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INTRODUGAO: O Transtorno de Espectro de Hipermobilidade é uma condicdo que
abrange articulagdes hipermaoveis, ou seja, cuja amplitude de movimento vai além do
que é considerado fisiologico. Dentre os diagndsticos ha a associagdo com as
Sindromes de Ehlers-Danlos, um grupo clinicamente heterogéneo de doencas



genéticas, de padrao autossémico dominante ou recessivo, resultantes de variantes
genéticas patogénicas afetando as moléculas de colageno ou as enzimas que
participam da sua biossintese. OBJETIVOS: Demonstrar como as queixas clinicas
da Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e Transtorno do Espectro de Hipermobilidade
(TEH) afetam a Salde Reprodutiva da Mulher. METODOS: Estudo transversal
realizado por meio da aplicagdo de um questionario online por meio da ABRASED
(Associagao Brasileira de Pessoas com Transtorno de Espectro de Hipermobilidade
e Sindromes de Ehlers-Danlos). DISCUSSAO: As manifestacdes clinicas decorrem
dor, pele fragil, amolecida e hiperextensivel com cicatrizes atréficas e hematomas,
instabilidade articular, além de acometimentos internos como prolapso de 6rgaos
pélvicos, hérnias abdominais e dilatacdes ou disseccio arteriais. Ambos devem ser
encarados como potencial fator de risco para gravidez, visto que podem resultar em
complicagbes durante a gestagdo e o parto, como luxagdes de quadril, ruptura
prematura de membranas, hemorragia pés-parto, perda de forga da musculatura
uterina, entre outras. CONCLUSAO: Esse contexto denota a necessidade de
preparo e instrucdo das gestantes com essas manifestagdes, para que tenham
maior seguranga e cuidados, garantindo uma saude reprodutiva mais adequada.

Descritores: Sindrome de Ehlers-Danlos, hipermobilidade, gravidez, saude
reprodutiva feminina.

ABSTRACT

BACKGROUND: Hypermobility Spectrum Disorder is a condition that encompasses
hypermobile joints, i.e., joints whose range of motion exceeds what is considered
physiological. Among the diagnoses is the association with Ehlers-Danlos
syndromes, a clinically heterogeneous group of genetic diseases, with an autosomal
dominant or recessive pattern, resulting from pathogenic genetic variants affecting
collagen molecules or the enzymes involved in their biosynthesis. OBJECTIVES: To
demonstrate how the clinical complaints of Ehlers-Danlos Syndrome (EDS) and
Hypermobility Spectrum Disorder (HSD) affect women's reproductive health



METHODOLOGY: Cross-sectional study conducted through the application of an
online questionnaire by ABRASED (Brazilian Association of People with
Hypermobility Spectrum Disorder and Ehlers-Danlos Syndromes). RESULTS AND
DISCUSSION: Clinical manifestations include pain, fragile, softened, and
hyperextensible skin with atrophic scars and bruises, joint instability, and internal
complications such as pelvic organ prolapse, abdominal hernias, and arterial dilation
or dissection. Both should be considered potential risk factors for pregnancy, as they
can result in complications during pregnancy and childbirth, such as hip dislocations,
premature rupture of membranes, postpartum hemorrhage, loss of uterine muscle
strength, among others. CONCLUSION: This context highlights the need to prepare
and educate pregnant women with these conditions so that they can be safer and
take better care of themselves, ensuring more adequate reproductive health.

Keywords: Ehlers-Danlos syndrome, hypermobility, pregnancy, female reproductive
health.
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RESUMO

