relatosdecasos [Ei

Sindroma de Down,
sexualidade e conflitos éticos:
um relato de caso

Ricardo Verissimo,* Madalena Vieira da Costa*

RESUMO

Introducéo: A sindroma de Down (SD) é a causa genética mais comum de atraso de desenvolvimento intelectual (ADI). Apesar
de o desejo sexual estar presente e de forma independente do défice cognitivo, grande parte das familias assume um papel so-
breprotetor, infantilizando estes individuos e tratando-os como assexuais. Tal origina lacunas na sua educagdo sexual (ES), au-
mentando a vulnerabilidade ao abuso e a comportamentos de risco. Este caso pretende reforcar a importancia da ES nos indi-
viduos com ADI e alertar para questdes éticas que podem surgir neste contexto.

Descricao do caso: Jovem de 22 anos, género feminino, com SD, sem outros antecedentes de relevo. Veio sozinha a consulta
de planeamento familiar, por ter comecado a namorar. Referiu j4 ter iniciado atividade sexual, embora ndo com o atual namo-
rado. Nega conhecimentos sobre métodos contracetivos, referindo que nos contactos sexuais que teve, quando foi utilizada
contracecao, foi por iniciativa do parceiro. Afirmou que as suas relagdes foram consentidas, embora numa ocasido se tenha sen-
tido mal tratada. Neste contexto foram-lhe apresentados os diversos métodos contracetivos, tendo mostrado interesse no im-
plante subcuténeo (IS). Foi ainda abordada a importéncia da prevencdo das infecées de transmissdo sexual (ITS), o preservati-
vo e sua correta utilizacdo (dado que desconhecia por completo o método) e realizada colheita para citologia cervicovaginal.
Dada a dificuldade de averiguar a capacidade da jovem de assinar o consentimento informado (CI) com a abrangéncia que o
ato encerra, e dado a prépria ndo saber como proceder nesta situacdo, foi contactada a sua mée. Esta dltima afirmou que de-
veria ser a filha a fazé-lo, mostrando-se disponivel para colaborar no processo de decisdo informada. Neste momento foi deci-
dido manter segredo em relacdo a vida sexual da jovem. Requisitado teste imunoldgico de gravidez, que foi negativo, procedeu-
-se entdo a colocagdo do IS, reforcando novamente a importéncia da utilizacdo do preservativo. Apés trés meses volta a con-
sulta para reavaliagdo e nova abordagem da temética da sexualidade.

Comentario: Este caso confrontou a equipa de salide com duas questdes éticas delicadas. Até que ponto o ADI torna a jovem
incapaz de dar o seu CI? Poderia o segredo médico ser escusado, no caso de ter de ser a sua mae a assinar o Cl, como forma de
fazé-la perceber a necessidade de contracecdo? Além disso, torna-se necessario capacitar pais e profissionais para a promogao
da saude sexual dos individuos com ADI, nomeadamente com SD. O médico de familia, pelas suas caracteristicas e pela posi-
¢do que ocupa no sistema de satde, tem um papel fundamental.

Palavras-chave: Sindroma de Down; Atraso do desenvolvimento intelectual; Sexualidade; Etica; Médico de familia.

INTRODUCAO
atraso de desenvolvimento intelectual

Ao contrério do que acontece na edicao anterior, a
gravidade desta entidade é estabelecida com base no

(ADI) ou défice intelectual é definido na 52

edicdo do Manual de Diagnéstico e Esta-

tistico de Doencas Mentais (DSM-V) como
uma doencga, com inicio no periodo de desenvolvi-
mento, que inclui défices tanto intelectuais quanto no
funcionamento adaptativo.!

