente. No entanto, para alguns, um diastema anterior ou
auséncia de elementos dentais era totalmente aceitavel, demonstratando que a percepg¢édo
estética pode ser muito diferente, variando de acordo com a idade do paciente e
gravidade da doenca. De modo geral, pacientes na adolescéncia relataram maior
incobmodo com a aparéncia de seu sorriso. Em estudo realizado por Van Palenstein et
al.®, em adolescentes e adultos portadores de fluorose, 0s autores constataram maior
vergonha de sorrir nos adolescentes do que em adultos com o mesmo grau de fluorose.
Podendo-se afirmar que a insatisfacdo estética € maior entre os adolescentes, talvez
porque estes estejam numa fase critica de socializacdo, em que a preocupagdo com a
estética acentua-se. Em estudo, Macgregor®® complementa que caracteristicas faciais
incomuns exacerbam os desafios sociais de conhecer novas pessoas e conviver com
outros, particularmente nos anos do ensino fundamental e médio. Coffield et al.”’

chegaram a mesma conclusdo em estudo com individuos portadores de Al, onde o autor
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citou que esses pacientes podem ter niveis extremamente elevados de medo da avaliagédo
negativa, especialmente quando mais jovens.

Todas as criangas apresentavam apoio familiar. O que pareceu ser decisivo para
que as mesmas lidassem de forma positiva com a doenca, e portanto, que melhores
resultados em relacdo ao tratamento fossem alcancados. Criangas com o apoio familiar
tendem a ser mais colaboradoras e emocionalmente mais positivas. Endriga®® chegou a
mesma conclusdo em seu estudo, acrescentando que criangas com forte apoio familiar
demonstram menos problemas psicologicos.

Os entrevistados demonstraram apresenta-se divididos sobre a opinido de sua
satde bucal. Alguns relataram acreditar que a satde bucal esté relacionada com a falta
de doenca e com uma boa aparéncia estética do sorriso. Enquanto outros, em
contrapartida, associaram a satde bucal com uma boa higiene dental. Como citado por
Meneghim et al.”® em estudo, cada paciente tem seus préprios conceitos de o que é
saudavel ou ndo. Portanto, ndo sé a avaliagdo profissional, mas também a opinido do
paciente deve ser focada, para atender as necessidades do paciente, restaurando sua
salde bucal e consequentemente, influenciando seu bem-estar.

Em relacdo ao diagndstico, a maioria dos pacientes foi diagnosticada
primeiramente em atendimentos de rotina com o médico ou o dentista. Uma
comunicacdo dessas duas categorias é desejavel para uma resolutividade mais rapida do
caso. O intimo contato entre diferentes profissdes permite troca de experiéncias e
acarretam maiores beneficios aos pacientes.

Durante as entrevistas, 0s pacientes foram unanimes em dizer que o tratamento
foi fundamental para melhoria de suas vidas. A grande maioria demonstrou ndo sé uma
melhoria funcional devido ao restabelecimento da denticdo, mas especialmente uma
melhoria na autoestima e na qualidade de vida. Os pacientes ndo relataram desconforto
com o tratamento. Além disso, foi ressaltado que iniciar o tratamento precocemente foi
extremamente importante para o bem-estar dessas pessoas. Colaborando a isto Hickey et
al.* citam que quando as intervengdes médicas e dentarias melhoram a aparéncia do
paciente, ocorre um profundo efeito sobre a felicidade do individuo e da sua
produtividade.

Os entrevistados relataram alteracfes psicossociais importantes em virtude da
doenga, apresentando-se constantemente introspectivos, timidos e com vergonha de
sorrir. O acompanhamento de um psicélogo nesses casos é extremamente importante

para um desenvolvimento psicossocial adequado e apara que os pacientes lidem de
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forma mais positiva com o tratamento e a doenca. De acordo com Turner et al.** os
pacientes que estdo preocupados com a aparéncia ou que possuem problemas
psicossociais, devem ser identificados pela equipe. Se problemas psicolégicos como
depressdo, baixa-estima e baixa auto-imagem for observada durante o tratamento, o
paciente deve ser encaminhado para um psicologo clinico. Tratamento com varias
especialidades é fundamental, e a avaliacdo e tratamento psicol6gico é uma parte
integral da reabilitacdo em geral. Intervencdes de aconselhamento ou treinamento de
habilidades e interacdo social devem ser oferecidos para que 0s pacientes melhorem sua
auto-confianca

Os pacientes com DE, por exemplo, além das intervencGes odontolégicas,
necessitam de cuidados adicionais devido a auséncia de glandulas sudoriparas ou
foliculos pilosos, o que resultam em febres constantes e auséncia de cabelo. Hickey et
al.® complementam em seu estudo que pacientes com Al e DE, freqiientemente
demonstram anomalias fisicas ou orofaciais, que estdo relacionadas a alteracdo da
dimensdo vertical de oclusdo ou falta de ocluséo funcional, fala alterada, estética pobre,
dentes com sensibilidade, falta da linha de sorriso normal e anatomia alterada do terco
inferior da face. O que justificaria um acompanhamento interdisciplinar e
multiprofissional por um conjunto de profissionais, que variam de cabelereiros,
psicélogos a médicos e cirurgides-denistas de diferentes especialidades.

