CUIDADOS DE LA MUJER CON SIA,
DESDE UN PUNTO DE VISTA
GINECOLOGICO
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EQUIPOS
MULTIDISCIPLINARES

Endocrino Pediatrico
Cirujano Pediatrico
Genetista

Psicologo
Paidopsiquiatria
Urologia Pediatrica
Ginecologia
Endocrino
Enfermeria
Trabajadora Social

Lee, Houk, Ahmed, & Hughes, 2006
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ETAPA DE TRANSICION

Periodo de estabilidad clinica
Situacion madurativa, de la salud del paciente y la capacidad del servicio
receptor



Tabla 9. Listado de comprobacioén para decidir si un paciente con ADS/DSD esta
preparado para el alta al servicio de adultos (adaptado de McCracken 2015):

Habilidades relacionadas con los cuidados de salud:

Puedo explicar mi DSD a médicos no familiarizados con mi enfermedad

Sé encontrar informacion online sobre mi condicion, y s& como contactar con grupos de apoyo
en caso de deseario

Tengo un calendario organizado de mis citas de revision

Llevo encima una placa informativa sobre mis necesidades médicas (cuando sea aplicable)
Puedo identificar los efectos secundarios de las medicaciones que tomo

Puedo identificar las complicaciones derivadas de mi DSD y prevenirlas

Sé queé sintomas puedo tener en caso de necesitar atencion médica urgente y donde buscaria
Sé como afecta/ha afectado mi DSD a mi desarrolio puberal, mi funciéon sexual y mi fertilidad
He recibido consejo genético acerca de mi condicién y conozco el riesgo de que la herede mi
descendencia

Lievo un calendario de reglas (cuando sea aplicable)

Tengo nociones de planificacion familiar y sé como acceder a anticonceptivos (cuando sea
aplicable)

Conozco el riesgo de cancer asociado a mi condicion, y como debe vigilarse su aparicion
(cuando sea aplicable)

Realizo periédicamente autoexamen de mamas (cuando sea aplicable)

Realizo periédicamente autoexamen de testiculos (cuando sea aplicable)

Habilidades relacionadas con el historial clinico:

¢ Qué es una DSD? ;En qué consiste tu DSD?

¢ Qué medicaciones tomas en la actualidad?

¢ La tomas correctamente? ; Qué ocurre si tomas mas o menos medicacion de la indicada?

¢ Cuando se te diagnostico tu DSD?

¢ Te han operado alguna vez? ;Si es asi, qué operaciones y cuando?

¢ Tienes una copia de tus informes? Si no, ;sabes como conseguiria?

¢ Puedes tener hijos? ;Si no espontaneamente, hay alguna manera de que puedas tener hijos
con ayuda de técnicas de reproduccion asistida?




CUIDADOS GINECOLOGICOS

THS
Cuidado del Hueso
Cuidados Metabolicos
. . No Citologia Vaginal
Cuidados Cardiovasculares giuso de resarvativo
TTPETS
Esfera Sexual

Problemas de Fertilidad

ACOG Committee Opinion No. 728. Obstet Gynecol 2018 Jan;131(1):196-7
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THS

Si gonadectomia previa a pubertad. Induccion de |a
pubertad

Iniciar a los 11 anos

Estrogenos Orales

ECE: 0.3 mg/dia 0.6 al.2 mg/dia- 2.5mg/dia
EE:2.5-5 pg/dia 20 a 25 pg/dia
17-BE2: 5 pg /kg/dia 2 mg/dia (v.0)

Estrogenos Transdérmicos
17-BE2 parches:25-200 pg/24 h
17-BE2 gel:25-200 pg/24 h

Incrementos paulatinos en 2 anos

Bertelloni S. Horm Res Paediatr
2011:76(6):428-33



INDUCCION DE LA PUBERTAD CON
PARCHES

Typical age Time from start of Target E2 R
SRS E2 dose Progestin dose Notes
range treatment concentration
11-12 years 0-12 months 3-4 pg/mL ~0.1 == = Start estrogen to initiate puberty at age 11 to 12 years if there is no breast development.
micrograms/kg « Start by cutting a portion {one-sixth to one-eighth) of a3 matrix estrogen patch, calculated to deliver 0.1 micrograms/kg E2 daily.*

« At first, zpply this patch in the evening and remove in the morning.