*Médicos Internos de Medicina Geral e Familiar. USF Jardim dos Platanos, ACeS Lisboa
Ocidental e Oeiras

funcionamento adaptativo e ndo na pontuagio obtida
num teste de inteligéncia como, por exemplo, o Quo-
ciente de Inteligéncia (QI). A justificacdo para esta al-
teragdo prende-se com o facto de o funcionamento
adaptativo ser o fator determinante do nivel de apoios
necessarios ao individuo. Assim, torna-se fundamental
a avaliacdo do individuo nos diversos dominios: con-
cetual, social e pratico.!
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O ADI, com uma prevaléncia de aproximadamente
3% no mundo ocidental, tem inimeras etiologias que
podem agrupar-se em genéticas e ambientais. A sindro-
ma de Down (SD) é a causa genética mais comum.??

Nos individuos com SD, o desenvolvimento intelec-
tual pode variar entre o pré6ximo do normal e o défice
grave."® Independentemente disto, o desejo sexual estd
presente e a satide sexual é para estes individuos, como
para todos os outros, um direito basico. No entanto, te-
mendo as consequéncias duma gravidez com risco de
reincidéncia da sindroma e antecipando eventuais obs-
taculos na concretizacdo do poder parental, a maior
parte das familias tende a assumir um papel sobrepro-
tetor, tratando estes individuos num padrao infantil de
comportamento e como assexuais.®” Este facto origina
lacunas na sua educacdo sexual (ES), o que aumenta a
sua vulnerabilidade ao abuso e a comportamentos de
risco.*®Esta problemadtica ganha particular relevo numa
época em que se assiste a uma maior inclusao destes
individuos em diversos grupos sociais.*

O presente relato de caso pretende consciencializar
os profissionais de satide que diariamente contactam
com adolescentes e jovens com ADI das mais diversas
etiologias para a importancia de os educar e orientar
adequadamente no ambito da sexualidade. Além dis-
so, pretende debater questoes éticas delicadas, e de res-
posta ndo imediata, que podem surgir neste contexto.

DESCRICAO DO CASO
Identificacao

Féatima (nome ficticio) € uma jovem de 22 anos de
idade, caucasiana. E natural de Lisboa. Tem o0 9° ano de
escolaridade realizado em ensino integrado e trabalha
em part-time. Pratica desporto regularmente e integra
um grupo de teatro.

E solteira e pertence a um agregado familiar consti-
tuido pelos seus pais e irmaos. Trata-se, assim, duma fa-
milia nuclear na fase V do Ciclo de Vida Familiar de Du-
vall.

Antecedentes pessoais

Apresenta uma SD por ter herdado uma transloca-
¢do robertsoniana desequilibrada entre os cromosso-
mas 14 e 21 da sua mae. Além disso, sofre hipotiroidis-
mo congénito, estando medicada com levotiroxina. Du-
rante a infancia foi submetida a amigdalectomia e ade-
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noidectomia. N3o tem outros antecedentes patolégicos
de relevo.

O genograma familiar e a psicofigura de Mitchell en-
contram-se representados na Figura 1. O circulo fami-
liar de Thrower encontra-se representado na Figura 2.
N3ao ha histéria na sua familia de outras doencas de
transmissao hereditaria, além da SD.

Histéria da doenca atual
Consulta de satde de adultos —29/06/2015

Fétima veio pela primeira vez a Unidade de Satide Fa-
miliar (USF) a uma consulta de satide de adultos, acom-
panhada pela mae, para iniciar vigilancia. Até entdo foi
seguida por pediatra que, dada a sua idade, sugeriu a
transicao.

Referiu praticar desporto e fazer teatro e que tinha
comecado a namorar recentemente com um rapaz. Nao
fazia outra medicacdo habitual além da levotiroxina.
Negou consumo de 4lcool, tabaco ou drogas. Realizou-
-se um exame objetivo sumadrio (avaliacdo do peso e al-
tura, IMC, tensao arterial, frequéncia cardiaca e aus-
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Figura 1. Genograma e psicofigura de Mitchell (data: 29.06.2015).



Esté contente com a representacado que faz Sim
da sua familia?

Se ndo, como gostaria que fosse?

Se necessitasse de ajuda a quem pediria?