INTRODUGAO: O Transtorno de Espectro de Hipermobilidade é uma condicdo que
abrange articulagdes hipermaoveis, ou seja, cuja amplitude de movimento vai além do
que é considerado fisiologico. Dentre os diagnésticos ha a associagdo com as
Sindromes de Ehlers-Danlos, um grupo clinicamente heterogéneo de doencas
genéticas, de padrao autossémico dominante ou recessivo, resultantes de variantes
genéticas patogénicas afetando as moléculas de colageno ou as enzimas que
participam da sua biossintese. OBJETIVOS: Demonstrar como as queixas clinicas
da Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e Transtorno do Espectro de Hipermobilidade
(TEH) afetam a Salde Reprodutiva da Mulher. METODOS: Estudo transversal
realizado por meio da aplicacdo de um questionario online por meio da ABRASED
(Associagao Brasileira de Pessoas com Transtorno de Espectro de Hipermobilidade
e Sindromes de Ehlers-Danlos). DISCUSSAO: As manifestacdes clinicas decorrem
dor, pele fragil, amolecida e hiperextensivel com cicatrizes atréficas e hematomas,
instabilidade articular, além de acometimentos internos como prolapso de 6rgaos
pélvicos, hérnias abdominais e dilatacdes ou disseccio arteriais. Ambos devem ser
encarados como potencial fator de risco para gravidez, visto que podem resultar em
complicagdes durante a gestagdo e o parto, como luxagbes de quadril, ruptura
prematura de membranas, hemorragia pés-parto, perda de forga da musculatura
uterina, entre outras. CONCLUSAO: Esse contexto denota a necessidade de
preparo e instrucdo das gestantes com essas manifestagdes, para que tenham
maior segurancga e cuidados, garantindo uma saude reprodutiva mais adequada.

Descritores: Sindrome de Ehlers-Danlos, hipermobilidade, gravidez, saude
reprodutiva feminina.

ABSTRACT

BACKGROUND: Hypermobility Spectrum Disorder is a condition that encompasses
hypermobile joints, i.e., joints whose range of motion exceeds what is considered
physiological. Among the diagnoses is the association with Ehlers-Danlos
syndromes, a clinically heterogeneous group of genetic diseases, with an autosomal
dominant or recessive pattern, resulting from pathogenic genetic variants affecting
collagen molecules or the enzymes involved in their biosynthesis. OBJECTIVES: To
demonstrate how the clinical complaints of Ehlers-Danlos Syndrome (EDS) and
Hypermobility Spectrum Disorder (HSD) affect women's reproductive health
METHODOLOGY: Cross-sectional study conducted through the application of an
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online questionnaire by ABRASED (Brazilian Association of People with
Hypermobility Spectrum Disorder and Ehlers-Danlos Syndromes). RESULTS AND
DISCUSSION: Clinical manifestations include pain, fragile, softened, and
hyperextensible skin with atrophic scars and bruises, joint instability, and internal
complications such as pelvic organ prolapse, abdominal hernias, and arterial dilation
or dissection. Both should be considered potential risk factors for pregnancy, as they
can result in complications during pregnancy and childbirth, such as hip dislocations,
premature rupture of membranes, postpartum hemorrhage, loss of uterine muscle
strength, among others. CONCLUSION: This context highlights the need to prepare
and educate pregnant women with these conditions so that they can be safer and
take better care of themselves, ensuring more adequate reproductive health.

Keywords: Ehlers-Danlos syndrome, hypermobility, pregnancy, female reproductive
health.



1 INTRODUGAO

O Transtorno de Espectro de Hipermobilidade (TEH) € uma condi¢gdo que
abrange articulagdes hipermédveis, ou seja, cuja amplitude de movimento vai além
do que € considerado fisiologico. Trata-se de uma descricdo que pode ser
identificada por exame fisico, questionarios investigativos de mobilidade e sistema
de pontuacdes que testam os niveis de alcance das articulagdes. Essa condicéo
pode parecer inofensiva ao longo do crescimento de uma pessoa, até mesmo vista
como um fator positivo para se movimentar, com vantagens em alcancgar objetos, se
alongar bem, e até mesmo entre criangas pode ser motivo para demonstragdes
publicas de movimentos diferentes e incomuns. Contudo, em casos sintomaticos, a
longo prazo, essa mobilidade pode ser prejudicial para o crescimento e
estabilizacado corporal do individuo, acarreta dores crénicas por menor forca dos
tecidos e consequente maior desgaste; o sujeito hipermével fica fadado a ter
incObmodos em diferentes partes do corpo conforme postura, musculatura, atividades
diarias, como a realizacdo de movimentos repetitivos que pode ser causadora de

dor e sinais flogisticos na articulagédo afetada. "’

