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RESUMO

INTRODUCAO: A Sindrome de Down (SD) é a aneuploidia mais frequente em
nascidos vivos e a causa genética mais comum de déficit cognitivo, afetando de um a
cada 319 até um a cada 1000 nascidos vivos. A crescente inclusdo social dos
individuos com SD leva a necessidade de melhor orientagdo das mulheres com a
sindrome e seus cuidadores, no que tange aos aspectos ginecoldgicos e sexualidade.
O perfil de hormdnios sexuais, padrao de regularidade menstrual e comportamento
sexual de mulheres com déficit cognitivo € semelhante ao que se observa em seus
pares com cogni¢cdo normal. Contudo, essa populagdo € mais suscetivel ao abuso
sexual, o que pode ser prevenido com educacao sexual dos cuidadores e pacientes.
Além disso, a contracepg¢ao € uma preocupacéo entre os cuidadores, uma vez que
essas pacientes sdo férteis. As principais dificuldades dos cuidadores de pacientes do
sexo feminino com SD estéo relacionadas a menstruacéo e sintomas relacionados.
As necessidades dessa populacdo podem variar nos diferentes paises, devido a
diversidade cultural e socioeconémica de cada regi&do. Isso leva a necessidade de
estudos regionais para definir os principais aspectos ginecologicos dessa populagao
no Brasil. OBJETIVOS: Analisar os aspectos ginecoldgicos caracteristicos da SD:
contracepgdo, menstruacédo, cuidados de higiene e pratica sexual. Reunir os
conhecimentos adquiridos a fim de facilitar a compreenséao ginecolbgica e sexual, de
caracterizagao clinica e social, da paciente com SD. MATERIAL E METODO: Foram
entrevistados 100 cuidadores, todos de pacientes com SD do sexo feminino com 9
anos ou mais. O instrumento de coleta de dados foi um questionario que abordou
caracteristicas gerais dos cuidadores, aspectos ginecologicos das pacientes (idade da
menarca, uso de meétodos anticoncepcionais, doengas associadas, dificuldades
relacionadas as menstruagdes) e a opinido dos cuidadores a respeito da sexualidade
das pacientes. Os cuidadores foram recrutados no Ambulatério de Sindrome de Down
do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana e Associacao Reviver
Down em Curitiba. RESULTADOS: Observou-se que a populacédo estudada era
constituida por pacientes bem atendidas e cuidadores bem orientados. Os eventos
fisiologicos da menarca mostraram-se muito semelhantes ao que se observa na
populacédo sem SD, dados que corroboram a literatura vigente. Dor e alteragéo do
comportamento associadas as menstruagdes foram as queixas mais prevalentes,
enquanto que as preocupacdes mais frequentes entre os cuidadores, a respeito da
puberdade, foram o sangramento menstrual, dor e alteragcbes de comportamento. A
maioria dos entrevistados mostrou-se tolerante a relacionamentos amorosos das
pacientes com SD, sendo que dois relataram ter conhecimento de relagcbes sexuais
consensuais. CONCLUSAO: Os aspectos ginecoldgicos das pacientes com SD néo
diferiram significativamente do que é observado na populagéo geral sem SD. A telarca,
pubarca e menarca das pacientes com SD ocorreram em periodos similares aos de
seus pares sem SD. As maiores dificuldades observadas foram os sintomas
relacionados as menstruacdes. Os cuidadores referiram permitir relacionamento
amoroso, inclusive com relagdes sexuais na maioria dos casos. O uso de métodos
anticoncepcionais foi relatado na minoria dos casos, sendo os de uso continuo os mais
prevalentes. Esterilizag&o cirurgica foi reprovada pela maioria dos cuidadores, tanto
como método anticoncepcional quanto como solugéo para sintomas menstruais.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Menstruagdo, Menarca, Puberdade,
Sexualidade, Contracepgéo.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Down Syndrome (DS) is the most common aneuploidy in live births
and the most common genetic cause of cognitive impairment, affecting from one in 319
to one in 1000 live births. The increasing social inclusion of individuals with DS calls
for better orientation of women with the syndrome and their caregivers regarding
gynecological aspects and sexuality. The sex hormone profile, menses regularity and
sexual behavior of women with cognitive impairment are similar to what is observed in
their peers with regular cognition, but this population is more susceptible to sexual
abuse, which can be prevented with sexual education of patients and caregivers. In
addition, contraception is a concern among caregivers, since these patients have
preserved fertility. The main difficulties of caregivers of female patients with DS are
related to menstruation and related symptoms. The needs of this population may vary
in different countries, due to the cultural and socioeconomic diversity in each region.
This calls for regional studies to define the main gynecological aspects of this
population in Brazil. OBJECTIVES: Analyze gynecological aspects of Down Syndrome
(DS): contraception, menstruation, hygiene care and sexual practice. To gather the
acquired knowledge to facilitate the gynecological, sexual, clinical and social
characterization of DS female patients. MATERIAL AND METHOD: 100 caregivers of
female DS patients who were 9 years of age or older were interviewed. The data
collection instrument was a questionnaire that addressed, in addition to the general
characteristics of the caregivers, gynecological aspects of the patients, such as age of
menarche, use of contraceptive methods, associated diseases, menstrual difficulties
and caregivers' opinions about the patients’ sexuality. The caregivers were recruited
at the Down Syndrome Outpatient Clinic of the Federal University of Parana Hospital
and Reviver Down Association in Curitiba. RESULTS: It was observed that the studied
population consisted of well-matched patients and well-oriented caregivers.
Physiological events of menarche were very similar to what is observed in the general
population, data that corroborate the current literature. Pain and behavior change
associated with menses were the most prevalent complaints, while the most frequent
concerns among caregivers regarding puberty were menstrual bleeding, followed by
pain and behavioral changes. Most respondents were tolerant to loving relationships
of girls with DS, and two reported having knowledge of their daughters having had
consensual intercourse. CONCLUSION: The gynecological aspects of patients with
DS did not differ significantly from what has been observed in the general population
without DS. Onset of breast development, pubarche and menarche in patients with DS
occur in periods like those of their peers without DS. The maijor difficulties observed
were menstrual-related symptoms. Caregivers reported permitting loving relationships,
including sexual intercourse in most cases. The use of contraceptive methods was
reported by the minority of caregivers, with those of continuous use being the most
prevalent. Surgical sterilization was disapproved of by most caregivers, both as a
contraceptive method and as a solution for menstrual symptoms.

Keywords: Down Syndrome, Menstruation, Menarche, Puberty, Sexuality,
Contraception.



LISTA DE GRAFICOS

GRAFICO 1- FAIXA ETARIA DOS CUIDADORES DAS PACIENTES COM
SINDROME DE DOWN (NZ100) ..o 24
GRAFICO 2 - NIVEL DE ESCOLARIDADE DOS CUIDADORES DAS PACIENTES
COM SINDROME DE DOWN (N=100) ..o seeesseenns 25
GRAFICO 3 - TEMPO DE CONVIVENCIA DAS PACIENTES COM SINDROME DE
DOWN COM O CUIDADOR (DIAS POR SEMANA) (N=100)............ 25
GRAFICO 4 - TEMPO DE CONVIVENCIA DAS PACIENTES COM SINDROME DE
DOWN COM O CUIDADOR (HORAS POR DIA) (N=100)................. 26
GRAFICO 5 - DISTRIBUICAO DAS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN POR
FAIXA ETARIA (NS100) ..o 26
GRAFICO 6- USO DE MEDICACOES PARA CONTROLE DE SINTOMAS
MENSTRUAIS EM PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (N=38)
........................................................................................................... 28
GRAFICO 7 - FREQUENCIA DAS MENSTRUACOES NA POS-MENARCA EM
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (N=78) ..o, 29
GRAFICO 8 - SINTOMAS MENSTRUAIS DESCRITOS NAS PACIENTES COM
SINDROME DE DOWN ESTUDADAS (N=78)......ovvoeoveeeeeeeeserrrennn. 29
GRAFICO 9 - PREOCUPACAO DOS CUIDADORES COM A PUBERDADE DAS
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (N=100).........ovrvrreren. 30
GRAFICO 10 -METODOS  ANTICONCEPCIONAIS  UTILIZADOS  PELAS
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (N=100).......o.ovrvrrer... 31
GRAFICO 11 -PREFERENCIA DOS CUIDADORES DAS PACIENTES COM

SINDROME DE DOWN POR TIPOS DE METODOS DE CONTROLE
DO SANGRAMENTO MENSTRUAL (N=100).......ccceccciuririeeeeeinnnnee 32



TABELA 1 -

TABELA 2 -

LISTA DE TABELAS

PERFIL BIOFiSICO E DE DESENVOLVIMENTO SEXUAL DAS
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (N=100).........c.cocueuv.....

METODOS ANTICONCEPCIONAIS UTILIZADOS PELAS
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN E EFEITOS
COLATERAIS (N=T14) e



LISTA DE ABREVIATURAS

ACHO - Anticoncepcionais hormonais orais
AINES - Anti-inflamatérios ndo esteroides

AMP - Acetato de medroxiprogesterona

DIU - Dispositivo intrauterino
IST - Infecgbes sexualmente transmissiveis
SD - Sindrome de Down

TCLE - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido



SUMARIO

1 INTRODUGAO.......coiieercerecicesesrsse e s sessssesssss e sss e s ssssesss et sae e sassessssassssssanan 12
1.1 JUSTIFICATIVA ..ot 14
1.2 OBUJETIVOS ..o e ettt 14
1.2.1  ODbJEtIVO QEIal ..o 14
1.2.2  ODbjetivOS €SPECITICOS .....ciiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 14
2  REVISAO DA LITERATURA.......ooietrtcereeeteaessesssesssssesssssssssssssssessssssssssseans 15
2.1 A SINDROME DE DOWN ...t 15
2.2 FISIOLOGIA HORMONAL E MENSTRUAGAO .....ccooviiieieeeeeeeeeeeeeeerens 16
2.3 CONTRACEPCGAO ...t 16
2.4 CONTROLE DOS CICLOS MENSTRUAIS .....coooviiteeieeeeeeeeeeee e 18
2.5 SEXUALIDADE ...t 20
3 MATERIAL E METODO ....coouiuiuciieeeccscssessssseessssssssssssssssssssssessssssssssasssssans 21
3.1 ASPECTOS ETICOS..... .ottt en s 21
3.2 CONSTITUICAO DA AMOSTRA . ..ottt 21
3.3 DELINEAMENTO DO ESTUDO ..ottt 21
3.4 CALCULO AMOSTRAL ..ottt 22
3.5 OBTENGCAO DOS DADOS ...ttt eeee e 22
3.6 ANALISE DOS DADOS ...ttt 23
4 RESULTADOS .....ociieieciiecicessesesssssssss s sssssssssssss st sss s ssssssssasssesssssssssssssssaes 24
4.1 DADOS SOBRE OS CUIDADORES ......cooiiuiieeieeeeeeeeeeee e 24
4.2 DADOS SOBRE AS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN..................... 26
I 0] ST 01 11577 - o T U 34
6 CONCLUSOES........coicieeetrtetrts s s ss s s sss e ss s sesssse s sas e sssenssasssnnan 40
8.1 LIMITACOES. ...ttt 40
8.2 PERSPECTIVAS ...ttt 41
REFERENCIAS........co ittt eiesessssesesssssssessasssssssessassssssssssassssasseseasessssseseassssssssens 42

APENDICE 1 - PARECER DO CO,MITI“E DE ETICA DE PESQUISA DO
HOSPITAL DE CLIiNICAS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO

PARANA. ..ottt sss s s e s en s s sas s s e s s s e sas s s e annans 46
APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(2003 = 49
APENDICE 3 - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS ......cooueeerereeeresessesseseens 51
APENDICE 4 - ARTIGO PUBLICADO.......cceoticeeeresessesessssssssssssssssssssesssssssessssnns 58

Apéndice 5 -  outras PUDIICACOES .uuuuuuuriiiririrrrrrmnnsssissrerrrrrrnnsssssss s s s s s e snsnnnssssssssnnnns 65



12

1 INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) & a aneuploidia mais frequente em nascidos vivos
e a causa genética mais comum de déficit cognitivo, afetando de um a cada 319 até
um a cada 1000 nascidos vivos (GARDINER et al., 2010; HOLMES, 2014). Ha uma
tendéncia mundial ao aumento de nascimentos de criangas com SD, uma vez que a
idade materna no momento da concepgéo é cada vez mais alta (GRAAF et al., 2017).
Essa sindrome determina caracteristicas especificas no individuo afetado, sendo
assim, o estimulo adequado da paciente com SD resulta em melhora da qualidade de
vida e melhor inclusdo social da mesma (MINISTERIO DA SAUDE, 2012;
PUESCHEL, 1988).