Figura 2. Circulo familiar de Thrower (data: 29.06.2015).

cultacao cardiopulmonar), que nao revelou alteracées
clinicamente importantes. Trazia ainda um estudo ana-
litico (hemograma, funcdo renal, marcadores de lesao
hepdtica, perfil lipidico e funcdo tiroideia) recente, tam-
bém sem alteracoes.

Dado tratar-se da primeira consulta e Fatima se en-
contrar no inicio da sua vida adulta foi decidido apli-
car-se instrumentos de avaliacdo familiar, de entre os
quais o genograma, a psicofigura de Mitchell e o circu-
lo de Thrower:

Foi explicada a importancia de manter héabitos ali-
mentares saudaveis e feito reforco positivo acerca da
prética de desporto. Por questées praticas, como a fal-
ta de tempo no momento e a indisponibilidade do es-
paco proéprio e apoio de enfermagem, e dada a neces-
sidade de abordar a tematica da sexualidade, foi deci-
dido agendar consulta de planeamento familiar para
29/07/2015.

Consulta de planeamento familiar —29/07/2015

Fatima veio sozinha a consulta.

Desconhecia aidade da menarca e o padrao dos seus
ciclos menstruais. Nunca tinha utilizado métodos con-
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tracetivos e também nunca tinha estado gravida. No
entanto, ja tinha iniciado atividade sexual, néo se re-
cordando da idade de inicio. Tinha tido multiplos par-
ceiros e todas estas relacoes sexuais tinham aconteci-
do de acordo com a sua vontade. Recordava-se de se ter
sentido mal tratada numa delas. Revelou que a mae
desconhecia a sua vida sexual ativa e ndo queria que
viesse a saber. Ndo tinha tido ainda relacoes sexuais
com o atual namorado. Partilhou também o desejo de
futuramente casar e ter filhos.

Desconhecia a existéncia de métodos contracetivos,
pelo que foi explicada a sua necessidade, importancia
e riscos de ndo utilizacao e apresentados varios méto-
dos, nomeadamente o preservativo, como o tinico que
previne infecdes de transmissdo sexual (ITS). De entre
os métodos apresentados, a utente mostrou maior in-
teresse no implante subcutaneo (IS) apds reconhecer
dificuldades no compromisso didrio que a contracecao
oral iria exigir e em perceber as vantagens e mecanis-
mo de acao de outros métodos, como os sistemas in-
trauterinos.

Foi feito exame ginecolégico, que nao revelou alte-
racoes, e colheita para citologia cervicovaginal.

Agendou-se consulta para dois dias depois, para co-
locacgdo do IS e, por esse motivo, requisitou-se teste
imunolégico de gravidez.

No final desta consulta, e face a necessidade de ob-
ter consentimento para a coloca¢do do implante, le-
vantaram-se duas questdes de natureza ética:

1. Seria Fatima capaz de dar o seu consentimento in-
formado (CI) para este procedimento, atendendo ao
facto de apresentar um ADI? Estaria a mesma legal-
mente interdita de tomar decisdes desta natureza?

2. No caso extremo de Fdtima estar interdita, como
abordar com a mae a necessidade de contracecao
nao lhe contando que a filha, ao contrario do que
pensa, ja iniciou atividade sexual?

Foram abordadas com a utente estas questdes e dado
ser totalmente desconhecida a existéncia de interdi-
¢ao, contactou-se telefonicamente a sua mae, que se
disponibilizou para vir a USF no dia seguinte.

Contacto presencial com a mae — 30/07/2015

Neste contacto, a mde informou que devia ser a filha
aassinar o CI, por ter decidido, em conjunto com o seu
marido, “ndo lhe retirar quaisquer poderes legais”. Mos-
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trou-se, no entanto, disponivel para colaborar no pro-
cesso de decisdo informada, levando o impresso do
consentimento para casa para o ler com Féatima. Nesse
impresso encontram-se descritas as vantagens e des-
vantagens do método em causa, ja4 enumeradas em
consulta. Foi mantido segredo em relacdo aos porme-
nores da vida sexual da filha que a mae desconhecia.