Além disso, ha associagdo com outros os diagndsticos, como as Sindromes
de Ehlers-Danlos (SED), um grupo clinicamente heterogéneo de doengas genéticas,
de padrdao autossbmico dominante ou recessivo, resultantes de variantes
patogénicas afetando as moléculas de colageno ou as enzimas que participam da

sua biossintese. Ha diferentes subtipos com suas respectivas manifestagdes, sendo
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13 hoje em dia registrados, com destaque para a forma classica, hipermével (mais
prevalente) e a vascular, esta que cursa com complicagdes sérias no que diz

respeito a rupturas de vasos ou visceras ocas, e maior indice de mortalidade. *

As manifestagdes clinicas incluem dor, pele fragil, amolecida e
hiperextensivel com cicatrizes atréficas e hematomas, instabilidade articular, além
de acometimentos internos como prolapso de 6rgaos pélvicos, hérnias abdominais e

dilatagbes ou dissecgdes arteriais. 23

Essas manifestagdes ndo sédo exclusivas de doengas genéticas do tecido
conjuntivo, e podem aparecer em outras situagdes, de base genética ou ndo. O TEH
€ comum ambulatorialmente, ao passo que a SED é rara e pode ser classificada
também como ambulatorial em casos de sinais de hipermobilidade maiores do que
os perfis comuns, mas sem que haja a confirmagao genética propriamente dita. Isso
se da pois esses diagnosticos fazem parte de um continuum em que as
caracteristicas dos pacientes podem ser diferentes mas todas levando a um quadro
clinico semelhante de um mesmo agrupamento; logo, o paciente pode ser
assintomatico até revelar manifestagbes mais graves por envolver outros sistemas
fisiologicos.

Para haver certa organizagdo diagndstica, ha os critérios internacionais de
Ehlers Danlos hipermoveis em que o paciente ao responder as perguntas
investigativas de sua hipermobilidade, pode ser classificado como TEH ou, com
determinada pontuacdo maior, como SEH hipermével sem confirmagdo genética

(TEH/SED). 9



No ambito reprodutivo, essas variagdes diagndsticas devem ser encaradas
como potenciais fatores de risco para diferentes fases: as relacionadas a gravidez,
como a gestacdo em si, o parto, a amamentagdo, além de planejamentos
reprodutivos, periodos de menstruacdo, anticoncepcdo e outros. Esse contexto
denota a necessidade de preparo e instrucdo das gestantes com essas

manifestagdes, para que tenham maior seguranga e cuidados, garantindo uma

saude reprodutiva mais adequada. '!

2 OBJETIVOS

Apresentar dados relacionados aos aspectos obstétricos e ginecologicos de
um grupo de mulheres diagnosticadas com ESH/SED ou SED genética, ou apenas
ESH. Indicar numericamente as queixas mais presentes em mulheres desses
grupos, com um foco em posteriormente poder comparar as taxas numeéricas com
mulheres que nao possuem nenhum desses trés diagndsticos. Demonstrar a
prevaléncia de complicacdes, suscetibilidade a dificuldades e resultados menos
promissores e controvérsias por tras desses diagnosticos com as devidas
correlagdes fisiologicas.

Além de apresentar a necessidade da criagdo de um meio de acolhimento
das mulheres com esses diagnosticos, de forma que fagcam parte de um grupo
seguro e bem assistido por profissionais das diferentes areas das quais precisam de
uma maior atencao, além de futuramente estudar e entender como o impacto

dessas alteragdes leva uma mulher a ter sentimentos de medo e preocupagdes no
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que tange a sua saude reprodutiva, seja ao impedimento de engravidar, ou seu bem

estar no geral.

3 METODOS

Esse estudo transversal foi realizado por meio da aplicacdo de um
questionario online composto por 36 perguntas de criacédo original que abordavam
diferentes fases da vida reprodutiva de uma mulher, como: gravidez (numero de
gestacgdes, abortos), anticoncepcao (tipos em uso e terapias hormonais), ciclo
menstrual (regularidade e intercorréncias), amamentagao, entre outras questbes de
investigacéo clinica. Esse instrumento de coleta de dados foi devidamente aplicado
por meio dos canais de comunicagdo da ABRASED (Associacao Brasileira de
Pessoas com Transtorno de Espectro de Hipermobilidade e Sindromes de
Ehlers-Danlos), no periodo de um més.

Os resultados foram distribuidos em uma planilha e analisados conforme n,
% e p. Além disso, foi realizada uma busca na literatura com o propésito de prontas

as principais descri¢des fisioldgicas destes diagndsticos e os achados cientificos.