Devido ao melhor conhecimento sobre a sindrome e aos crescentes esforgos
na atencao a populagédo com SD, por meio programas de estimulo precoce, individuos
com SD estdo cada vez mais integrados a sociedade, alcangando seu pleno potencial
de desenvolvimento fisico e mental (DAVIDSON, 2008).

Meninas com SD passam pelas mesmas fases de desenvolvimento puberal
que seus pares sem a sindrome. Contudo, devido ao déficit cognitivo, que pode se
apresentar em diferentes niveis, enfrentam dificuldades para compreender essas
transformacdes. Alguns estudos demonstraram que essas pacientes e seus
cuidadores apresentam dificuldades ligadas a aspectos ginecoldgicos, como ciclos
menstruais e contracepgéo (PARANSKY; ZURAWIN, 2003).

Idade da menarca, ciclos menstruais, anatomia genital e perfil de hormdnios
sexuais sao caracteristicas semelhantes entre pacientes com SD e a populagéo
feminina sem SD. Entretanto, para aquelas com SD, a higiene menstrual, os
transtornos pré-menstruais e a contracepgcao sao mais dificeis de manejar
(PARANSKY; ZURAWIN, 2003).

A educacéo da crianga e adolescente com SD inclui a educacao sexual que
deve ser adequada a capacidade cognitiva e a faixa etaria (MOREIRA; GUSMAO,
2002). A transicao para a puberdade deve ser guiada pelo médico, que avaliara o grau
de conhecimento reprodutivo da paciente, a capacidade de consentir a atividade
sexual, bem como o impacto dos ciclos menstruais em suas atividades diarias
(QUINT, 2016).

As pacientes que apresentam quadro de déficit cognitivo leve sdo capazes de

administrar e adequar seus impulsos sexuais, bem como seus relacionamentos
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sociais. Devido aos diferentes niveis de cogni¢cao entre as pacientes com SD, e aos
diferentes ambientes a que estas estdo expostas (diferentes niveis de estimulagéo),
algumas podem apresentar mais dificuldades para lidar com a puberdade,
menstruacéo e sexualidade (MOREIRA; GUSMAO, 2002).

A puberdade € um momento importante para o cuidado da paciente com SD,
quando pais e cuidadores procuram ajuda para lidar com as mudancgas na vida da
paciente (GROVER, 2011). Entre os aspectos dessa fase que causam preocupacoes
importantes para pais e cuidadores de adolescentes com déficit cognitivo, destacam-
se: 0 manejo da menstruagao, a exposi¢ao a praticas sexuais e suas consequéncias,
a necessidade de métodos contraceptivos, infeccbes sexualmente transmissiveis
(IST) e aspectos relacionados a higiene (VILLAGE, 2006; ZACHARIN, 2009; BURKE
et al., 2010; PIKORA et al., 2014). A contracepcédo previne gestacédo indesejada e
ajuda no controle dos ciclos menstruais das pacientes com SD (PARANSKY;
ZURAWIN, 2003).

Mulheres com SD s&do mais vulneraveis ao abuso sexual, além de ndo serem
inférteis (SCOLA; PUESCHEL, 1992; PARANSKY; ZURAWIN, 2003). Alguns autores
descreveram que criangas e adolescentes com necessidades especiais séo até trés
vezes mais propensas ao abuso sexual do que aquelas sem déficit cognitivo, pois
foram educadas para a cooperacédo e o cumprimento de ordens, o que as torna
vulneraveis a exploragéo, sendo que a falta de educagéo sexual em casa e na escola
€ um fator agravante (QUINT, 2016). O risco de abuso sexual e a possibilidade de
gravidez indesejada s&o observados a partir da menarca, geram ansiedade nos pais
e cuidadores e a busca por apoio médico (GROVER, 2011).

A orientagao ginecolégica adequada as pacientes com SD enfrenta barreiras
como a falta de educacao sexual e o fato de alguns pais e cuidadores considerarem
essas pacientes como “assexuadas”. O conhecimento médico sobre os aspectos
ginecologicos da paciente com SD é insuficiente. Deste modo, os médicos assistentes
precisam adquirir o conhecimento basico para o atendimento adequado dessa
populagédo (ATKINSON et al., 2003; MURPHY, 2003; ZURAWIN; PARANSKY, 2003;
GROVER, 2011).
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1.1 JUSTIFICATIVA

As necessidades da populagdo com SD, foco do presente estudo, variam de
acordo com aspectos culturais e socioeconémicos, condi¢des financeiras e acesso a
programas de inclusédo, o que é diferente nas diversas regides do planeta. Sendo
assim, a realizagdo desta pesquisa em ambito regional torna-se necessaria para a
caracterizacdo dos aspectos ginecologicos nas pacientes com SD levando em
consideracao as peculiaridades da regidao em que foram estudadas.

Considerando-se as diferencas regionais de cada pais no que tange esse
assunto, é importante frisar que ndo ha estudos especificos abordando o tema na
América Latina, o que torna necessario o levantamento dos problemas relativos aos

aspectos ginecologicos na populagéao brasileira com SD.

1.2 OBJETIVOS
1.2.1 Objetivo geral

Diante das consideragdes expostas anteriormente, o objetivo geral deste

estudo foi conhecer os principais aspectos ginecolbgicos de pacientes com SD.

1.2.2 Obijetivos especificos

Para atingir o objetivo geral acima definido, os seguintes objetivos especificos
foram estabelecidos:

1- definir aspectos da puberdade (pubarca, telarca e menarca) das pacientes
com SD;
2- identificar os principais aspectos do manejo das menstrua¢des em pacientes
com SD;
3- descrever os principais aspectos inerentes a contracep¢ado em pacientes
com SD;
4- definir os principais aspectos inerentes aos cuidados de higiene menstrual
das pacientes com SD;
5- identificar os principais aspectos inerentes a sexualidade das pacientes com
SD.
6- determinar as principais preocupacgdes dos cuidadores das pacientes com

SD envolvendo os aspectos ginecoldgicos e sexualidade.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Os aspectos ginecologicos das pacientes com SD tém sido pouco abordados
na literatura, deixando uma lacuna pratica e cientifica no cuidado com essa populagéo.
Questdes ligadas a menarca, ciclos menstruais e seus sintomas associados,
contracepgdo e saude reprodutiva séo frequentemente abordadas em estudos de
populagdes com déficit cognitivo, mas poucos sdo especificamente voltados as
pacientes com SD. Aspectos relacionados a contracepgéo, saude reprodutiva e
educacgéao sexual sdo os que demonstram mais diferengas com relagdo a populagao

em geral.

2.1 A SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down foi inicialmente descrita na Inglaterra por John Langdon
Down em 1866, mas a sua associagao com o cromossomo 21 se estabeleceu apenas
em 1959 por Jerome Lejeune, na Franga (HOLMES, 2014). Causada pela trissomia
do cromossomo 21, também conhecido como Homo sapiens autosome 21 (HSA21),
a SD é a aneuploidia mais frequente em nascidos vivos e a causa genética mais
comum de déficit cognitivo (GARDINER et al., 2010; HOLMES, 2014).

A causa mais comum da trissomia é a falha na separag¢éo do cromossomo 21
durante a gametogénese, resultando em um cromossomo a mais em todas as células
do corpo. Outras causas podem ser: translocagdo Robertsoniana e isocromossomo
ou cromossomo em anel. O mosaicismo caracteriza-se por um erro de divisao celular
apos a fertilizagao. Devido a isso, o individuo com SD causada por mosaicismo possui
duas linhagens de células, uma com o genoma normal, e outra, com a trissomia do
cromossomo 21 (ASIM et al., 2015).

As caracteristicas fenotipicas podem variar consideravelmente entre os
individuos, incluindo: déficit cognitivo, inicio precoce da doenca de Alzheimer,
cardiopatia congénita, alteragbes na face, hipotonia, entre outros (GARDINER et al.,
2010).

A incidéncia da SD aumenta com a idade materna, variando em diferentes

populagdes —um a cada 319 até um a cada 1000 nascidos vivos — (ASIM et al., 2015).
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2.2 FISIOLOGIA HORMONAL E MENSTRUAGAO

Em 1964, Tricomi et al. realizaram estudo através da analise da secrecao
vaginal de 13 mulheres com SD para avaliar a possivel ocorréncia de ovulagao,
constatando que apenas 4% nao demonstraram sinais de ovulagédo (TRICOMI et al.,
1964). Na década seguinte, em 1975, Salerno et al., constataram que, entre 12
mulheres com SD que menstruavam, 58,3% ovulavam (SALERNO et al., 1975).

Em 1987, demonstrou-se que a idade da menarca e genitais externos das
pacientes com SD estudadas eram normais (HSIANG et al., 1987) e, em 1988, um
estudo demonstrou haver pouca diferenga na idade do inicio da menarca entre
pacientes com SD e seus pares (GOLDSTEIN, 1988).

Quatro anos mais tarde, observou-se padrdo sugestivo de ovulagdo em
curvas de temperatura basal em populagao de mulheres com SD, sendo a idade média
da menarca 12 anos e 6 meses. Observaram-se ainda ciclos menstruais regulares na
maioria da populagéo estudada (SCOLA; PUESCHEL, 1992).

Em 1999, estudou-se a fungédo das gbnadas de mulheres com SD por meio
de dosagens hormonais. Foram obtidas amostras de sangue para determinacao de
niveis de hormonio foliculo estimulante, horménio luteinizante, estradiol, prolactina,
sulfato de dehidroepiandrosterona, testosterona e 17-hidroxiprogesterona. Também
foram realizados estudos ultrassonograficos para a avaliagéo dos genitais internos. O
utero e ovarios tinham aspectos habituais a ultrassonografia. As concentragdes do
hormdnio foliculo estimulante, sulfato de dehidroepiandrosterona e estradiol eram
normais nessa populagdo (ANGELOPOULOU et al., 1999).

Ja na primeira década deste século, Burke et al. (2010) analisaram aspectos
ginecoldgicos de adolescentes com SD, autismo e paralisia cerebral, constatando que,
de maneira geral, as principais queixas para as pacientes em questdo estavam

relacionadas a menstruacgéao e a disturbios do humor.

2.3 CONTRACEPGAO

Sintomas presuntivos de ovulacéo ja foram observados em mulheres com SD,
demonstrando chance de gravidez para essas mulheres. A vulnerabilidade a abusos
sexuais € uma preocupacg¢ao entre pais e cuidadores, bem como a gravidez,
considerada um evento indesejado devido as dificuldades inerentes a pessoa com SD
(SCOLA; PUESCHEL, 1992; PARANSKY; ZURAWIN, 2003). O uso de métodos
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contraceptivos por essas mulheres tem merecido ampla discussédo, uma vez que além
de evitarem a gravidez indesejada, auxiliam no controle dos ciclos menstruais
(PARANSKY; ZURAWIN, 2003). Apesar da importancia desses aspectos relacionados
a puberdade, pacientes com SD recebem poucas orienta¢des e sao frequentemente
privadas de assisténcia adequada. As principais razdes para esse fato ndo sao claras,
porém, observa-se falta de treinamento apropriado dos profissionais e pouco
conhecimento sobre o assunto (SHAH et al., 2005).

Com a crescente inclusédo social, observa-se a necessidade de orientacdes
acerca da saude reprodutiva das mulheres com SD. Atualmente, muitos jovens com
SD tém vida plena e ativa, estudam até o nivel superior, navegam pela internet,
namoram e casam. Mulheres com deficiéncia cognitiva, historicamente, tém a sua
fertilidade controlada ou suprimida, para evitar a gravidez (MASON; CUNNINGHAM,
2008). Por outro lado, essas sao menos propensas a serem autorizadas a expressar
sentimentos sexuais ou contemplar relagdes sexuais, caso desejem fazé-lo.

O uso de contraceptivos pela paciente com SD s6 deve ser considerado apés
uma avaliagao criteriosa. Além da questéo clinica, devem-se considerar a cognigao
da paciente, o tipo de cuidador, aspectos financeiros, entre outros. Métodos nao
invasivos de controle das menstruagdes e contracepcao de pacientes com SD devem
sempre ser a primeira escolha. Aconselhamento, capacitacdo da paciente para
realizar a higiene, orientagc&o para prevengéo de abusos sexuais e educagéo sexual,
em conjunto com outros métodos sdo aconselhaveis. O médico deve sempre
considerar e orientar o método menos invasivo, reversivel e com menor risco para a
paciente (KIRKHAM et al., 2013).