Consulta de planeamento familiar —31/07/2015

Vem com a mée para colocacgao do IS, trazendo um
resultado negativo no teste imunolégico de gravidez e
o consentimento informado ja assinado. Foi averigua-
daasuacompreensdo das vantagens e desvantagens do
método escolhido. Realizou-se o procedimento sem in-
tercorréncias e reforcou-se novamente a importancia
da utilizagao do preservativo.

Foi agendada consulta para dali a trés meses para
novo enfoque na sexualidade e para serem requisitadas
serologias para ITS comuns que, tal como a citologia
cervicovaginal, vieram a revelar-se negativas.

COMENTARIO

Neste epis6dio de cuidados, as equipas médica e de
enfermagem depararam-se com duas problemaéticas
da maior pertinéncia e que aqui surgiram interrelacio-
nadas, a da sexualidade e a da ética.

Sexualidade

Sao vérios os estudos em matéria de sexualidade nos
individuos com ADI e, em particular, com SD.

Num estudo transversal® foi aplicado um questiona-
rio a 50 individuos com SD e idades compreendidas
entre os 10 e os 20 anos. Apesar de terem apresentado
dificuldades significativas na autonomia e desempe-
nho escolar, carecendo por isso de intervencées cuida-
dosas para otimizar a sua interacdo social, concluiu-se
que estes individuos apresentavam um desenvolvi-
mento pubertdrio e exercicio da sexualidade normais,
estavam satisfeitos com a sua imagem corporal e ti-
nham perspetivas futuras de trabalhar, encontrar um
companheiro, casar e ter filhos. Estas conclusoes coa-
dunam-se com as de outros estudos® e com os achados
descritos neste relato de caso.

Foi avaliada, também num estudo transversal com
base na aplicacdo de questiondrios, a percecao de pais
e profissionais de satide sobre a sexualidade dos indi-
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viduos com SD. Os resultados obtidos sugeriram que,
enquanto os pais viam os filhos num contexto de in-
fantilizacdo, havia uma maior aceitagdo da sua sexua-
lidade por parte dos profissionais.” Alguns autores aler-
tam para o facto do risco de abuso sexual nestes indi-
viduos ser no minimo 150% superior ao daqueles sem
défice intelectual. Este facto esta relacionado com a for-
ma como a sociedade trata e vé (ou ndo vé) a sua se-
xualidade.'

Em relacdo ao casamento e a possibilidade de terem
filhos, as opinides de pais e profissionais também di-
vergiram, de forma estatisticamente significativa. Os
pais assumem nestas matérias uma postura menos per-
missiva.’

Finalmente, 31,9% dos pais e 23,3% dos profissio-
nais afirmaram nao se sentirem preparados para lidar
com temas de sexualidade e 80% dos pais e 84,7% dos
profissionais manifestaram o desejo de receber infor-
macoes.’

As conclusodes obtidas nestes estudos sdo idénticas
ao previamente descrito na literatura.

A ES nos adolescentes com AD é, a semelhanca de
todos os outros jovens, fundamental. Contudo, estes
individuos em particular apresentam muitas vezes
competéncias comunicacionais limitadas, que geram
dificuldades na expressao dos seus desejos e interes-
ses. H4 ainda que lembrar que os adolescentes com
ADI nao sdo todos iguais, sendo alguns mais interes-
sados e conscientes da sua sexualidade do que outros.
Uma educacdo apropriada deve, por isso, ir de encon-
tro as competéncias e personalidade de cada um.!! Os
seus objetivos devem ser, de acordo com as recomen-
dacodes da Associacdo Americana de Pediatria, expres-
sar os afetos de forma adequada a sua idade cronol6-
gica e desencorajar as manifestacoes de afeto inade-
quadas; obedecer aos padroes familiares e sociais de
privacidade e discri¢do; ensinar a diferenca entre com-
portamentos aceitaveis em publico e em privado; re-
cusar toque inapropriado, informando os pais quan-
do este acontecer; normalizar sentimentos de prazer e
afeto.”?