4 RESULTADOS

No que tange a menstruacdo foram contabilizadas 228 respostas positivas
para sangramento excessivo, sendo 177 no grupo TEH/SED, 37 no TEH e 14 no
SEDg. Ainda dentro desse aspecto, € possivel apontar outra inconveniéncia comum
explicada por esse papel reduzido do colageno em processos hematoldgicos, entre

eles, o sangramento intermenstrual, que também foi relatado de forma



significativa pelas pacientes, estando presente em 46,3% da coorte de TEH/SED,

33,3% na TEH e 42,9% na SEDg.

A dismenorreia estava presente em 223 pacientes, sendo 169 no grupo

TEH/SED, 41 no TEH e 13 no SEDg enquanto a tensao pré-menstrual em 91,8%

do grupo TEH/SED, 91,2% no TEH e 81% no SEDg.

TEH ESH/SED SEDg p-val or
Variavel
(n=57) (n=231) (n=21)
n (%) n (%) n (%)
Sangramento 37 77 14 0.160
excessIvo (64,9%) (76,6%) (66,7%)
Sangramento 19 107 9
fora do ciclo 0,158
(33,3%) (46,3%) (42.,9%)
TPM 52 212 17 0,082
(91,2%) (91,8%) (81,0%)
41 169 13
Dismenorreia 0,442
(71,0%) (73,2%) (61,9%)

No que diz respeito a diagnostico de comorbidades ginecoldgicas, nesta

coorte a taxa total foi de 42 pacientes com endometriose , sendo 23,4% TEH/SED,

12,5% no TEH e 9,5% no SEDg, ja a Sindrome dos Ovadrios Policisticos (SOP)

estava presente em menor numero com um todo de 20 pacientes, sendo 17 do

grupo TEH/SED.



16

TEH ESH/SED SEDg p-val or
Variavel
(n=57) (n=231) (n=21)
n (%) n (%) n (%)
Diagnéstico de 10 o4 2 0.281*
Endrometriose (17,5%) (23,4%) (9,5%)
Diagnéstico de 23 82 11
SOP 0,160
(40,4%) (35,5%) (52,4%)

Sobre o uso de terapia hormonal, 101 participantes do total notaram
diferenca nos sintomas de hipermobilidade durante o ciclo menstrual, sendo que
32,9% do grupo TEH/SED notou piora nos sintomas, ja 35,1% no TEH e 23,8% no
SEDg; 67 pacientes fazia ou fez uso de terapia com estrogénio/progesterona e
notaram diferenga nos sintomas, sendo que 41 delas afirmaram ter sido um

promotor de melhora. Enquanto a terapia com testosterona foi utilizada por 37 do

total das pacientes, com relato de melhora nos sintomas por 30 delas.

ESH/SED TEH SEDg p-val or
Variavel (Status
Hormonal) (Ntotal=231)  (Ntotal=57) (Ntotal=21)
n (%) n (%) n (%)
Percebeu
. . 76 20 5
dlfere_nga - ha 0,442
prora (32,9%) (35,1%) (23,8%)
hipermobilidade ’ ’ ’
Percebeu
diferenca — 51 11 5 0,865
EST/PROG

(22,1%) (19,3%) (23,8%)




Percebeu

. 28 5 4
diferenca - 0.381
TESTO (12,1%) (8,8%) (19,0%)
TEH ESH/SED SEDg p-val or
Variavel (Status
Hormonal) (Ntotal=57) (Ntotal=231) (Ntotal=21)
n (%) n (%) n (%)
. . 23 99 12
Ja engra_VIdou 0.222
(N efetivo) (40,4%) (42,9%) (57,1%)
Dificuldade para 10 39 5 0,942
engravidar
(43,5%) (39,4%) (41,7%)
Aborto 10 35 5
espontaneo 0.74
(pelo menos 1) (43,5%) (35,4%) (41,7%)
_Teve 17 85 9
intercorréncias 0119
na gestagao (73,95) (85,9%) (75,0%)
TEH ESH/SED SEDg p-val or
Variavel
(n=23) (n=99) (n=12)
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n (%) n (%) n (%)
5 25 2
Parto vaginal 0,836
(21,7%) (25,3%) (16,7%)
, 15 54 9
Parto cesarea 0,359
(65,2%) (54,5%) (75,0%)