Avaliando-se os resultados de dois estudos de coorte, um com 41 e outro com
215 pacientes, observou-se um aumento significativo na indicacdo de
anticoncepcionais hormonais orais (ACHO) em detrimento do acetato de
medroxiprogesterona injetavel trimestral. Também houve aumento na indicagado do
dispositivo intrauterino (DIU) com progesterona e adesivo transdérmico como primeira
escolha para o manejo dos sangramentos (KIRKHAM et al.,, 2013). Além disso,
observou-se maior taxa de expulsdo do DIU em pacientes com déficit intelectual,
comparando-se a pacientes sem; porém, o pequeno tamanho da amostra avaliada
pode nao ser adequado para permitir generalizagdes acerca deste assunto (ALTON
et al., 2012; KIRKHAM et al., 2013).
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2.4 CONTROLE DOS CICLOS MENSTRUAIS

As queixas ginecoldgicas mais comuns entre adolescentes com SD e seus
cuidadores estéo relacionadas a menstruacgéo, abordando principalmente aspectos de
higiene, dores intensas, sangramentos irregulares e alteragdes de comportamento
(GROVER, 2002; DIZON et al., 2005; ALBANESE, 2007; QUINT, 2008; BURKE et al.,
2010).

O controle dos sintomas menstruais e dos sangramentos podem ser os
principais encorajadores do uso de contraceptivos em pacientes com SD, uma vez
que tais medicamentos poderiam diminuir os problemas relacionadas aos ciclos
menstruais e aos cuidados adicionais exigidos. A solicitacdo por métodos que levem
a amenorreia e ao controle da menstruagcéo frequentemente chegam aos médicos
ginecologistas, os quais devem ser capazes de orientar e aconselhar corretamente as
pacientes e seus cuidadores (THE AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICIANS,
2009).

A prescrigao de métodos que objetivem a amenorreia ou o controle dos ciclos
menstruais deve ser realizada ap6s ser investigado se a demanda € da propria
paciente ou do cuidador. As mulheres com SD, quando possivel, podem discutir as
razdes do tratamento diretamente com o especialista. Quando néao for possivel, sera
importante verificar com o cuidador os motivos que o levaram a essa solicitacao, tais
como conveniéncia, vulnerabilidade ao abuso sexual, risco de gravidez indesejada,
ou quando as menstruacdes afetam de maneira importante o convivio diario com a
paciente (THE AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICIANS, 2009).

Em muitos casos, a solicitagéo para controle menstrual ou amenorreia parte
dos cuidadores antes da menarca, logo ao surgimento das mamas. E importante que
se exponha a necessidade de uma menarca fisiolégica, antes de uma intervengao
terapéutica, pois os ciclos menstruais dessas adolescentes, que logo apds a menarca,
sao irregulares, podem se tornar regulares e a exposi¢céo ao estrogénio endoégeno é
essencial para promover um bom desenvolvimento esquelético e cardiovascular.
(ALBANESE, 2007; KIRKHAM et al., 2013).

A maioria das mulheres com SD tem ciclos menstruais regulares e similares
aos de seus pares sem a trissomia. Alguns autores descreveram ciclos com duracao
de 22 a 33 dias, a maioria com ciclos de 25 a 30 dias. A duragdo média dos ciclos em

pacientes com SD foi de 28,3 dias, comparados com 28,6 dias em pacientes sem a
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trissomia. A duracdo dos sangramentos foi de 5,5 dias, enquanto que em mulheres
sem SD, foi de 5,4 dias (GOLDSTEIN, 1988; SCOLA; PUESCHEL, 1992). Parte das
adolescentes pode apresentar irregularidade menstrual apés a menarca (2 a 5 anos),
porém, aquelas com SD tém maior probabilidade de experimentar essas alteragbes
(QUINT, 2008).

Doencgas associadas a SD, tais como disturbios da tireoide, que tém
prevaléncia de 25 a 30% nessas pacientes, podem causar irregularidade menstrual
(amenorreia ou sangramento uterino anormal). Adicionalmente, a epilepsia, que pode
afetar até 13% das pessoas com SD, pode levar a irregularidade menstrual pelas
alteracdes em niveis séricos de hormonios sexuais. Isso se deve ao fato de as drogas
antiepilépticas alterarem os niveis de horménios circulantes, por afetarem as
globulinas carreadoras (BOWLEY; KERR, 2000). O 4cido valproico pode aumentar a
incidéncia de ovarios policisticos (HERZOG; SCHACHTER, 2001).

A metoclopramida e neurolépticos podem levar a oligomenorreia ou até a
amenorreia por aumentar os niveis séricos de prolactina (QUINT, 2008; THE
AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICIANS, 2009). Em outros casos, 0 mesmo
pode ocorrer pelo uso de estabilizadores de humor. Ainda, ha risco aumentado para
obesidade em pessoas com SD, o que leva a disturbios da ovulacédo e da
menstruagcdo. A sindrome dos ovarios policisticos pode ser mais frequente naquelas
mulheres com disturbios convulsivos, contribuindo para o quadro de irregularidade do
ciclo menstrual (PRASHER, 1999; ALBANESE; HOPPER, 2007; CYCLE; SIGN,
2015).

A supressdo da menstruacdo em adolescentes com déficit cognitivo esta
indicada quando o sangramento provoca deficiéncias do ferro e/ ou dores que causem
restricbes e auséncias a escola. Também esta indicada para aquelas que, apesar de
o ciclo menstrual ser normal, apresentam dificuldades no manejo, principalmente na
higiene menstrual, ou em casos de altera¢cdes de comportamento por haver baixa
tolerancia ao sangue (QUINT, 2008).

O controle medicamentoso da menstruacdo deve ser individualizado, seja
proporcionando auséncia dos sangramentos, restaurando a regularidade dos ciclos
ou reduzindo o sangramento intenso (QUINT, 2008). A op¢ao mais adequada € um
método reversivel, pouco invasivo, eficiente, com poucos efeitos colaterais e,

principalmente, que proporcione melhora na qualidade de vida, aliviando também a
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carga de trabalho do cuidador (ATKINSON et al., 2003; THE AMERICAN COLLEGE
OF OBSTETRICIANS, 2009; GROVER, 2011; HILLARD, 2014).

2.5 SEXUALIDADE

Meninas com déficit cognitivo leve a moderado geralmente desenvolvem
desejo sexual similar ao daquelas sem déficit cognitivo. A maneira como encaram o
desenvolvimento sexual difere bastante do que ocorre em seus pares com cogni¢cao
normal (BURKE et al., 2010).

Em geral, a populagdo de mulheres com déficit cognitivo enfrenta barreiras no
seu desenvolvimento sexual, podendo ser atribuidas a alteragdes relacionadas a
comorbidades, uso de medicamentos ou limitagcdes funcionais e fisicas. A falta de
educacéo a respeito da sexualidade e saude reprodutiva pode levar a comportamento
sexual inadequado, e ao abuso sexual (GREYDANU, 2008; FOUQUIER, 2015).

Mulheres com déficit cognitivo leve parecem correr mais risco do que a
populacéo geral de sofrerem abuso sexual. Chamberlain et al. (1984) encontraram
uma prevaléncia de 25% de casos de abuso sexual em mulheres com déficit cognitivo,
sendo que 63% desses casos eram de mulheres com déficit cognitivo leve. Em outro
estudo, Elkins et al. (1986) encontraram uma prevaléncia de 27% de casos de abuso
sexual em mulheres com déficit cognitivo, sendo que 70% dessas mulheres tinham
déficit cognitivo leve.

As razdes para uma prevaléncia alta de abuso sexual nessa populagdo séo
frequentemente citadas na literatura como sendo a passividade e a obediéncia que
fazem parte do comportamento da maioria dessas pessoas. Também a necessidade
de auxilio para realizar a higiene pessoal, comum a maioria dessas mulheres, pode
ser um fator de risco, pois as expde a um contato mais intimo com o cuidador que, em
alguns casos, pode ser o proprio abusador (QUINT, 2008).

A prevencao de abusos deve se basear na educagéo sexual, uma vez que
muitos estudos ja demonstraram que pessoas com déficit cognitivo tém muito pouco
conhecimento a respeito de saude reprodutiva (GINEVRA et al., 2016).

A literatura demonstra que as informacgdes a respeito de mulheres com déficit
cognitivo leve (populagéo que engloba as mulheres com SD), abordam em sua maioria

uma populacao mais abrangente, sem especificar as mulheres com SD.
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3 MATERIAL E METODO

3.1 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi submetido, avaliado e aprovado pelo Comité de Etica do
Departamento de Tocoginecologia e pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do Hospital de Clinicas do Parana — HC/UFPR, em nove de junho de 2016,
sob o parecer nimero 1.598.369 e CAAE 55968616.4.0000.0096 (APENDICE 1).

Todos os participantes do estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (APENDICE 2).

3.2 CONSTITUICAO DA AMOSTRA

Foram incluidas no estudo 100 pacientes do sexo feminino com SD atendidas
no Ambulatério de SD do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana, em
Curitiba-PR e na Associagédo Reviver Down, no periodo de junho de 2016 a julho de
2017.

Os critérios de inclusado foram: individuos com SD do sexo feminino com idade
igual ou maior a 9 anos, tanto na pré, quanto na pés-menarca.

Os critérios de exclusdo foram: casos em que o cuidador que ndo concordou
com os termos do TCLE, ou em que havia a presenca de outras sindromes genéticas

que possam levar a disturbios ou deformidades genitais e de desenvolvimento sexual.

3.3 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo com desenho transversal descritivo no qual foi aplicado
um questionario para o responsavel pela paciente com SD. O instrumento de coleta
de dados (APENDICE 3) foi preenchido com dados obtidos por meio de entrevista
com os cuidadores das pacientes atendidas no Ambulatério de SD do Hospital de
Clinicas do Parana — HC/UFPR, enquanto esperavam pelas consultas da equipe
multidisciplinar que atende no local.

O questionario nao foi aplicado diretamente as pacientes com SD porque
algumas nao teriam condigdes cognitivas de respondé-lo. Muitas, devido a propria
faixa etaria e também por conta do déficit cognitivo associado a SD. Em relacéo a

aplicagéo do instrumento de coleta de dados exclusivamente aos cuidadores, a
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adequabilidade desse método baseia-se no fato de os cuidadores estarem
diretamente envolvidos no processo de transi¢cao da adolescente com SD para a idade
adulta, e por vivenciarem junto com elas as mudancgas adaptativas de vida diaria

necessarias para a vivéncia da sua sexualidade.

3.4 CALCULO AMOSTRAL

Considerando os dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), a populagéo do Brasil esta estimada em 208.000.000 de pessoas. Assim
sendo, se a incidéncia de SD é de 1/800, a populagéo estimada de pessoas afetadas
€ de 260.000. Considerando-se a populagédo-alvo deste estudo, ou seja, mulheres,
pode-se considerar aproximadamente 50% desta populagéo (130.000) como sendo o
total de mulheres com SD no Brasil.

Para o calculo do N amostral, com nivel de confianga de 95% e poder de

amostra superior a 90%, seria necessaria uma amostra de 98 pacientes com SD.

3.5 OBTENCAO DOS DADOS

O instrumento de coleta de dados foi elaborado pelos pesquisadores
especificamente para os propdésitos desta pesquisa, com base nos conhecimentos
necessarios para se conhecer o perfil ginecoldégico das pacientes com SD. O
instrumento de coleta de dados pode ser visualizado no Apéndice 3.

Foram obtidos os seguintes dados em relagao a paciente: data de nascimento,
idade, peso, estatura e doencas associadas. Em relacdo ao cuidador, os dados
coletados foram: data de nascimento, idade, sexo, parentesco, escolaridade e
ocupagao.

Em seguida, foi investigado quanto tempo o cuidador passa com a paciente
(dias por semana e horas por dia); qual a sua principal preocupacgao ou dificuldade
com relacao a puberdade (sangramentos menstruais, dores menstruais, altera¢des de
humor, higiene pessoal, comportamento sexual); se ja foi percebido o aparecimento
das caracteristicas sexuais secundarias (aumento/ surgimento das mamas, pelos
pubianos, sangramento vaginal) e, se sim, qual a idade de surgimento de cada uma
delas.

Sobre as menstruacdes, interrogou-se a frequéncia, a concomitancia de dor e

de alteragdes no comportamento, o uso de medicamentos para controle dos sintomas
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menstruais, o uso de medicamento para retardar o inicio da menstruacédo e se o
cuidador gostaria que fosse utilizado, a necessidade do uso de método ou medicagao
para controle do sangramento e qual tratamento gostaria que fosse utilizado para
evitar gravidez e/ ou reduzir ou abolir os sangramentos menstruais.

Com relagédo aos métodos anticoncepcionais, foi questionado o uso, o tipo
(oral com ou sem intervalo, injetavel mensal ou trimestral e DIU), efeitos colaterais
(aumento de peso, alteragbes de humor, alteracées na pele, alteragdes na libido,
alteracdes gastrointestinais), necessidade de suspensao do método e, se sim, qual o
motivo.

Ademais, foi interrogada a concordancia com a realizagdo de método cirurgico
para esterilizacdo da paciente (histerectomia ou laqueadura) a fim de abolir a
menstruacao.