Se bem discutida, a ES melhora o desenvolvimen-
to afetivo, facilitando as relacdes interpessoais e au-
mentando a autoestima e integragdo social.®Tal como
ilustrado neste relato de caso, é fundamental cons-
ciencializar e capacitar pais e profissionais de satide



para orientar estes individuos no ambito da sexuali-
dade.

Etica

Conforme ja foi referido, neste episédio de cuidados
levantaram-se duas questdes de natureza ética relati-
vas ao consentimento informado, livre e esclarecido e
a escusa ou nao do segredo médico.

Importalembrar que o CI, em satide, emana da aten-
¢do dada ao principio ético da autonomia, em que se
reconhece a capacidade da pessoa em assumir livre-
mente as suas préprias decisdes sobre a sua satide e os
cuidados que lhe sdao propostos.*

Concretamente em relagdo a individuos com défice
intelectual, a norma da Direcdo-Geral da Satde (DGS)
n° 15/2013 estabelece, no seu ponto n° 7, que “as deci-
soes sobre a satide de uma pessoa que careca de capa-
cidade para decidir obrigam, independentemente de
ser tentado o seu envolvimento, a obtenc¢ao de autori-
zacdo do seurepresentante legal, do procurador de cui-
dados de satide, de uma autoridade ou de uma pessoa
ou instancia designada pela lei.”** Vai, deste modo, ao
encontro da Convencdo sobre os Direitos do Homem e
a Biomedicina (Convencdo de Oviedo), em cujo artigo
6°, ponto n° 3, se pode ler: “Sempre que, nos termos da
lei, um maior careca, em virtude de deficiéncia mental,
de doenca ou por motivo similar, de capacidade para
consentir numa intervencao, esta nao podera ser efe-
tuada sem a autorizacdo do seu representante, de uma
autoridade ou de uma pessoa ou instancia designada
pela lei. A pessoa em causa deve, na medida do possi-
vel, participar no processo de autorizacao.”*

Fétima, apesar de ser maior, apresentava um ADI.
Mas como aferir se o ADI identificado interferia de for-
ma significativa na sua capacidade de decidir neste caso
em particular? Nem a norma da DGS, aqui citada, nem
a Convencao de Oviedo sugerem uma forma objetiva de
o fazer. A avaliacao deve, por isso, ser feita caso a caso,
tendo em conta a capacidade de a pessoa entender a
natureza e o efeito da decisao.

A competéncia de decisdao dum utente é definida
pela sua capacidade de receber, compreender, reter e
recordar informacao relevante, integrar a informacao
recebida e relacioné-la com a sua situacao, avaliar os
beneficios e riscos em termos dos seus valores pessoais,
selecionar uma op¢ao e dar razdes convincentes para
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a escolha, comunicar a escolha a outros e perseverar
com essa escolha, pelo menos até a mesma ser posta
em pratica.”” E possivel que uma pessoa com ADI seja
capaz de dar o CI em determinadas situacoes e nao
noutras de maior complexidade.®

Face a este conflito, a equipa de cuidados questionou
a utente acerca da existéncia de algum tipo de interdi-
¢do. Dado o seu desconhecimento, contactou-se tele-
fonicamente a sua mae (representante legal natural)
para agendar um encontro. A mée informou a equipa
dainexisténcia de quaisquer interdi¢oes, concordando
dever ser a sua filha a tomar a decisdo. Entretanto, ma-
nifestou vontade em colaborar no processo, levando o
impresso do consentimento para casa para o lerem em
conjunto. Nele estdao descritas as vantagens e desvan-
tagens do método em causa, ja previamente exploradas
e explicadas na consulta a s6s com Fatima.

Quando a utente regressou para realizar o procedi-
mento ja trazia o consentimento assinado. Foi, ainda
assim, averiguada novamente a sua compreensao acer-
ca do método escolhido.

A necessidade deste contacto com a mae esteve na
génese do segundo conflito ético com que a equipa foi
confrontada. No caso de a interdicao existir e tendo de
ser amae, enquanto representante legal, a assinar o CI,
como abordar a necessidade de contracecdo para a sua
filha, respeitando o segredo médico e sem lhe contar
que a mesma, ao contrario do que pensa, jd iniciou ati-
vidade sexual.