5 DISCUSSAO

A coorte foi constituida por 309 pacientes com diagnéstico de TEH, TEH/SED
ou SED genética e os resultados foram separados de acordo com cada grupo
correspondente mas com as categorias demonstrativas e de estudo iguais em todos
eles. As respostas indicaram altas taxas de complicagdes reprodutivas associadas
as condicbes de hipermobilidade das pacientes, essas que podem resultar em
complicagbes durante a gestagdo e o parto, como luxagdes de quadril, ruptura
prematura de membranas, hemorragia pés-parto, perda de forca da musculatura
uterina que implicaria em incapacidade de sustentar o crescimento fetal, entre
outras. A presenca dessas manifestagcdes pode ser indicagao de cesarea precoce
ou pode levar a parto prematuro, além de determinar um tempo de parto mais longo
e um maior periodo de cicatrizacdo tanto da sutura cesariana quanto do proprio

tecido uterino;

E possivel que a gestante tenha que lidar com dor crénica devido a
instabilidade pélvica, o que influencia a qualidade de vida dela e do bebé, além de

maiores taxas de dismenorreia e periodos pré menstruais mais tensos.



Devido o papel do colageno na coagulagdo, em relagdo a interagdo com
plaquetas, essas pacientes apresentam regulacdo de sangramentos incompetentes,
0 que pode levar a sangramentos menstruais excessivos, sangramentos

intermenstruais e consequente ciclo menstrual irregular.

Muitas das dificuldades que essas pacientes podem enfrentar sao explicadas
pela mesma base fisiologica que define seus diagndsticos, sdo aspectos que se
conversam fortemente no que diz respeito ao efeito que possuem sobre fases
reprodutivas, visto que muitos dos dados conversam entre si e definem uma
paralelidade entre os trés grupos de mulheres, ou seja, mesmo que possuam
diferentes diagndsticos dos trés em questdo, a manifestacido de suas alteragdes
estruturais devido suas respectivas bases fisioldégicas levam ao mesmo leque de

desafios do ambito reprodutivo feminino.

Dentre as queixas mais prevalentes estdo as relacionadas a menstruacao
como sangramento excessivo, sangramento intermenstrual, dismenorreia, além de

complicagcbes gestacionais como dificuldade para engravidar e intercorréncias.

GINECOLOGICOS
MENSTRUAQAO:

Sangramento excessivo: menor participagdo do coladgeno nos processos de
coagulagdo, anormalidade da interagdo de plaquetas e colageno; além da maior
fragilidade do tecido constituinte dos vasos sanguineos em geral, o que leva a uma

maior perda de sangue. Essa dificuldade de controle hemorragico ndo se resume
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apenas ao periodo menstrual, pode contribuir para o aparecimento de sangramento

intermitente.

Dismenorreia: Esse sintoma se da pois a mucosa vaginal é enfraquecida e
fragil, suscetivel a fissuras e até a laceragdes e sangramentos pds-coito, mas nada
grave suficiente para tratamento médico. Ha suposicbes acerca da maior
sensibilizagao periférica da regido genital e pélvica, o que pode levar a dor ou leves
incbmodos. Dentro dessa investigacdo ginecoldgica, outro problema bem presente
entre as pacientes foi a tensdo pré-menstrual, que se mostrou exacerbada, do

ponto de vista pessoal..

COMORBIDADES:

Endometriose: Apesar de uma comprovagcdo cientifica ainda em
estabelecimento, estudos anteriores corroboram resultados de que a parcela de
mulheres com SED apresentam maior taxa de endometriose. A estrutura e fungao
da matriz extracelular do tecido do assoalho pélvico esta comprometida, o que a
deixa vulneravel e permite a invasao celular de outros tecidos, levando a um quadro
de endometriose; uma matriz extracelular alterada é incapaz de frear a invasao e
aderéncia de células endometriais.

Essa associacdo exige uma maior investigagdo dos sintomas
correspondentes a endometriose, com a necessidade de exames de imagem, como
ultrassom e ressonéncia magnética e acompanhamento, para que o diagndstico de
endometriose seja fidedigno e ndo s6 baseado em sintomas como dismenorreia e
dor pélvica ja que podem ter outras etiologias e falsamente associados as

sindromes hipermodveis. Outros estudos como esse indicam taxas de prevaléncia da



endometriose de forma variada, o que demonstra a necessidade de melhores
investigagbes. Enquanto isso, a Sindrome dos Ovadrios Policisticos (SOP), apesar de
ter sido um questionamento feito as pacientes nesse estudo, a associacdo desse
diagnostico ginecologico ainda é pouco descrito na literatura e exige um nivel de

investigacao e acompanhamento maior e mais profundo.