Sobre 0 uso de medicamentos de uso continuo, questionou-se a necessidade,
0 nome e o tempo de uso. Em relacdo a sexualidade da paciente com SD, foi
perguntado sobre a pratica de relacdo sexual durante a vida, a permissdo de namoro
sem relagcdes sexuais e com relacbes sexuais consensuais e a necessidade de
orientacdes sobre as doencgas sexualmente transmissiveis.

Em seguida, foram feitas perguntas em relagédo a ja ter se consultado com
médico(a) ginecologista, a realizagdo de tratamento para infecgao vaginal (numero de
vezes e medicacao utilizada), e se a paciente conseguia realizar a higiene pessoal
sozinha.

Por fim, foi questionada a capacidade de a paciente com SD orientar-se em
algum percurso sem superviséo, se é alfabetizada, se é capaz de se comunicar por
meio da escrita, se possui telefone/ smartphone proprio, e se possui perfil em redes

sociais.

3.6 ANALISE DOS DADOS

Devido ao delineamento transversal e descritivo desse estudo, os dados
obtidos foram utilizados para determinar caracteristicas especificas de uma populagéo
(aspectos ginecologicos das pacientes com SD). Deste modo, os dados coletados
foram analisados descritivamente, o que permite um exame preliminar dessas
caracteristicas, possibilitando que estudos posteriores vislumbrem de maneira mais

especifica um ou mais aspectos estudados.
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4 RESULTADOS

No periodo estudado, foram coletados os dados de 100 pacientes com SD.
Todas tiveram os questionarios respondidos pelos seus cuidadores, sendo que em

89% dos casos, as maes foram as respondentes, em 1%, o pai e, em 10%, outros.

4.1 DADOS SOBRE OS CUIDADORES

A distribuigdo por faixa etaria dos cuidadores esta representada no Grafico 1,
onde se observa predominancia entre 40 e 59 anos (78%), com uma média de idade
de 50 anos (+/- 8,7).

GRAFICO 1- FAIXA ETARIA DOS CUIDADORES DAS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN
(N=100)
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0,
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20 a29 anos 30a39anos 40a49anos 50a59anos 60a69anos 70a 79 anos
FONTE: O autor (2018)

O nivel de escolaridade observado dos cuidadores em maior proporc¢ao foi o
nivel superior (34%). O nivel fundamental incompleto abrangia 11% dos cuidadores,
e fundamental completo, 28%. O nivel médio completo foi verificado em 21% dos
casos, médio incompleto, em 5% e, apenas em 1% dos casos, o cuidador ndo possuia
nenhum nivel de escolaridade (GRAFICO 2).
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GRAFICO 2 - NIVEL DE ESCOLARIDADE DOS CUIDADORES DAS PACIENTES COM SINDROME
DE DOWN (N=100)
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FONTE: O autor (2018)

O tempo de convivéncia declarado pelos cuidadores em dias por semana e

horas por dia estdo demonstrados no Grafico 3 e Grafico 4, respectivamente.

GRAFICO 3- TEMPO DE CONVIVENCIA DAS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN COM O
CUIDADOR (DIAS POR SEMANA) (N=100)
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FONTE: O autor (2018)
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GRAFICO 4 - TEMPO DE CONVIVENCIA DAS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN COM O
CUIDADOR (HORAS POR DIA) (N=100)
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FONTE: O autor (2018)

4.2 DADOS SOBRE AS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN

As pacientes estavam distribuidas de acordo com a faixa etaria, considerando
a classificagédo do Estatuto da Crianga e do Adolescente (BRASIL, 1990) em: criangcas
(idade de até 12 anos incompletos), adolescentes (idade de 12 anos completos a 18
anos incompletos) e maiores de 18 anos (18 anos completos ou mais), como mostra
o Gréfico 5.

GRAFICO 5 - DISTRIBUICAO DAS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN POR FAIXA ETARIA
(N=100)
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FONTE: O autor (2018)
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A maioria das pacientes (60%) possuia outras doencgas diagnosticadas, além
da SD. Nestas, o hipotireoidismo foi a disfungédo mais prevalente (42%), sendo o uso
de levotiroxina o medicamento de uso continuo mais frequente (72% entre os
medicamentos de uso continuo relatados). Observou-se a presenga de cardiopatias
em 9 pacientes (9%).

Outros diagnésticos menos prevalentes também foram citados, tais como:
diabetes mellitus (3,0%), depressao (3,0%), rinite (2,0%), autismo (2,0%) e lupus
(1,0%).

A maioria das pacientes (78%) realizava a higiene pessoal sem ajuda do
cuidador; 51% eram capazes de orientar-se em algum percurso sem supervisao e
48% foram consideradas alfabetizadas pelos cuidadores no momento da entrevista,
apesar de 42% terem sido declaradas pelos cuidadores como incapazes de se
comunicar por meio da escrita.

Foi relatado que 36% das pacientes possuiam perfil préprio em redes sociais
e 43% tinham telefone celular proprio.

Os aspectos biofisicos e ginecoldgicos das pacientes com SD encontram-se
detalhados na Tabela 1.

TABELA 1 - PERFIL BIOFISICO E DE DESENVOLVIMENTO SEXUAL DAS PACIENTES COM
SINDROME DE DOWN (N=100)

Média Desvio-padrao Minimo Maximo n
Idade atual (anos) 17,4 8,4 9 47 100
Peso (kg) 50,5 14,8 27,6 88 98
Estatura (m) 1,42 0,1 1,13 1,56 95
Telarca (anos) 11,1 1,7 8 15 77
Pubarca (anos) 10,9 1,6 7 15 82
Menarca (anos) 11,8 1,5 9 15 76

FONTE: O autor (2018)
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A telarca ocorreu entre 8 e 15 anos de idade, com uma média de idade de
11,1 anos (x1,7), a pubarca, entre 7 e 15 anos, com uma média de idade de 10,9 anos
(x1,6). A idade da menarca variou entre 9 a 15 anos, sendo a média de idade de 11,8
(£1,5). Observou-se que das 82 pacientes que tiveram a pubarca, apenas em uma
isso ocorreu antes dos 8 anos de idade e, das 77 pacientes que referiram a telarca,
em todas, isso ocorreu apos os 8 anos de idade. Em nossa amostra, 78 meninas ja
haviam tido menarca.

A utilizagdo de medicagbes para controle dos sintomas menstruais entre
essas pacientes foi relatada em 38% de toda a amostra, e sua distribuicdo pode ser
visualizada no Grafico 6.

GRAFICO 6- USO DE MEDICAQOES PARA CONTROLE DE SINTOMAS MENSTRUAIS EM
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (N=38)
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FONTE: O autor, 2018

Os ciclos menstruais foram definidos como regulares (menstruagao ocorre
uma vez ao més) em 88% das pacientes na pés-menarca e irregulares (mais de uma

vez ao més ou imprevisiveis) em aproximadamente 12% dos casos (GRAFICO 7).
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GRAFICO 7 - FREQUENCIA DAS MENSTRUAGCOES NA POS-MENARCA EM PACIENTES COM
SINDROME DE DOWN (N=78)
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Apds a menarca, a maioria das pacientes apresentaram alteracbes de
comportamento ou dores durante a menstruagéo e 44%, os dois sintomas associados,

como demonstrado no Gréfico 8.

GRAFICO 8 - SINTOMAS MENSTRUAIS DESCRITOS NAS PACIENTES COM SINDROME DE
DOWN ESTUDADAS (N=78)
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Nesse contexto, 65% dos cuidadores preferiram n&o utilizar medicacdes
especificamente para controle do sangramento menstrual. Em 45% das pacientes que
menstruavam, foi relatado que a ocorréncia das menstruagdes ja interferiu em
atividades como frequentar a escola, trabalho ou em outra atividade social.

Uma parte dos cuidadores gostaria que fosse utilizado algum medicamento
para retardar o inicio da menstruacéo (20%) — na presente amostra, apenas uma
paciente fazia uso de medicamento hormonal para adiar a menarca, como tratamento
para a puberdade precoce.

As principais preocupagdes dos cuidadores com relagdo a puberdade estdo
representadas no Grafico 9.

GRAFICO 9 - PREOCUPAQAO DOS CUIDADORES COM A PUBERDADE DAS PACIENTES COM
SINDROME DE DOWN (N=100)
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FONTE: O autor (2018)

Sobre o comportamento sexual, 2% dos cuidadores relatou que as pacientes
com SD ja haviam tido relagbes sexuais, enquanto 94% negou qualquer relagcao
sexual e 4% nao soube responder.

A maioria dos cuidadores referiu que n&o proibiria relacionamentos amorosos,
inclusive com relagdes sexuais (57%), no entanto, 79% permitiria apenas namoro sem
relacbes sexuais. Em 84% dos casos, os cuidadores acham necessario que as
pacientes sejam orientadas acerca de doencgas sexualmente transmissiveis.

O uso de métodos anticoncepcionais foi relatado por 14% dos cuidadores e

demonstrado detalhadamente no Grafico 10.
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GRAFICO 10 - METODOS ANTICONCEPCIONAIS UTILIZADOS PELAS PACIENTES COM
SINDROME DE DOWN (N=100)
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FONTE: O autor (2018)

Entre os efeitos colaterais do uso dos métodos anticoncepcionais relatados
naquelas que faziam uso, o principal foi ganho de peso (43%). Seis pacientes nao
estavam utilizando métodos anticoncepcionais no momento da pesquisa; porém, ja
haviam utilizado e pararam por algum motivo. Dessas, trés pacientes pararam o uso
devido ao ganho de peso, uma, por trombose venosa profunda, outra, por dificuldade
de administracdo e o cuidador de uma né&o respondeu. Outros efeitos indesejaveis
incluiram alteragbes na pele, como oleosidade, manchas, acne e alteragcbes de
comportamento (TABELA 2).
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TABELA 2 - METODOS ANTICONCEPCIONAIS UTILIZADOS PELAS PACIENTES COM SINDROME
DE DOWN E EFEITOS COLATERAIS (N=14)

Método N % Efeitos Colaterais h %
Anticoncepcional oral (ACHO) 64,2%
Com intervalo 7 Aumento de peso 4 28,6%
Alteragdes na pele 1 7,2%
Sem intervalo 2 (oleosidade, acnes,
manchas)
Injetavel trimestral (AMP) 3 21,4%  Aumento de peso 1 7.2%
Injetavel mensal 1 7,2% N&o respondeu 1 7,2%
Dispositivo intrauterino (DIU) 1 7,2% Aumento de peso 1 7,2%

FONTE: O autor (2018)
LEGENDA: ACHO-anticoncepcional hormonal oral; AMP-acetato de medroxiprogesterona; DIU-
dispositivo intrauterino

Quanto a necessidade de tratamento para evitar gravidez e/ ou reduzir os
sangramentos menstruais, 41% dos cuidadores ndo gostariam de nenhum método
para esse fim, 15% gostariam que se utilizassem métodos que proporcionam
menstruagdes ocorrendo em periodos previsiveis, 36%, um método ndo cirurgico que
faga as menstruagdes cessarem ou quase cessarem. Em 8% dos casos, a preferéncia
foi pela retirada cirtrgica do utero (GRAFICO 11).

GRAFICO 11 - PREFERENCIA DOS CUIDADORES DAS PACIENTES COM SINDROME DE DOWN

POR TIPOS DE METODOS DE CONTROLE DO SANGRAMENTO MENSTRUAL
(N=100)
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Quando interrogados se concordavam com a esterilizagdo cirurgica das
pacientes, 78% dos cuidadores responderam que nao, sendo que 14% sao favoraveis
a laqueadura tubaria e 8% a histerectomia. 13% concordam em realizar histerectomia
exclusivamente para abolir os sangramentos menstruais.

Consultas ao médico ginecologista foram relatadas em 52% dos casos. Em
4% dos casos, os cuidadores referiram que a paciente ja teve infecgdo vaginal ou
corrimento vaginal pelo menos uma vez, empregando tratamentos com medicamentos

como fluconazol, além de higiene local.
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5 DISCUSSAO

Este € o primeiro estudo que aborda aspectos ginecolégicos em mulheres
com SD na América Latina, investigando uma amostra significativa de familias. Os
dados levantados neste estudo poderdao contribuir para melhor entendimento das
necessidades desses individuos, no tocante ao atendimento ginecoldgico. Nosso
estudo serve também para sensibilizar os médicos, sejam ginecologistas ou ndo, que
poderdo em algum momento atender a uma paciente com SD, no sentido de auxilia-
los a estarem mais bem preparados para responderem as duvidas da familia.

As meninas e mulheres incluidas no presente estudo eram frequentadoras do
Ambulatorio de SD do Hospital de Clinicas da Universidade Ferderal do Parana e
Associacao Reviver Down, que sao centros de referéncia em atendimento a pacientes
com a sindrome. Os dados obtidos podem informar de maneira representativa os
principais aspectos na abordagem ginecoldgica dessas meninas, que nada ou pouco
devem diferir das meninas com SD que n&o frequentam esses centros.