Foi mencionado que a criacdo de um Centro de Especialidade auxiliaria esses
pacientes durante o tratamento, uma vez que Seria muito importantes 0s mesmos
conviveram com outros portadores da doenca, dividindo suas experiéncias e dando
suporte um ao outro. Além disso, com a criacdo de um Centro de Especialidades os
profissionais da salde se sentiriam mais seguros em realizar um encaminhamento, com

3234 mencionam em

a certeza de que um correto tratamento seria executado. Os autores
seus estudos que o grupo de apoio possibilita ao participante uma fonte substituta de
apoio e encorajamento, faz diminuir seus medos, ansiedades, a sensacao de isolamento e
proporciona a aprendizagem de novas maneiras de lidar com a doenca. Getzel®® afirma
que as intervengdes grupais capacitam seus membros a desenvolver um senso mais
positivo de si préprio, serem mais ativos e seguros, havendo aumento de autoestima e o

encontro de novos significados na vida.
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2.5 CONSIDERACOES FINAIS

A Al e a DE podem interferir na autoestima desses pacientes, causando altos
niveis de ansiedade, angustia e baixa-estima, contribuindo para que essas pessoas
tornem-se aborrecidas e tensas. O conjunto desses fatores causa uma diminui¢do da
qualidade de vida dessas pessoas. Por outro lado, foi observado também, que esses
pacientes quando adequadamente tratados, apresentam-se muito satisfeitos com o
tratamento.

Os pacientes com Al e DE necessitam de um acompanhamento interdisciplinar e
multiprofissional, com profissionais de diferentes areas, como da odontologia, medicina
psicologia, e até mesmo, cosmetologia e estética, para suprir totalmente suas
necessidades.

Diante das dificuldades desses pacientes em encontrar um adequado tratamento
ou dos profissionais de realizar um correto encaminhamento, verificou-se a necessidade

da implementacdo de um Centro de Especialidades
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APENDICE I — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ODONTOLOGIA
DISCIPLINA DETCC |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Ana Paula Haisi Klita e estou desenvolvendo a pesquisa “AUTO-
PERCEPCAO DOS PORTADORES DE AMELOGENESE IMPERFEITA E
DISPLASIA ECTODERMICA SOBRE A DOENCA”, com o objetivo de conhecer a
percepcdo dos pacientes portadores amelogénese imperfeita, em tratamento na clinica
de Odontopediatria da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), em relacdo a
doenca. Este estudo é necessario porque permitird futuramente, a implementacao de um
Centro de Especialidades destinada aos portadores de amelogénese imperfeita, com a
presenca de uma equipe multidisciplinar de profissionais capazes de melhor atender
esses pacientes. Serd realizada uma entrevista individual com a utilizacdo de aparelho
gravador de digital. Se vocé tiver alguma duvida em relagdo ao estudo ou ndo quiser
mais fazer parte do mesmo, pode entrar em contato comigo, pelo telefone (048) 9633
3676, ou por e-mail anaphk@gmail.com. Se vocé estiver de acordo em participar, posso
garantir que as informacdes fornecidas serdo confidenciais e s6 serdo utilizadas nesse
trabalho.

Pesquisador principal: Ana Paula Haisi Klita
Assinatura:

Pesquisador responsavel: Prof2. Dr2. Michele Bolan
Assinatura:

Eu, , fui esclarecido sobre a pesquisa
“PERCEPCAO DOS PORTADORES DE amelogénese imperfeita SOBRE A
DOENCA” e concordo que meus da dos sejam utilizados na realizagdo da mesma.

Florianopolis, de 2011.

Assinatura: R.G.:
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APENDICE Il- Formulario

FORMULARIO DE ENTREVISTA

Entrevista n°:

Local:

Participante (codinome):
Data:

Hora:

1. Caracteristicas do sujeito
Sexo.

Idade:

Data nascimento:
Procedéncia:

Estado civil:

N° de filhos:

Ocupacéo:

Tempo em tratamento:

Questdes norteadoras:

1. A aparéncia dos seus dentes lhe incomoda? Em que momento que a aparéncia de

seus dentes mais lhe incomoda?

2. Quando vocé percebeu que apresentava algo diferente?

3. Vocé se considera doente?

4. Alguma vez vocé ja se sentiu discriminado por causa da doen¢a? Como foi?

5. Vocé ja deixou de fazer alguma coisa pela aparéncia de seus dentes?

6. Como vocé se sente em relacéo ao tratamento?

7. Como vocé buscou o tratamento? E como foi o acesso?
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