HORMONAL

Alteracao da sensibilidade hormonal

As diferentes flutuacdes de niveis hormonais durante a vida conforme a faixa
etaria (puberdade, meia idade, velhice) podem influenciar o nivel de sintomas das
pacientes, como por exemplo, na puberdade em que ha um rapido crescimento com
a liberacdo de grande quantidade de hormdnios, exacerbando os sintomas. Isso se
da pela agao desses hormbnios em questdes fisioldgicas que vao além do papel de
cada um, ja que ha receptores em diferentes locais do corpo como articulagdes,
pele e cartilagem

A maior secregao de estrogénio e progesterona pode levar a uma agéao direta
no aumento da frouxiddo ligamentar, contribuir para prolapsos, luxagdes e dores
cronicas. Estudos indicam dados controversos e indeterminados para esse aspecto,
com variagdes percentuais no que diz respeito as queixas das pacientes, no caso
deste estudo.

Diante disso é necessario investigar em que fase do ciclo menstrual ha uma
intensificagdo dos sintomas de hipermobilidade pois, do ponto de vista l6gico em
relagédo a sensibilidade hormonal, deduz-se que durante o pico de horménios haja

uma maior influéncia sobre o tecido conjuntivo, com laxidao articular e tendinosa
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Essas flutuagdes hormonais também podem ser causadoras de periodos de
tensdo pré-menstrual(TPM) mais notaveis e incomodativos para as pacientes ja

citadas anteriormente.

OBSTETRICOS

GRAVIDEZ:

Momento do Parto: tempo de parto mais duradouro que o padrao devido a
possivel incompeténcia cervical, dificuldades de contragdo uterina, sangramentos
de dificil contencdo. Em contrapartida, a segunda fase do parto pode ser mais curta
devido a elasticidade do tecido pélvico.

Papel da cesarea: diante de um caso em que a paciente possui diagnostico e
consciéncia das peculiaridades implicitas nele, ha uma preferéncia por garantir as
condi¢cbdes de parto mais favoraveis, com a um parto eletivo diante da presenca de
profissionais da saude treinados para conter as possiveis complicagoes.

E possivel que a paciente apresente certa resisténcia a agdo da anestesia de
forma local, além do desafio de contornar a fragilidade tecidual durante a aplicagao
anestésica e até mesmo a escoliose que € um problema ortopédico bem prevalente
em pacientes desse grupo. Entre as mulheres que participaram desse estudo e
tiveram ao menos uma gestagdo, 79 delas optaram pelo parto cesareo,

independente do motivo, estavam em maior numero.

Parto prematuro: Reducdo da resisténcia muscular e frouxidao ligamentar
levam a um utero com contragbes incompetentes, sem forca para conter o

crescimento fetal e capacidade de contratilidade reduzida. Essas deficiéncias



funcionais e estruturais, podem ser determinantes para os meses destinados ao
crescimento fetal. Dentre os possiveis cenarios de nascimento prematuro, ha o
Rompimento de membranas: as membranas possuem cinco camadas sendo
algumas delas ricas em colageno e com uma associagao direta a composi¢ao do
liquido amnidtico, o que permite um paralelo entre mulheres afetadas, fetos
afetados e ambos, sendo esse ultimo caso o mais suscetivel a ser um rompimento

de membranas. Foram registrados nessa coorte, 7 casos de parto prematuro .

Pés-parto e outras tentativas de gravidez: As fibras de colageno dariam
resisténcia a musculatura uterina, pés gravidez e parto haveria um desgaste e
conforme o utero fosse mais exposto a mudangas hormonais e passasse por mais
periodos gestacionais, naturalmente ficaria enfraquecido, além do envelhecimento
fisiologico, o que inviabiliza suas caracteristicas funcionais, incapaz de conter as

distensoes.