A faixa etaria mais elevada dos cuidadores, predominantemente
representados por maes, significa que essas apresentavam idade mais avangada no
momento do nascimento das meninas. Observou-se que entre maes bioldgicas, 57%
tinham 35 anos ou mais no momento do nascimento de suas filhas. Esse dado reforga
que a idade materna na concepgdo € fator de risco para ocorréncia de
cromossomopatias, sendo a mais comum a trissomia do cromossomo 21.

Alto grau de escolaridade € um fator que pode estar diretamente ligado a
educacao e manejo adequado das pacientes com SD. A autonomia dessas pacientes
€ melhor a medida que haja mais conhecimento a respeito de suas caracteristicas
especiais, principalmente dos aspectos ginecologicos. O manejo dos ciclos
menstruais e a educacao sexual como prevencdo de abusos sexuais podem ser
citados como exemplos.

O hipotireoidismo é mais prevalente na populacdo estudada do que na
populacdo geral, afetando 42% das pacientes com SD avaliadas. Os dados
encontrados corroboram a literatura (PRASHER, 1999; WHOOTEN et al., 2018).

O rastreamento precoce dessa doencga é importante nos individuos com SD,
em especial, nas meninas, devido as repercussdes do hipotireoidismo nos disturbios

menstruais.
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O tempo de permanéncia dos cuidadores junto as pacientes demonstra que a
populacao estudada era de meninas com adequado tempo de convivéncia com seus
cuidadores.

A idade média da menarca da populagéo estudada mostrou-se concordante
com a literatura, sendo 11,8 anos (x1,5), bem como os periodos em que ocorreu a
pubarca e a telarca.

A idade média da menarca na populagdo sem SD é entre 12 e 13 anos.
Kirkham et al. (2013) observaram idade média da menarca de 11,9 anos (x1,7) em
uma coorte de 300 pacientes com déficit cognitivo (KIRKHAM et al., 2013; AMERICAN
COLLEGE OF OBSTETRICIANS AND GYNECOLOGISTS, 2015).

Esses periodos sao concordantes também com o desenvolvimento de
meninas sem a SD, o que também é citado em literatura (GREYDANUS, 2008). A
menstruagao devera ocorrer em até 98% casos até os 15 anos de idade, o0 que ocorreu
em 100% dos casos da amostra deste estudo (CHUMLEA et al., 2003).

A puberdade, que tem como principal marcador a telarca (inicio do
desenvolvimento das mamas), em alguns casos, acompanhado pela pubarca
(aparecimento dos pelos pubianos), ocorre dos 8 até os 13 anos de idade, com larga
variagédo entre comunidades e grupos raciais (ZACHARIN, 2009). Observaram-se na
populacao estudada dados que reforcam a semelhanga entre as pacientes com SD e
seus pares sem a sindrome inerente ao periodo da puberdade. A maioria percebeu o
inicio do desenvolvimento das mamas apo6s 8 anos de idade e o aparecimento de
pelos pubianos ap6s os 8 anos de idade.

Alguns autores mostraram que o desenvolvimento da puberdade ocorre de
forma habitual nas meninas com SD, e que a fertilidade é possivel (WHOOTEN et al.,
2018).

Dor e alteragcbes de comportamento foram as principais queixas observadas
na populacao estudada. Alteracdes de comportamento podem ser uma expresséo da
dor de pacientes com SD e déficit cognitivo. Isso demonstra a importadncia de
interpretar as alteracbes de comportamento durante as menstruagbes para uma
abordagem correta.

Na populagao estudada, o uso de medicamentos das classes dos AINES e
antiespasmodicos foi mais prevalente, seguido pelo uso dos ACHOS, concordando

com as queixas de alteracdes comportamentais e sangramento.



36

O uso mais frequente de AINES e antiespasmédicos para os sintomas
menstruais pode ser um reforgo desse fato, sendo possivel melhorar sintomas de dor
e, por sua vez, alteragdes de comportamento que se iniciam durante e apds a menarca
e mostram relagédo com o evento da mestruacgao.

A ocorréncia das menstruagbes impde aos cuidadores uma nova rotina de
cuidados. Isso eleva o nivel de ansiedade antes e apds a menarca, o que pode ser
manejado com adequada orientagéo aos cuidadores e educagao das pacientes.

As principais preocupag¢des dos cuidadores em relacédo a puberdade das
pacientes com SD foram os sangramentos menstruais, seguidas por alteracdes de
comportamento. Essas informagdes vao ao encontro do que se observa na literatura,
em que se relatou que as principais queixas de pacientes com SD e cuidadores estéao
relacionadas as menstruagdes (GROVER, 2002; DIZON et al., 2005; ALBANESE;
HOPPER, 2007; QUINT, 2008; BURKE et al., 2010).

A regularidade menstrual definida como sendo a ocorréncia da menstruacao
uma vez por més foi obervada na grande maioria da amostra, reforcando a
semelhanca da fisiologia menstrual das meninas com SD com a da populagao geral.
A maioria dos cuidadores disseram preferir ndo utilizar medicagbes que
regularizassem o fluxo menstrual.

A autonomia das pacientes estudadas foi avaliada como sendo a capacidade
de realizar higiene pessoal sem a ajuda do cuidador, de orientar-se em um percurso
sem supervisdo, de ler e escrever (comunicagéo escrita). A maioria das pacientes
foram avaliadas pelos cuidadores como aptas a realizarem essas atividades. O
estimulo continuo dessas meninas é imprescindivel para o desenvolvimento dessa
capacidade. Além disso, demonstra bons resultados, visto que a populagcédo em
questao é frequentadora de ambulatérios que estimulam e orientam essas praticas.

O comportamento sexual das pacientes com déficit cognitivo pode ser similar
ao da populagao geral, com os mesmos desejos e interesses de seus pares com
cognicdo normal, embora podendo ser mais lenta a percepcdo do proprio
densenvolvimento sexual. Considerando-se também que essas pacientes tém
capacidade de engravidar, aquelas adolescentes com SD capazes de manter relagdes
sexuais consensuais devem ser aconselhadas a utilizar algum método
anticoncepcional (GOLDSTEIN, 1988).

Apesar de 57% dos cuidadores referirem que permitiram que meninas com

SD sob os seus cuidados tivessem relacionamentos amorosos, incluisive com
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relacdes sexuais, apenas 2% refeiriu que isso efetivamente ja ocorreu. Cabe ressaltar,
porém, que 33% da amostra era constituida por meninas com 18 anos ou mais.
Considera-se acerca disso que, apesar do desejo dos pais e cuidadores de que a filha
tenha a maior independéncia possivel, ha um receio a respeito da sexualidade,
menosprezando esse aspecto da vida da menina com SD .

O principal motivo para uso de contraceptivos € o controle da menstruagéo e
seus sintomas. A primeira escolha deve ser o método menos invasivo, com posologia
e administracdo faceis. Capacitar a paciente para manejar a contracepc¢ao,
menstruagdes e a propria higiene é essencial para desenvolver sua autonomia e
otimizar a qualidade de vida da familia e da paciente.

A via de administragdo do método anticoncepcional deve ser avaliada
conforme a capacidade cognitiva da paciente. Observou-se que das 13 pacientes que
utilizavam anticoncepcional, quatro o faziam por via injetavel e nove por via oral.
Outros fatores que podem determinar o tipo de método empregado sao os potenciais
efeitos colaterais. A maioria relatou ganho de peso no uso de anticoncepcionais orais,
em sua maioria, no uso de ACHO (quatro casos), sendo apenas um caso associado
ao uso de contraceptivo injetavel.

O ganho de peso associado ao uso de ACHO pode ser prejudicial quando se
observa associagdo a outras patologias como o hipotireoidismo e diabetes. E
recomendada a orientagédo nutricional e a rotina de atividades fisicas para amenizar
tais intercorréncias. Para isso, & importante que haja acompanhamento de equipe
multidisciplinar de suporte.

Frequentemente, cuidadores solicitam aos ginecologistas ou médicos
assistentes o controle das menstruacdes ou até indugéo da amenorreia. E prudente
investigar qual o motivo da solicitagdo da supressdo das menstruagdes de uma
paciente com SD (se parte diretamente da paciente ou é demanda de seus
cuidadores). Os motivos dessa demanda devem ser pormenorizados (conveniéncia,
prevencéao de gravidez indesejada, controle dos sangramentos menstruais). Caso haja
condi¢des cognitivas, pode-se discutir diretamente com a paciente.

Em alguns casos, ocorre solicitagdo precoce de supressao da menstruagao
por receio da piora da qualidade de vida durante e apds a menarca. A pratica de
suprimir a menstruacgéo, no entanto, néo € recomendada, a menos que haja indicagéo

meédica, em caso de puberdade precoce, por exemplo.
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Também ha relatos nos quais cuidadores solicitaram a retirada cirurgica do
utero para abolicao do sangramento vaginal. Em nossa amostra, 13% dos cuidadores
gostariam que isso fosse realizado.

Ocasionalmente, pais e cuidadores solicitam aos médicos assistentes a
retirada do utero, acreditando que esse procedimento pode melhorar a qualidade de
vida das meninas com SD, pois ira abolir o sangramento menstrual e eliminar o risco
de uma gravidez indesejada (QUINT, 2008). Histerectomia com o objetivo de
esterilizacdo é inapropriada, e para fins de abolicdo de sangramento, pode ser
considerada apenas como ultima alternativa e em casos de extrema necessidade
(AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICIANS AND GYNECOLOGISTS, 2007). Esse
procedimento ndo reduz o risco de abuso sexual, tampouco melhora as alteracdes
comportamentais associadas aos ciclos hormonais mensais. Deve ser realizado
exclusivamente por motivos médicos, apos serem levados em conta aspectos éticos
e legais inerentes a questao (QUINT, 2008). O Brasil possui legislacédo especifica
sobre o tema (Lei 9.263, de 1996), dizendo que a esterilizacao de pessoas legalmente
incapazes pode ser realizada apenas com autorizagao judicial. A mesma lei também
autoriza assisténcia e orientacado a contracepgéo como direito basico de todo cidadao
(BRASIL, 1996).

Entretanto, a lei ndo estabelece niveis de incapacidade, ficando dificil o
julgamento a respeito do assunto. A esterilizag&o cirurgica de pacientes com SD néo
respeita principios de autonomia e dignidade dessa populag&o, sendo cogitada na
maioria das vezes a favor de interesses dos cuidadores.

Entende-se, entédo, que a populacéo estudada reflete um grupo de meninas
com SD bem estimuladas, com grande capacidade de inclusdo e com necessidades
de orientagdes (educacao sexual). Essa educacao sexual deve advir de seus
cuidadores que, por sua vez, devem ser orientados pelos profissionais de saude que
estdo em contato com a familia. A educacdo de cuidadores e pacientes se faz
necessaria para que haja melhor entendimento de que a anatomia e a fisiologia
dessas meninas sdo semelhantes as de seus pares sem SD. Também fica evidente
que, devido a irreversivel inclusdo dessas meninas, é preciso que nao haja
cerceamento do direito das mesmas de expressar a sua feminilidade e sexualidade.

Muitos cuidadores e familias de meninas com SD acabam tratando-as como
“eternas criancas”, sem sexualidade. As meninas com SD que s&o educadas dessa

maneira podem perceber como natural um ato de abuso sexual por parte de um adulto,
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justamente por ndo terem informacao suficiente para julgar a situagdo. Além  disso,
ha o mito de que a sexualidade em meninas com SD é exacerbada. Isso acontece na
maioria dos casos devido a pais ou cuidadores subestimarem esses aspectos. A
sexualidade em meninas com SD pode ser semelhante a da populagdo geral.
Orientacdo adequada a respeito do assunto é essencial para que possam viver em
harmonia e autonomia.

Existem estudos que orientam estratégias para minimizar o risco de abuso
sexual de individuos com déficit cognitivo. Para que seja evitada essa situacao, na
maioria das vezes, o abusado deve reconhecer o perigo eminente e tomar a deciséo
correta. Khemka et al. (2005) propdem treinamentos para mulheres com déficit
cognitivo que podem auxiliar na tomada de decisdes para evitar o abuso sexual,
denominado ESCAPE. Esse treinamento baseia-se em definir conceitos do que € uma
situacado de abuso, demonstrar situagdes de convivio normais e situagdes de suposto
abuso, bem como orientagcédo pratica na tomada de decisdes frente a situagdes de
perigo. Seria de muita valia a inclusdao de estratégias de educacdo sexual e
treinamentos nos moldes do que se propde no treinamento ESCAPE, apesar de este
ser destinado a pessoas com déficit cognitivo e nao especificamente a individuos com
SD.