« After four to six months, start wearing the same portion of the patch continuously.

« Change the patch as directed (once or twice weekly).

« Check E2 concentration to ensure that E2 is in the target range. '
12-12.5 years 12-18 months 6-8 pa/mL 0.2 = « The timing of when to advance the E2 dose varies, based on the individual patient's dinical response.

micrograms/kg

12,5-13 years 18-24 months 12 pg/mL 12.5 micrograms | -- = E2 concentrations below this threshold (12 pg/mL) may accelerate growth more than bone maturation.

« Some patients who have already achieved an acceptable adult height may benefit from a more rapid advancement to 25 and 37.5

microgram/day dosing.
13-13.5 years 24-30 months 25 pa/mL 25 micrograms Give progestins 12 days/month: « Progestin therapy should be begun after approximately two years of estrogen monotherapy (typiczlly around 13 or 14 years of age), or
« 100 to 200 mg micronized oral when vaginal breakthrough bleeding first occurs,
progesterone ¥ « Spontzneous vaginal brezkthrough bleeding usuzlly coincides with an E2 dose of 37.5 to 50 micrograms/day, which is usually reached
* or 5mgoral after 30 to 36 months of escalating E2 therzpy.
medroxyprogesterone

13.5-14 years 30-36 months 37 pa/mL 37.5 micrograms Continue as zbove
14,5-15 years 36-42 months 50 pg/mL 50 micrograms Continue as above
15-15.5 years 42-48 months 75 pa/mL 75 micrograms Continue as zbove
15 years and 48 months and thereafter 100 pg/mL 100 micrograms Continue as above These zre typical doses for treatment of primary ovarizn insufficiency in adults. Further details are available in the UpToDate topic on

thereafter

Management of spontaneous primary ovarian insufficiency {premature ovarian failure).

Davenport ML. J Clin Endocrinol Metab 2010; 95:1487.



THS

1 Sigonadectomia después de la pubertad. THS
1 VO1-2mg VE
1 Parches 50 -100 pg/24h
1 Testosterona: sensacion de bienestar

Meriestra®1 mg sl

comprimidos recubiertos
Valerato de estradiol (DCI)

_‘::'

i OESTRACLIN 0.6 mg/g gel
Estradiol “t

~ 83 prarce



CUIDADOS DEL HUESO

Los A tiene un papel directo en la densidad mineral 6sea,
iIndepen-diente de los E2

DMO esta disminuida en CAIS.. CL>>F3

No esta aumentada el riesgo de fracturas!
Realizacion de DMO (frecuencia no establecida)?
Ejercicio fisico?

Dieta saludable, adecuada en calcio y vit D?
Evitar toxicos al hueso (fumar, bebidas carbonatadas, café ...)?

Osteoporosis

Normal

1 Hughes IA et al. Semin Reprod Med 2012

2 Gomez-Lobo V. Obstet Gynecol 2016; 128;5:1162-1173
3Nigel P et al. Best Pract Res Clin Endocrinol Metab 2015
Aug:29(4):569-80



CUIDADOS METABOLICOS
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Mean * SD Above threshold value

n %
Glucose, mg/dl 77.6 99 0/18 -
HbAlc, % 52.%10.2 0/17 -
Insulin, wU/ml 129 +7.4 0/15 -
HOMA-IR 2.3 %1.1 7/15 46.7
Total cholesterol, mg/dl ~ 210.9+34.0  10/18 55.5
HDL cholesterol, mg/dl 72.7:+.15.8 0/18 -
LDL cholesterol, mg/dl 120.5+29.6 6/18 33.3

Triglycerides, mg/dl 90.5 +44.2 3/18 16.7




CUIDADOS CARDIOVASCULARES

M a yo r Metabolism Cardiovascular disease
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ESFERA SEXUAL

DIMENSIONES DE
LA SEXUALIDAD
HUMANA

La procreacion el deseo humano y la respuesta
sexual influenciados por la Anatomia Sexual.
Sistema Genético (XX-XY), Fecundacion,
embarazo y parto.