Aborto: é possivel que o tecido uterino por sua fragilidade tenha dificuldade
de criar um ambiente viavel para a implatagao do évulo e tao logo seja incapaz de
manter o crescimento do mesmo,além de um desgaste durante o periodo de
crescimento uterino que impossibilite 0 desenvolvimento fetal em todos os aspectos
necessarios como nutricdo e formacado de orgaos. Na coorte total, 31 pacientes

afirmaram terem sofrido um aborto relacionado a questao de hipermobilidade.
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Ha um maior risco de prolapso de 6rgaos visto que o tecido conjuntivo é o
responsavel pelo sustento das estruturas, que pode acontecer durante atividades
que exercem pressao intra abdominal, ou durante o parto normal ou até mesmo
dependendo da quantidade de partos, sendo mais comum em nuliparas; tecido
conjuntivo prejudicado é sinal de vasos frageis o que diminui a forca de
contratilidade uterina, papel do colageno na coagulagdo esta diminuido, interagcao

com as plaquetas

6 CONCLUSAO

Dessa forma, ter um diagndstico conhecido e bem abordado, com
antecipagdes, aconselhamento genético e orientagdes clinicas, permite melhores
resultados, maiores preparagdes para lidar com os diferentes cenarios aos quais
essas mulheres estdo sujeitas. E essencial um olhar abrangente para todas as
areas envolvidas, sejam elas de diferentes periodos da vida reprodutiva, um plano
de cuidados bem elaborado que aborda dificuldades gerais, com estratégias como
opcdes de fortalecimento fisico, instrugdes acerca de flutuagdes de sintomas
menstruais, apresentacdo das melhores opg¢oes individualizadas. Antecipacao de
sintomas e de possiveis quadros podem permitir cuidados preventivos e eventuais
cuidados imediatos mais apropriados e efetivos.

As consequéncias negativas para a vida das pacientes podem ir além do
plano ginecoldgico/obstétrico, pois, quando se diz respeito ao psicolégico e
estrutura familiar, diante do apoio médico insuficiente, a falta de informacao e

dependendo da do grau de experiéncias negativas vividas ou a repercussao



individual de cada, é possivel que algumas pacientes evitem futuras gestagdes ou
passem a vida tremendo complicagdes preocupantes em qualquer fase de sua vida
reprodutiva. Esse estudo demonstra a importancia de ampliar as pesquisas sobre a
associagcao de complicagcdes reprodutivas com hipermobilidade e Ehlers-Danlos,
visto que ainda ha inconsisténcias para as explicagdes de alguns dados e falta de
recursos para oferecer as pacientes um cuidado mais seguro e efetivo. Surge a
necessidade da criagcdo de questionarios e meios de avaliacdo desses resultados,
tanto de forma quantitativa quanto qualitativa, que permita um plano de
acompanhamento continuo das pacientes.

Portanto, diante de tantos resultados adversos, independente do grupo que a
paciente pertenca, todas merecem cuidados multidisciplinares e orientacées quanto
a métodos de acompanhamento gestacional, como ultrassom, o monitoramento
constante de niveis hormonais para determinar testes com o uso de terapias
hormonais, o que inclusive pode representar alvo de pesquisas e estudos

promissores como meio potencial de contengéo de sintomas dessa pacientes
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presenca dessas manifestacdes pode ser indicagdo de cesarea

precoce ou pode levar a parto prematuro. E possivel que a gestante tenha que lidar com dor crénica devido
a instabilidade pélvica, o que influencia a qualidade de vida dela e do bebé. Esse contexto denota a
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necessidade de preparo e instrucdo das gestantes com essas manifestacdes, para que tenham maior

segurancga e cuidados, garantindo uma saude reprodutiva mais adequada.

Pagina 01 de
Hipotese: A hipotese é de que a saude reprodutiva da mulher seja influenciada negativamente por condi¢des
relacionadas a hipermobilidade, advindo tanto do Espectro de Hipermobilidade quanto de tipos de
Sindromes de Ehlers-Danlos.

Objetivo da Pesquisa:
Analisar como as manifestagdes clinicas da Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade (TEH) afetam a Saude Reprodutiva da Mulher.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Os riscos do estudo s&o: criagdo de um sentimento de invasdo de privacidade, visto que a gravidez € um
momento pessoal e intimo. A paciente pode se sentir preocupada ao encarar possiveis complicagbes do
periodo reprodutivo que estdo vinculadas as condigbes de seu respectivo diagnéstico de SED ou TEH. O
questionario pode causar fadiga minima em relacdo a quantidade de perguntas ou pode causar
constrangimento diante da exposicao de fragilidades. Para garantir a minimizagdo desses riscos, a paciente
podera fazer pausas ou interrupgao permanente no processo de resposta do formulario, ou até mesmo se
negar a responder alguma pergunta.