Ha dificuldades inerentes ao déficit cognitivo, que algumas vezes limitam a
capacidade de a paciente entender a menarca e os seus sintomas. Para isso, o
meédico ginecologista devera estar inserido nesse contexto, pois a maioria das queixas
e demandas serdo apresentadas em seus consultérios, postos de saude ou até em
servicos de emergéncia. A educacgéo dos proprios profissionais de saude envolvidos
nesses atendimentos &€ também um ponto importante. Esses devem ter consciéncia
das peculiaridades do atendimento ginecoldgico a menina com SD e saber instruir a

paciente e seu cuidador a respeito desses aspectos.



40

6 CONCLUSOES

Diante dos dados obtidos neste estudo e considerando-se as observacgdes
desta pesquisa, concluiu-se que:

1 - As pacientes com SD passam pela puberdade (telarca, pubarca, menarca),
em idades semelhantes as de seus pares sem SD, conforme descrito na literatura.

2 - Os ciclos menstruais mostraram-se regulares na maioria das pacientes
estudadas; porém, as maiores dificuldades relatadas foram dor e alteragcdo de
comportamento no periodo menstrual.

3 - O uso de métodos anticoncepcionais foi observado em pequeno numero
de pacientes, sendo que os anticoncepcionais orais de uso continuo foram os mais
utilizados. A esterilizagdo cirurgica da paciente foi reprovada na opinido da maioria
dos cuidadores.

4 - A maioria dos cuidadores referiu que as pacientes realizam sua higiene
pessoal sem ajuda e que preferem nao utilizar medicamentos hormonais para controle
dos ciclos menstruais.

5 - Em relagdo a sexualidade, a maioria dos cuidadores nao impediria
relacionamento amoroso da paciente com SD, inclusive relagbdes sexuais, no entanto,
em nossa amostra, ocorreram poucos relatos de sexarca.

6 - A principal preocupacao de pais e cuidadores com relagéo a puberdade &

0 sangramento menstrual.

6.1 LIMITACOES

As limitacdes do presente estudo sado inerentes ao desenho descritivo do
mesmo. As informagdes aqui levantadas deverao servir para formulagéo de hipéteses
que poderao ser comprovadas por outros tipos de estudo. Além disso, as pessoas que
responderam ao questionario sdo mais informadas sobre a SD de maneira geral, dado
que frequentam a Associacao Reviver, que tem tal finalidade e dispde de profissionais
capacitados. Possivelmente, cuidadores de pacientes que estdo longe de tal
assisténcia tenham maior dificuldade nos cuidados ginecoldgicos dos pacientes com
SD.
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6.2 PERSPECTIVAS

Diante do que foi observado neste estudo, idealiza-se que ac¢des se fazem
necessarias no sentido de melhorar a qualidade de vida de meninas com SD.

E preciso educagdo médica a respeito do desenvolvimento puberal dessa
populacdo, que se mostra semelhante ao de seus pares sem SD e, com isso,
aumentar a incluséo social dessas pacientes. A assisténcia médica ginecologica pode
melhorar sempre que houver melhor informagéao tanto por parte dos médicos quanto
dos pais e cuidadores. Isso pode ser viabilizado por meio da realizacdo de cursos
especificos para médicos, em especial, ginecologistas, bem como pela inclusdo desse
topico durante o processo de especializacdo (programas de residéncia médica em
ginecologia e obstetricia).

Em relacéo a contracepgao e a utilizagcao de contraceptivos para o controle do
sangramento menstrual, ainda sdo necessarios estudos controlados e randomizados

para que se defina qual seria a melhor opgéo para as pacientes com SD.
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Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.598.369

Apresentacdo do Projeto:

Sera realizado um estudo observacional, transversal e descritivo a partir da aplicagcao de questionario (em
anexo) aos cuidadores de pacientes com SD atendidos no Ambulatério de Sindrome de Down do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parana. As informagdes adquiridas sobre o(s) cuidador(es) serdo:
grau de parentesco, sexo, data de nascimento, idade, escolaridade e ocupagao. Adicionalmente, serdo
coletados dados do prontuario médico das pacientes tais como data de nascimento, idade, peso, estatura,
IMC e informagdes sobre comorbidades da paciente.

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar os aspectos ginecoldgicos de pacientes com Sindrome de Down, com idade entre 9 e 18 anos, por
meio de questionario especifico elaborado para coleta de dados. Dentre os assuntos abordados destacam-
se a questdo da higiene, manejo da menstruagdo e métodos

contraceptivos; bem como questdes relacionadas a pratica sexual, gestacéo e salide.

Avaliagdo dos Riscos ¢ Beneficios:
Devidamente esclarecidos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Nao Ha

Enderego: Rua Gal. Cameiro, 181
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Néao Ha

Recomendacdes:

E obrigatério trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi aprovado,
para assinatura e rubrica. Apés, xerocar este TCLE em duas vias, uma ficara com o pesquisador e uma para
o participante da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Nao Ha

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuicdes definidas na Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N° 001/2013 do CNS, manifesta
-se pela aprovagédo do projeto conforme proposto para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam
apresentados a este CEP, relatérios semestrais sobre 0 andamento da pesquisa, bem como informagées
relativas as modificages do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos.
Manter os documentos da pesquisa arquivado.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio de relatérios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente a pesquisa.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Noés, Gustavo Wandresen e Renato Nisihara, pesquisadores da Universidade Federal
do Parana, estamos convidando o(a) Senhor(a), responsavel pela paciente portadora de
Sindrome de Down a participar de um estudo intitulado “ASPECTOS GINECOLOGICOS
EM ADOLESCENTES COM SINDROME DE DOWN?”, importante para a compreenséo do
perfil ginecoldgico do grupo em que sua filha se encontra inserida.

O objetivo desta pesquisa é avaliar as condigdes ginecoldgicas, dentre elas: higiene,
sexualidade, manejo da menstruagdo, e outros aspectos relevantes.

Caso o(a) Senhor(a) participe da pesquisa, sera necessario que preencha um formulario
de coleta de dados elaborado especificamente para esta pesquisa. Para tanto o(a) Senhor(a)
devera comparecer no Ambulatério de Sindrome de Down do Hospital de Clinicas e
responder a um questionario por cerca de 5 a 10 minutos.

Alguns riscos podem ser relacionados ao estudo, como por exemplo, um possivel
constrangimento por sua parte, ou por parte de sua filha de acordo com as perguntas que
Ihes forem feitas.

Os beneficios esperados com essa pesquisa sao: a possibilidade de uma compreenséo
geral dos aspectos ginecologicos do grupo em que sua filha se insere, e a posterior
elaboracdo de estratégias clinicas que possam auxilid-la na transicdo saudavel desse
periodo importante da sua vida. Vocés contribuirdo para o avango cientifico na area de
pesquisa com pacientes portadores de Sindrome de Down.

Os pesquisadores Dr.Gustavo Wandresen (41 91848005 e 35246461) e Dr. Renaio
Nisihara (41 99119572 e 413272 7277) responsaveis por este estudo poderdo ser
contatados por telefone ou pelos respectivos e-mails (dr.gustavow@hotmail.com e
renatonisihara@gmail.com) para esclarecer eventuais duvidas que vocé possa ter e
fornecer-lhe as informagdes que queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

Se o(a) Senhor(a) tiver davidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé
pode contatar Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UPFR pelo
Telefone 3360-1041. O CEP trata-se de um grupo de individuos com conhecimento
cientificos e ndo cientificos que realizam a revisdo ética inicial e continuada do estudo de
pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.

A sua participagdo neste estudo & voluntaria e se o(a) Senhor(a) ndo quiser mais fazer
parte da pesquisa podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe devolvam o termo
de consentimento livre e esclarecido assinado. A sua recusa ndo implicara na interrupgao
do atendimento e/ou tratamento de sua filha, que esta assegurado.

As informagdes relacionadas ao estudo poderéo ser conhecidas por pessoas autorizadas
(orientador do projeto de pesquisa, coordenadores do Ambulatério de Sindrome de Down do
HC). No entanto, se qualquer informacéao for divulgada em relatério ou publicagéo, isto sera
feito sob forma codificada, para que a identidade de sua filha seja preservada e seja mantida
a confidencialidade.
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HOSPITAL DE CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

EBSERH A soveswe FEBERAL
Educacgiio

AR HIG0 & PAIR 35M FORNETA

As despesas necessarias para a realizagao da pesquisa nao sao de sua responsabilidade
e pela sua participagdo no estudo o(a) Senhor(a) ndo recebera qualquer valor em dinheiro.
Vocé recebera um folder explicativo com informacdes sobre aspectos ginecolégicos na
adolescéncia e uma via assinada desse documento.

Eu, li esse termo de consentimento e
compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A explicagéo
que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper a
minha participagdo a qualquer momento sem justificar minha decisdo e sem que esta
decisao afete seu tratamento.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

(Nome e Assinatura do responsavel legal)
Curitiba, , de ) de 2016.

(Somente para o responséavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
participante ou representante legal para a participacé@o neste estudo.

(Nome e Assinatura do Pesquisador ou quem aplicou o TCLE)
Curitiba, , de ) de 2016.




APENDICE 3 - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Aspectos ginecoldgicos em pacientes com Sindrome
de Down

Dados dos cuidador

* Required

1. DATA DE NASCIMENTO *
Example: December 15, 2012

2. IDADE *

3. PARENTESCO *

4. SEXO *
Mark only one oval.
:', MASCULINO
) FEMININO

5. ESCOLARIDADE *
Mark only one oval.

) FUNDAMENTAL INCOMPLETO
) FUNDAMENTAL COMPLETO
MEDIO INCOMPLETO

) MEDIO COMPLETO

) SUPERIOR
POS GRADUAGAO

) NENHUM

6. OCUPACAO *

QUESTIONARIO

Dados da paciente



7. Quanto tempo o cuidador passa com a paciente? (Dias) *
Marcar apenas uma oval.

() Todos os dias
~ ) 1 dia por semana
() 2dias por semana

(") 3dias por semana

() 4dias por semana

) 5dias por semana

) 6 dias por semana

8. Quantas horas o cuidador passa com a paciente? *
Marcar apenas uma oval.

() Odiatodo
menos de 3 horas ao dia
() 3a8horas ao dia

() 8a12horas ao dia

9. Qual a principal preocupacao ou dificuldade com relagdo a puberdade? *
Marcar apenas uma oval.

) Sangramentos mensais/menstruagao?

) Dor durante a menstruagao?

) Alteragdes de humor?

") Higiene pessoal?

i ) Comportamento sexual?

() Outro:

10. Ja foi percebido aparecimento das caracteristicas sexuais secundarias? *
Marque todas que se aplicam.

D Aumento/ surgimento das mamas
| | Pélos pubianos
|] Sangramento vaginal

r\ Nenhum

1

-

. Com qual idade observou
Aumento/surgimento das mamas? (Deixe em
branco em caso negativo)

12. Com qual idade observou o surgimento de
pélos pubianos? (Deixe em branco em caso
negativo)



13. Com qual idade observou o surgimento de
sangramento vaginal? (Deixe em branco em
caso negativo)

14. Com que frequéncia ocorrem as menstruagoes? *
Marcar apenas uma oval.

['k ) A qualquer hora, ndo ha como prever

1 vez por més

() 2vezes por més

') mais do que 2 vezes por més
diariamente

(") ainda ndo ocorrem menstruagdes

15. Junto com as menstruagoes percebe dor? *
Marcar apenas uma oval.

Nao ocorrem menstruacoes

Nao ha como saber

16. Junto com as menstruagoes percebe alteragdo no comportamento? *
Marcar apenas uma oval.
() Sim
Nao

N&o ocorrem menstruacoes

17. A paciente utiliza algum medicamento para retardar o inicio das menstruagoes?
Marcar apenas uma oval.

() Sim

() Nao

18. Gostaria que fosse utilizado algum medicamente para retardar o inicio das menstruagoes?
Marcar apenas uma oval.

; Sim
) Nao
() Jautiliza

(") Jaocorreu a primeira menstruagao e néo utiliza.

19. A paciente utiliza algum medicamento para controlar sintomas menstruais? (dores,
alteragao comportamental, sangramentos) *
Marcar apenas uma oval.

) Sim

() Nao

() Nao ocorrem menstruacdes.
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20. Referente a questao anterior, se toma

24,

22.

23

24.

25.

alguma medicagéo, qual o nome? Se nio
souber, responda "nao sei"

Acha necessario uso de algum método ou medicagao para controlar os
sangramentos/menstruacoes? *

Marcar apenas uma oval.

() Sim

() Nao

(") Ainda ndo ocorrem menstruagdes

Que tipo de tratamento para evitar gravidez efou reduzir/abolir os sangramentos
menstruais gostaria que a paciente utlizasse? *

Marcar apenas uma oval.

i"s Que faz cessar completamente ou quase completamente as menstruagdes (nao
cirdrgicos)?