O Cédigo Deontolégico da Ordem dos Médicos es-
tabelece, no seu artigo n° 88, que se excluem do dever
de segredo médico “O que for absolutamente necessa-
rio a defesa da dignidade, da honra e dos legitimos in-
teresses do médico ou do doente, ndo podendo em
qualquer destes casos o médico revelar mais do que o
necessario, nem o podendo fazer sem prévia autoriza-
¢ao do Presidente da Ordem.”!¢

A confidencialidade foi totalmente respeitada neste
caso. Adicionalmente foram encontradas outras for-
mas de consciencializar a mae para a necessidade de
orientar a sua filha no ambito da sexualidade e em ma-
téria de contracecao. Afinal, a ES impode-se nesta situa-
¢do como para qualquer outro adolescente.

CONCLUSAO
Em suma, este relato de caso p6s em evidéncia uma
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série de questdes, tanto éticas quanto do ambito da me-
dicina sexual e satide reprodutiva. Torna-se importan-
te que os pais, com o apoio dos profissionais de satde,
deixem de lado a visdo infantilizada dos seus adoles-
centes com ADI, nomeadamente SD, para que se pos-
sam colmatar lacunas na sua ES. Esta educacdo deve ser
individualizada e com base nas competéncias e perso-
nalidade de cada um e revela-se fundamental para a
prevencdo do abuso e de comportamentos de risco nes-
ta populacido, que é também ela de risco. O médico de
familia, pelas suas caracteristicas e pela posi¢do que
ocupa no sistema de satde, tem aqui um papel funda-
mental. Além disso, importa rever a legislacao e as di-
retrizes que dizem respeito ao CI e a confidencialida-
de, de forma a torné-las mais claras, especificas e apli-
céaveis num ponto de vista pratico. Para tal, é necessa-
ria também mais investigagao.
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ABSTRACT

DOWN SYNDROME, SEXUALITY AND ETHICAL CONFLICTS: A CASE REPORT

Introduction: Down syndrome is the most common genetic cause of intellectual disability. Although sexual desire is present,
irrespective of the degree of impairment, many families play an overprotective role, treating affected individuals as children
and as asexual persons. This may create gaps in their sexual education, increasing their vulnerability to assault and to risk be-
haviours. This report stresses the importance of sexual education for individuals with intellectual disability and draws atten-
tion to ethical matters, which may emerge in this context.

Case description: A 22 year-old woman with the Down syndrome and no other significant past medical history came alone to
a family planning appointment after starting a new relationship. She had already had sexual intercourse, although not with her
current boyfriend. She was not aware of contraceptive methods, stating that, when it was used in her sexual contacts, it was
on the initiative of her partners. She had consented to all sexual contacts but stated that she had felt mistreated once. After
the presentation of several contraceptive options, she showed interest in subcutaneous implants. She was informed about the
importance of preventing sexually transmitted diseases and about the correct use of condoms. A cervical cytology smear was
performed. Since it was difficult to assess the capacity of this young woman to give informed consent, her mother was con-
tacted. She stated that consent should be given by the patient, but was willing to help in informing her daughter about her op-
tions. Nothing was revealed to the mother about her daughter’s sexual life. Following a negative pregnancy test, a subcuta-
neous device was implanted. The need for correct use of condoms was repeated. Three months later, she returned for a follow-
up family planning appointment, including a repeat evaluation of her status and further counselling on sexual and reproducti-
ve health.

Comment: The health care team faced two challenging ethical questions in this case. Does intellectual disability render this wo-
man incapable of giving informed consent? Could confidentiality be waived to allow her mother to increase her awareness of
the need for contraception and to give informed consent? Health care professionals can empower parents to promote sexual
health in individuals with intellectual disability including Down syndrome. The family doctor has a role to play in this effort.

Key words: Down syndrome; Intellectual disability; Sexuality; Ethics; General practitioner.
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