Beneficios: Em termos de beneficio direto a paciente tera a oportunidade de refletir sobre sua doencga e
expor suas necessidades, analisar suas dificuldades de maneira a entender melhor como seu corpo pode
reagir durante a gravidez diante da sua condicdo clinica. E possivel estabelecer um acompanhamento
médico mais direcionado as suas individualidades e tragar planos de cuidados a sua saude reprodutiva.
Além disso, ao colaborar para que se conhega as caracteristicas das Sindromes de Ehlers-Danlos ou
doTranstorno do Espectro de Hipermobilidade no Brasil, a paciente podera beneficiar outras mulheres com a
construcdo de melhores condigdes para seu tratamento e acompanhamento da sua doencga, além de auxiliar
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a comunidade cientifica ao destinar uma maior atengdo a mulheres gravidas ou que desejam engravidar e

possuem um desses diagndsticos.

Comentarios e Considerag6es sobre a Pesquisa:

Estudo observacional, transversal com duragdo de 12 meses. Local: sera realizado no Ambulatério
Complexo Wladimir Arruda a partir da aplicagdo de um questionario fisico para pacientes e 0 mesmo
questionario online para pacientes do Brasil conforme cronograma.

Publico-alvo: pacientes com 18 anos ou mais serdao convidados a participar de forma facultativa através da
disponibilizacdo do formulério, a partir da organizagdo nao governamental

Pagina 02 de

ABRASED: Associagéo Brasileira de Pessoas com Transtorno de Espectro de Hipermobilidade e Sindromes
de Ehlers-Danlos, um grupo de pacientes com representagao na internet pelo website
https://www.abrased.org/.

Serdo utilizadas as midias sociais (como Whatsapp, Instagram e Facebook) e meios de comunicagao
médicos, como sites de outras especialidade médica que possam contribuir com um maior nimero de
alcance de pacientes. Ademais, pacientes em acompanhamento no Complexo Hospitalar Dr. Wladimir
Arruda também serdo convidados e contatados, com a possibilidade de preencher tanto a pesquisa online
quanto a versao impressa, conforme a preferéncia.

Processo de obtengédo de dados: Sera aplicado um questionario via Google Forms e enviado através de link
por intermédio do grupo ABRASED, sob a atual presidéncia do Sr, Jodo Mucio Amado Mendes. O
pesquisador responsavel enviara o link do questionario aos pacientes com diagnéstico de ESH/SED ou TEH
ou SED que participem da Associacao.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Instrumento de coleta de dados - apresentado e preserva o anonimato do participante.
Projeto - apresentado na Plataforma Brasil

TCLE on line - apresentado e de acordo com todas as determinagdes da resolugéo 466/12.

TCLE - apresentado e de acordo com as determinagdes da resolugéo 466/12
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Termo de anuéncia da ABRASED - apresentado e assinado pelo responsavel.

Folha de rosto - adequada

Cronograma - passivel de execucgéo.

Termo de anuéncia do Hewa - apresentado e assinado pelo responsavel.

Termo de Sigilo e Confidencialidade - Apresentado e assinado pelos pesquisadores.

Recomendacgoées:
Recomendo a numeracédo das paginas do TCLE que sera aplicado presencialmente.

Conclusoées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Aprovado.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagées Basicas |PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 06/04/2025 Aceito
do Projeto ROJETO_2513627.pdf 10:53:35
Outros Instrumento_de Coleta_de Dados ESH| 06/04/2025 [NILTON SALLES Aceito

_SED_Reprodutiva.pdf 10:52:28 |ROSA NETO
Outros Instrumento_de Coleta_de Dados ESH| 06/04/2025 [NILTON SALLES Aceito
_SED_Reprodutiva.docx 10:52:12 |ROSA NETO
Projeto Detalhado / |Projeto_ ESH_SED_Reprodutiva.docx 06/04/2025 [NILTON SALLES Aceito
Brochura 10:51:55 |ROSA NETO
Investigador
TCLE / Termos de |TCLE_online_ ESH_SED_ Reprodutiva.p [ 06/04/2025 |NILTON SALLES Aceito
Assentimento / df 10:51:48 |ROSA NETO
Justificativa de
Auséncia
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