( : Que faz as menstruagdes ocorrerem em periodos previsiveis?

() Retirada do dtero por cirurgia

/ ) Nenhum

. A paciente utiliza algum método anticoncepcional? *

Marcar apenas uma oval.

~ ) Sim
") Nao

Qual o tipo de anticoncepcional?
Marcar apenas uma oval.
{':‘]‘ Oral (Comprimidos - sem intervalo)
__, Oral (Comprimidos - com intervalo)
) injetavel mensal
) injetavel trimestral
() bw

() Nao utiliza

Se ja utiliza algum método anticoncepcional, quais os efeitos colaterais/dificuldades que
mais percebeu?

Marque todas que se aplicam.
| Aumento de Peso

|

[ Alteragées de Humor
} Alteragbes na pele (oleosidade, acnes, manchas)
|

| Alteragdes na Libido
| \ Alteragbes gastrintestinais (dores no estdmago, diarréia, vomitos, enjoos)

Esquece de tomar a medicagao na hora certa

| | Na&o utiliza anticoncepcional.
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26.

21

28.

29.

30.

31.

32.

33:

34.

Ja teve que suspender o uso do método anticoncepcional por algum motivo?
Marcar apenas uma oval.

) Sim

\ o ) Nao

) Nao utiliza anticoncepcional.

Se ja teve que suspender o uso do
anticoncepcional, qual foi o motivo? (Deixar
em Branco em caso negativo)

A paciente faz uso de medicamentos de uso continuo?
Marcar apenas uma oval.

Sim
) Nao
Se faz uso de medicacgoes de uso continuo,

informe qual o medicamento. (Deixar em
branco em caso negativo)

Por quanto tempo faz uso da medicagao?
(deixar em branco em caso negativo)

A ocorréncia das menstruagoes impossibilita ou ja impossibilitou a paciente de

frenquentar escola, trabalho ou outra atividade social?
Marcar apenas uma oval.

) Sim

) Nao

) Ainda ndo ocorrem menstruagdes

Permitiria/permite relacionamento amoroso (namoro, sem relagoes sexuais)? *
Marcar apenas uma oval.

() sim

() Nao

Permitiria/permite relacionamento intimo, relagées sexuais consensuais?
Marcar apenas uma oval.

Acha necessario que haja orientagdo acerca de DST (doengas sexualmente
transmissiveis)? *
Marcar apenas uma oval.

) Sim
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35. Acha necessario/concorda com a realizagao de método cirtrgico para esterilizagao da
paciente (retirada do Gtero ou laqueadura)?

Marcar apenas uma oval.

\: Sim, gostaria que fosse possivel a retirada do utero
e\’:—\‘,\ Sim, gostaria que fosse possivel a laqueadura (sem a retirada do utero)

(") Nao (nenhum dos dois)

36. Acha necessario/concorda com a realizagao de método cirtrgico para retirada do uatero,
afim de abolir os sangramentos menstruais? *

Marcar apenas uma oval.

‘\7') Sim

() Nao

37. A paciente alguma vez ja foi consultada por médico ou médica ginecologista?
Marcar apenas uma oval.

) Sim
() Nao

38. A paciente ja teve relagdo sexual alguma vez na vida? *
Marcar apenas uma oval.

_f Sim

( *jx Nao

() Nao sei

39. Alguma vez a paciente ja fez tratamento para infecgdo vaginal/corrimento? *
Marcar apenas uma oval.

() Néo sei

40. Com relagao a questao anterior, se sim, quantas vezes?
Marcar apenas uma oval.

) ) ( )k ) I . » ) L) ( ) KN { ) ou
mais

41. Qual medicacao foi utilizada? Responda
"nao sei" se ndo lembrar.

42. A paciente realiza higiene pessoal sozinha? *
Marcar apenas uma oval.

Sim
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43, E capaz de orientar-se em algum percurso, sem supervisio? *
Marcar apenas uma oval.

() sim

( ) Nao

44. E alfabetizada?
Marcar apenas uma oval.

() Sim

() Nao

45. E capaz de se comunicar por meio da escrita? (Ler e escrever um bilhete, ou mensagem
de texto eletrénica, por exemplo? *

Marcar apenas uma oval.
<fi7‘> Néo

46. Possui perfil proprio em redes sociais? *
Marcar apenas uma oval.
() Sim

() Nao

47. Possui telefone celular/smartphone proprio? *
Marcar apenas uma oval.

() sim

() Néo

Powered by
B Google Forms
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ABSTRACT

Enhanced health care for patients with Down syndrome (DS) results in improved overall quality of life and longer
life expectancy. The main gynecologic complaints of patients with DS and their caregivers relate to menstrual
cycles, hygiene and reproductive issues. Certain aspects, such as age of menarche, menstrual cycles, internal
genitalia, and hormone profile are similar to those observed in the general population. However, individuals
with DS may have a higher incidence of other disorders related to menstruation, such as hypothyroidism,
epilepsy and use of anticonvulsants. Contraceptive measures for individuals with DS can be used for both
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KEYWORDS

contraception and control of menstrual symptoms. The physician must be to make an individualized
recommendation aimed at offering the most efficient and least invasive method with the fewest side effects.
Among medical options are oral contraceptives, quarterly injectable medroxyprogesterone acetate, oral
progesterone, a levonorgestrel-releasing intrauterine system, transdermal patch and vaginal rings. Surgical
methods, including hysterectomy, endometrial ablation, or tubal ligation, are rarely considered because they
raise ethical and legal questions. This article reviews the literature and basic guidelines to assist physicians who

Down syndrome;

contraception; gynecology
Barriers to  good

gynecologic guidance for

attend adolescent girls and women with DS to provide guidance on the appropriate management of the main

gynecologic complaints of this population.
Introduction

Down syndrome (DS) is the most common chromosomal
abnormality (occurring in 1:800 to 1000 live births). It is the main
cause of mild to moderate intellectual disability [1]. In recent
decades, the birth rate of children with DS has increased in Western
countries because of increasing maternal age [2]. Adolescent girls
and young women with intellectual disability are increasingly
integrated into society and have a longer life expectancy. These
patients and their caregivers increasingly present with questions
about gynecologic issues, including about menstrual cycles and
contraception, for which physicians need to develop the requisite
knowledge and specific management skills [3-5].

Certain issues are no different from those seen in the general
population, such as the age of menarche, menstrual cycles, internal
and external genitalia, and sex hormone profiles. However, for those
with DS who have intellectual disabilities, issues of menstrual
hygiene, premenstrual disorders, and contraception are more
challenging to address [4].

Women with DS can become pregnant and are vulnerable to
sexual abuse, which are common concerns for parents and caregivers
[4,6]. Risk of abuse may be reduced by instructing DS patient about
protective behaviors and providing adequate social and personal
support [7,8]. Contraception, which can prevent unwanted
pregnancies and help control menstrual cycles, is therefore an
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individuals with DS
include the lack of
appropriate sex

education and the fact

that they may be
regarded as asexual, particularly by caregivers. However, health
professionals may also receive inadequate training about
gynecologic issues specific to patients with DS [9-12].

The objective of this review is to update knowledge and promote
better understanding of particular aspects of contraceptive use and
menstrual complaints that may be raised by girls and women with
DS.

Social inclusion and contraception

Youngsters with DS may have an active social life, including school
and perhaps dating; some will even marry when they are older [10].
As adolescents develop, they begin to create a selfidentity as
functional sexual beings, which is also true of girls with an
intellectual disability [13]. However, those with DS are less likely to
be allowed to express sexual feelings or to have consensual
relationships if they wish to do so [11]. Historically, their fertility
has been suppressed in order to avoid pregnancy, not least because
they are at greater risk of sexual abuse than is the general population
[11,13].

Current medical and social models centering on cultural and
sexual norms may make adaptation to adult life harder for
individuals with DS because of a communication gap between health
professionals and the patients’ caregivers [13]. The increasing social
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Table 1. Main studies about contraceptive methods available for people with Down syndrome.
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Method Limitations Benefits Author, year
OCPs Increased risk of thromboembolism Contraception Burkman, 2004
Reduced bleeding Cromer, 2004
Drug interactions with Amenorrhea within 1 year Quint, 2008
antiepileptic medication (continuous regimen) Gold, 2009
Daily dosing Improved hygiene Albanese, 2007
Reduced bone mass gain in adolescents Kirkham, 2013
popP Spotting Reduced bleeding ACOG, 2009
Committee on Practice Bulletins -
Gynecology, 2013
Albanese, 2007
MPA Weight gain Simple dosing (150 mg intramuscularly ~ ACOG, 2009
Reduced BMD every 12 weeks) Albanese, 2007
Spotting (49%) Amenorrhea Dizon, 2005

Transdermal patch

Skin irritation

Weekly dosing
Reduced hormone fluctuation

Kirkham, 2013

Reduced effect in patients weighing
>90 kg

Subcutaneous progesterone Low rate of amenorrhea

Contraception

Paransky, 2003

Hubacher, 2009

implant
Poorly tolerated Zacharin, 2009
Vaginal ring Vaginal manipulation required Reduced bleeding Reduced hormone ACOG, 2009
fluctuation Sulak, 2008
LNG-IUS High cost Amenorrhea Kirkham, 2013
Insertion requires general anesthesia Contraception Hillard, 2012
Atkinson 2003 Albanese 2007
Pillai 2010
No improvement of hormone Paterson 2009
fluctuation Paransky 2003
Irregular bleeding Hidalgo, 2002
ACOG, 2009
Surgical sterilization Legal and ethical issues Contraception BRASIL, 1996
Violation of patient’s rights Amenorrhea (hysterectomy) ACOG, 2009

Unreliable production of amenorrhea
(endometrial ablation)

ACOG: The American College of Obstetricians and Gynecologists.

challenges to health professionals regarding reproductive issues,
particularly as they talk with parents or other caregivers who may
deny the sexual maturation taking place or who are opposed to sex
education for those they care for [13]. This is problematic because
sexual feeling and relationships, along with accompanying questions
about contraception and pregnancy, are part of a safe. Healthy
transition into young adulthood, regardless of intellectual ability
[13].

Use of contraceptives

The sexual behavior of intellectually disabled women may be similar
to that of those with normal cognitive ability [14]. Cognitively
impaired adolescents may be slower in understanding their sexual
development. However, those with mild to moderate intellectual
disability have sexual desires and interests similar to those of their
peers with normal cognition [14]. Adolescents who are able to have
consensual intercourse may require contraception [14].

They should be given guidance depending on their level of
comprehension, taking into account the elevated risk of sexual abuse

among this population. The use of barrier methods to prevent
sexually transmitted infections should particularly be encouraged
[4,12,15-17]. Cheng and Udry reported a correlation between low
cognitive ability and higher rates of such infections, supporting the
use of barrier methods but also indicating the need to be alert for
signs of a sexually transmitted disease [18].

Hormonal contraceptive methods may be less effective for
someone using medications that interact with them, such as
anticonvulsants [12].

Menstruation

Irregular bleeding, menstrual hygiene, and hormone-relatec
behavioral changes are the main complaints of adolescents with DS
and their caregivers [11,12,19-21].

The primary reason for the prescription of contraceptives is in fact
to suppress menstruation and its symptoms.

Gynecologists are often asked to control menstruation or induce
amenorrhea, so they must be prepared to advise patients and their
caregivers in this regard [16].

Prescription of agents to control the menstrual cycle requires
careful investigation of who is asking for it — the patient or the
caregiver — and the reasons for the request. Depending on the
patient’s ability to communicate, this can be discussed directly



between the physician and patient. If the caregiver initiates the
request, the reason should be clearly identified, such as convenience,
vulnerability to sexual abuse, risk of unwanted pregnancy, or a
concern that menses are significantly affecting the patient’s daily
activities [16].

When breast development begins, some caregivers may request
that menarche be delayed. In such cases, it is important to explain
the need for physiologic menarche and the fact that exposure to
endogenous estrogen is essential to promote good skeletal and
cardiovascular development [17,20].

Most women with DS have regular menstrual cycles. Reports in
the literature describe cycles of 22-33days, with the most common
intervals being 25-30days. One group compared menses in
adolescents with and without DS, finding a mean interval of 28.3
versus 28.6days and length of bleeding of 5.5 versus 5.4days [6,22].

Although it is not unusual for adolescents to have menstrual
irregularity for 2—5 years after menarche, those with DS are more
likely to have menstrual irregularity [23].

Comorbidities common in those with DS, such as thyroid
disorders — with a prevalence of 25-30% — may lead to menstrual
irregularity, amenorrhea, or abnormal uterine bleeding [23].

Epilepsy, which affects up to 13% of people with DS, may also
be associated with menstrual irregularities because serum levels of
sex hormones are affected by antiepileptic drugs [23].