Percibir la belleza, ideas sobre lo que esta bieno
mal en cuanto al sexo, personalidad,
convicciones, temperamento, decisiones en
nuestras relaciones sexuales. La identidad y
orientacion sexual.

Papel fundamental de la familia, amigos,
educacion recibida. Las distintas sociedades
poseen modelos distintos de entender y vivir la
sexualidad.

Los codigos de ética, lo legal y lo no legal, el
aprendizaje de valores, lo que es bueno y lo que
es malo.

I \l \I \I

https://www.uaeh.edu.mx/docencia/VI_Presentaciones/licenciatura_en_mercadotecnia/fundamentos_de_metodologia_investigacion/PRES44.pdf Saeteros, R. (Noviembre, 30
2011). Conceptos de sexualidad y términos relacionados. Consultado marzo 2017



ESFERA SEXUAL

Técnicas no Quirargicas
Dilatadores Vaginales

Es preferible comenzar cuando la
paciente es emocionalmente
madura

Baja morbilidad.

Hay estudios con buenos resultados
anatomicos en >90-96%

Se tardaran meses en conseguir su
objetivo

Hay que recomendarlo como primera
linea de tratamiento.

No recomendar si: 10-30 min /1-3 veces/dia

No deseo de la paciente
Intervenciones previas ACOG Committee Opinion No. 728. Obstet
Problemas psicologicos Gynecol 2018 Jan;131(1):196-7
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ESFERA SEXUAL

Tratamientos Quirargicos
Vaginoplastia Vecchietti
(dispositivo Remeex®)

Elongar por traccion el seno
urogenital

Ingresadas hasta 10 dias

Traccion diaria para elongar la
vagina

SV 4 dias. Analgesia potente

Al alta deben utilizar dilatadores

Inicio de relaciones sexuales entre
unoy tres meses
post-intervencion. En ausencia
de estas debera seguir utilizando
dilatadores.




ESFERA SEXUAL

Otros métodos actualmente en desuso . Tratamientos Quirurgicos

Intentan hacer un tunel vesico-rectal y recubrirlo con diferentes materiales
Mc Indoe
Davidov
Colpoplastia de colon sigmoide
Appendix A—Female Sexual Function Index (FSFD*
RES l,J LTADOS J eirphon oo g
EXITO ANATOMICO eiaie ey K
longitud de al menos 6 cm o e
que permita la introduccion de 2 dedos . oup v s oo sociion

EXITO FUNCIONAL
FSFI (Female Sexual Function Index) e LR
BUENO: 30-36
SATISFACTORIO: 23-29 ST
POBRE: =23 -

Rosen R, et al. FSFI: A multidimensional sel-report Intrument for the assessment of female sexual function. J Sex &
Mar Ther 2000 (26):191-208



ESFERA SEXUAL

Factores somaticos y psicologicos son
fundamentales, para el buen
funcionamiento sexual

Asistencia especializada en |la esfera sexual
y de relacion interpersonal

Falta de confianza sexual

Baja satisfaccion sexual

Baja autoestima

Ausencia de confianza en si mismos

Fliegner M, et al. ] Sex Med
2014:11:729-742



FERTILIDAD

Adopcion
FIV con gametos de donante y pareja.
Subrogacion materna

Trasplante uterino?7??

Gomez-Lobo V. Obstet Gynecol 2016;
128:5:1162-1173



Es un privilegio estar vivo, no
esperes a que te lleguen las
condiciones que te hagan feliz,
solo se feliz

Patch Adams

MUCHAS GRACIAS
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