Valproate may increase the incidence of polycystic ovary
syndrome, which may be more frequent in women with seizure
disorders,  aggravating  menstrual  irregularity [24,25].
Metoclopramide and neuroleptics may lead to oligomenorrhea or
even amenorrhea by increasing serum prolactin levels [12,16,24,25].
Other causes of menstrual irregularity are obesity and the use of
mood stabilizers [20,26,27].

The most appropriate measure to suppress menstruation are
reversible, noninvasive, efficient, and carry few side effects so that
the treatment improves the patient’s quality of life and relieves the
caregiver’s workload [3,16,28,29]. Prior to ‘suppressing menses’ a
non-hormonal therapeutic approach to menorrhagia causing iron
deficiency and dysmenorrhea limiting normal daily activities should
be the first-line approach in these circumstances.

Suppression of menstruation in intellectually impaired
adolescents should be individualized. Behavioral changes caused by
low tolerance to seeing blood or difficulties with menstrual hygiene
are other indications for menstrual suppression [12].

The age at menarche in DS is similar to that of the general
population. Menarche suppression is not recommended except in
cases of precocious puberty [10]. The physician’s role in this matter
is to guide caregivers and the patients themselves on managing
menses, reducing the need for intervention [17].

Health care for women with DS

There are barriers to gynecologic care of women with DS, mainly
because gynecologists lack training and adequate knowledge [9,13].
Provision of good medical care often requires longer, well-structured
consultations [30,31].

Women with DS usually seek gynecologic care for the same
reasons as other women. The gynecologist needs to engage these
patients in discussion of their complaints and distress, which is
facilitated by understanding the unique gynecologic, reproductive,
and sexual aspects of this population [12].

Menstruation control and suppression, contraception, and
sexuality are the main issues in the care of patients with DS [9].
Parents and caregivers must be aware of physical and psychosocial
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changes of puberty and sexuality, as well as aspects of menstruation
such as irregular bleeding in the first years after menarche [13].

During this period, the use of non-steroidal anti-inflammatory
drugs (NSAIDs) may help treat painful cycles [17]. Careful
management allows assessment of the menstrual profile,
examination of the genital tract, and avoidance of exogenous
hormones that might suppress long bone growth [17].

Non-hormonal drugs such as NSAIDs and tranexamic acid should
be the first-line approach for blood loss reduce and menstruation
management. NSAIDs may reduce blood loss 30%, mainly with
mefenamic acid and ibuprofen. NSAISs have no amenorrhea effect
and may cause gastrointestinal upset. Tranexamic acid may reduce
about 50 % blood loss have some impact on pain and can be used
with OCPs (is no prothrombotic). None of them have contraceptive
effects [29,32].

GYNECOLOGICAL ENDOCRINOLOGY 3

Contraceptive methods

The main benefits and limitations of each contraceptive method are
summarized in Table 1.

Contraception in DS requires clinical and cognitive assessment of
the patient as well as of the caregiver’s capacity to manage medical
recommendations, including the cost of care. Noninvasive
contraceptive methods should be considered as the first option for
patients with DS. Training should be provided to help the patient dc
as much as she can to handle contraception, menses, and self-
hygiene. Sex education aimed at preventing sexual abuse is alsc
advisable [16].

Two cohort studies (with 41 and 215 patients) found that oral
contraceptives were used more commonly than quarterly injections
of medroxyprogesterone acetate (MPA). Management of bleeding
was primarily with a levonorgestrel-releasing intrauterine syster
(LNG-IUS) device or a transdermal patch [17].

In a small study, the intrauterine device expulsion rate was highet
in intellectually disabled patients [17,33].

Oral contraceptive pills (OCPs)

The use of oral contraceptive regimens combining estrogen and a
progestin may result in regular cycles and decreased blood loss.
These agents may be prescribed to be taken continuously use ot
cyclically, with scheduled breaks at longer intervals to reduce days
of bleeding [12,20,34]. Amenorrhea is possible for up to 1 year, and
approximately 26% of patients may experience spotting [34]. The
main concern in the daily use of OCPs in women with DS is whether
they can remember to take the pill every day [13].

Drug interactions with anticonvulsants have been described.
which may reduce the efficacy of the contraceptive, leading tc
escape bleeding which requires an additional dose of estrogen. Use
of OCPs may increase the risk of thromboembolism or breast and
cervical cancer. The lowest estrogen dose should be used initially,
increasing it only if there is spotting [20,35].

Low-dose estrogens may be associated with reduced gain of bone
mass in adolescents, which requires a risk-benefit analysis if they are
to be used in patients with DS [20,36].



The safety and efficacy of the cyclic and continuous regimens are
similar. A meta-analysis comparing six randomized controlled trials
found no difference between the methods [37].

Continuous use of OCPs improves quality of life by reducing
symptoms of associated disorders that may be aggravated during
menses, such as depression, anemia, bleeding due to coagulopathies,
thrombocytopenia, and seizures. Suppression of menstruation by
continuous OCPs dosing can benefit patients with DS and their
caregivers by attenuating hygiene problems [17].

Progesterone-only pills

When progesterone alone is indicated, and injections are not
acceptable, the use of progesterone-only pills is appropriate. Cyclic
or continuous use of progesterone reduces blood loss in women with
anovulatory cycles, working differently than in ovulating women
[16].

These contraceptives contain a low progesterone dose, leading to
frequent spotting and making it impossible to control the menstrual
cycle. Larger progesterone doses are preferable to suppress
menstruation, such as norethisterone 5 mg three times a day
continuously. Depression and mood swings have been associated
with this medication, although the data in the literature are limited
[16,20,38].

MPA

MPA suppresses menstruation and provides contraception simply
and effectively with injections of 150 mg every 12 weeks, leading to
amenorrhea in most cases. Spotting occurs in 49% of patients, and
side effects such as weight gain and reduced bone mineral density
(BMD) may be associated with continuous use of MPA
[16,19,20,39]. Weight gain may be more pronounced in patients who
are overweight before treatment [39]. MPA should not be given
without estrogen supplementation. Its powerful suppression of the
hypothalamic—pituitary—ovarian axis may cause BMD loss [40].

In 1992, Isart et al. [41] reported on physician surveys, finding
that intellectual disability was a frequent indication for the use of
MPA. Another study in 2013 found a reduction in the use of MPA
from 59% to 11%, compared with an increase in the use of OCPs
from 11% to 43% [17]. The decreased use of MPA may be due to
new evidence on the adverse effect on BMD associated with
continuous use. Recent changes in antiepileptic medications may
also have led to greater safety of OCPs [16,32,37].

Transdermal patch

A transdermal patch provides effective and convenient hormonal
contraception, releasing estrogen and progesterone transdermally
and leading to better acceptance and reduced hormonal fluctuation.
The patch is applied once a week for 3 weeks, followed by 1 week
off. However, skin irritation may occur, and effectiveness is reduced
in patients weighing more than 90 kg [4,17]. Patients with problems
picking might not be able to use patch [4].

Subcutaneous progesterone implant

The subcutaneous injection of a progesterone implant is an effective
contraceptive method, but it does not perform well in regulating
menstrual cycles. Irregular bleeding often occurs (in 7-33% of
women), and amenorrhea is achieved only in a minority of cases,
16% in 6 months and 13-22% in 1 year [42]. It may not be tolerated
by some patients, because they may feel and try to pick the device
[40].
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Vaginal ring

A vaginal ring that releases estrogen and progesterone is introduced
into the vaginal cavity and left in place for 3 weeks a month. It may
also be used continuously, which can lead to less intense bleeding
and a longer period of amenorrhea. It may be difficult for patients
with DS to insert the ring themselves. Having the caregiver do sc
may be objectionable because of the intimate physical manipulatior
required [16].

LNG-IUS

The LNG-IUS is an effective contraceptive method and treats
menstrual disorders by inducing amenorrhea. However, it does not
suppress hormonal fluctuation symptoms and therefore does not
improve behavioral changes [43].

Disadvantages are the high cost, irregular bleeding, and the
requirement for general anesthesia to introduce the device in patients
with intellectual disabilities [17]. There are few studies that
recommend the use of LNG-IUS as an option to suppress
menstruation in such women [3,4,20,44,45].

The LNG-IUS leads to amenorrhea in within 1 year, similar tc
MAP.

Caregivers should be advised that during the first 3 months after
insertion, the LNG-SIU can cause mild irregular bleeds [43].

Compared with MAP, most patients in LNG-IUS trials had
significant reduction in bleeding, and 50% achieved amenorrhea in
1 year [46].

The current literature does not specifically address the use of the
LNG-IUS in patients with DS. Insertion may require general
anesthesia or sedation and can be difficult if the vagina is narrow o1
the uterus too small [16,43].

Although there is no clear guideline for the use of the LNGIUS
as a contraceptive or menstruation control method, it may be most
beneficial in patients with multiple comorbidities [16,43].

Surgical sterilization

Occasionally, parents and caregivers may request hysterectomy,
believing that this procedure can improve their daughters’ quality of
life by abolishing menstrual bleeding and eliminating the risk of
unwanted pregnancy [12].

Hysterectomy for the purpose of sterilization is inappropriate and
for cessation of normal menses should be considered only after other
reasonable alternatives have been attempted [47].

Hysterectomy, however, does not reduce the risk of sexual abuse.
nor does it alleviate behavioral changes associated with monthly
hormone cycles. It should be performed only for medical reasons
after due consideration of the ethical and legal implications [12].

Endometrial ablation, a procedure that selectively destroys the
endometrium without removing the uterus, is not recommended for
intellectually disabled adolescents. It may not produce amenorrhea
and is not a reliable contraceptive procedure. If pregnancy does
occur, there is a higher risk of complications [16].



The law on sterilization intellectually disabled patients varies
considerably around the world. Some countries have different laws
depending on state or region. National legislatures continue to debate
the topic. Patient capacity to provide informed consent is the main
difficulty.

Brazil has specific legislation about this subject. Law 9,263
promulgated in 1996 provides that surgical sterilization of
incapacitated persons can only be carried out with judicial
authorization. The same law does allow for assistance with
conception or contraception as a basic right for any citizen [48].

However, the law does not establish levels of disability, so that
judgments with regard to surgical sterilization in cases of intellectual
deficits are difficult. The practice of surgical sterilization does not in
principle respect the concepts of autonomy and dignity. It is
promoted to reduce social problems, such as difficulties for
caregivers and as protection against rape and sexual exploitation.

In this context, the decision made by parents or caregivers often
ends up stigmatizing the disabled person, violating their rights, and
disrespecting their vulnerability. Therefore, depending on the
patient’s level of understanding, every effort should be made to
include her in the discussion, not allowing family members to
automatically override her preference. Sterilization should be
considered an option of last resort.

GnRH analogs (GnRHa)

Injectable GnRHa cause effective menstruation suppression through
a hypogonadotrophic state. It leads to a profoundly hypo-estrogenic
state witch causes loss of BMD. Hormone replacement therapy
(HRT) should be used to balance the hypoestrogenic state. Calcium
and vitamin D supplementation should be advised in children using
GnRHa. Use of GnRHa is not recommended for menstrual
management because of markedly negative impact on BMD expect
in case of precocious puberty [20,32,49].

Conclusions

There is increasing social inclusion of people with DS. The longer
life expectancy and social inclusion of this population mean that
medical professionals, especially gynecologists, are increasingly
asked to advise on and manage menarche, puberty, menstrual cycles,
reproductive health, and sex education for girls and women with DS.
Few studies deal with these issues, and there is a shortage of
educational material for patients and caregivers and of guidelines
and protocols for health-care professionals.

Therefore, there is a need for improved medical knowledge about
reproductive health in women with DS.

Proper management of menstruation and contraception is an
important component of this population’s health care. A personalized
approach is necessary, geared to the level of patient’s intellectual
ability and respecting the family’s values. It should include
appropriate sex education and proper orientation for caregivers.

Research is needed to create a structured health-care network for
women with DS, enabling them as much as possible to exercise their
sexual and reproductive rights.
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APENDICE 5 - OUTRAS PUBLICAGOES

Este trabalho e as suas idéias foram divulagadas em forma de pdsteres e

apresentacao oral em congressos nacionais listados a seguir:

14° congresso brasileiro de medicina da familia e comunidade com o titulo:
Sexualidade na Sindrome de Down na perspectiva da méae

8° congresso brasileiro sobre Sindrom de Down com os titulos: Principais
dificuldades associadas a puberdade e ao periodo menstrual de mulheres com
Sindrome de Down e Anticoncepcdo em Sindrome de Down.

19° Congresso sul brasileiro de ginecologia e obstetricia com os titulos:
Anticoncepgdo na Sindrome de Down e Principais dificuldades associadas a

puberdade e ao periodo menstrual de mulheres com Sindrome de Down



