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INntroduccion

Pubertad, anticoncepcién y manejo hormonal

para jévenes con discapacidad

La finalidad de este escrito es destacar el proceso
normal de pubertad en varones y en mujeres, discutir los
problemas que al respecto se puedan presentar en
sujetos con discapacidad, y mostrar las alternativas de

manejo y tratamiento.

¢, Qué es normal con respecto a

la pubertad”

La edad normal para iniciar la pubertad
varfa entre los 8 y 13 afios para mujeres y
entre los 10y 14 afos en los varones,
aunque existe un amplio margen de
variacion entre distintos grupos raciales,
en los que los patrones familiares tienden
a predominar.

La presencia de vello pubico en nifios
con anormalidades estructurales del
cerebro es frecuente, y no debe
confundirse con un signo asociado con el
inicio del desarrollo de la pubertad ni con
una tendencia irreversible para que ésta
inicie en el corto plazo. Se debe al
aumento en la produccién de andrégenos
en las glandulas adrenales
(particularmente el sulfato de
dehidroepiandrosterona o DHEAS), y no
debe confundirse con la activacion de las

goénadas, por lo que habitualmente no
requiere estudio ni tratamiento, y sélo es
necesario mantener la observacion, para
constatar que la pubertad no inicia antes
de tiempo.

Una vez que inicia la pubertad, esta tiende
a progresar a un ritmo constante y
conocido, por lo que cuando un individuo
presenta una aceleracion de la velocidad
de maduracion puberal, se debe evaluar
la necesidad de instituir tratamiento. En
ocasiones la pubertad parece iniciar
temprano y/o progresar rapido, pero
transcurridos unas semanas 0 meses se
hace evidente que dicha progresion se ha
detenido, avanza a un ritmo muy lento o
que incluso los cambios han revertido.

Pubertad en jovenes con discapacidad
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Pubertad normal en mujeres

El primer signo de desarrollo de pubertad es la
presencia de un nédulo de tejido glandular
mamario, que puede ser unilateral o bilateral,
asociado o no a la presencia de vello pubico,
y seguido en el muy corto plazo por aumento
de la velocidad de crecimiento.

;Qué significa que haya un
sangrado vaginal al poco tiempo
de iniciada la pubertad?

Independientemente de la edad a la que inicia
la pubertad, existira un aumento en las
concentraciones plasmaticas de estrogenos
que tienen efecto en todo el organismo,
incluyendo un aumento progresivo en el
tamario del Utero y en grosor del endometrio.

Cuando la pubertad se inactiva en forma
espontanea, el descenso en la concentracion
de estradiol puede ocasionar un sangrado
vaginal por deprivacion de estrégenos
(escaso, que dura pocos dias y que suele
tener un color rojo obscuro o café), que no
debe confundirse con la primera menstruacion
0 menarca. También puede presentarse 2 a 3
veces en los primeros meses del desarrollo de
la pubertad y desaparecer conforme ésta
progresa, para no volverse a presentar hasta
que sucede la verdadera menarca 2 a 3 afos
después. En cualguiera de estas condiciones
no se requiere tratamiento-

La menarca se presenta habitualmente 2.5 a
3 afios después de que inicié el crecimiento
del tejido glandular mamario, y durante los 12
a 24 primeros meses los sangrados suelen
ser irregulares o muy irregulares, a tal grado
que se considera normal presentar dos
menstruaciones en el transcurso del primer
ano, con duracion de 1 a 2 dias y sangrado
muy escaso, en tanto que también es normal
que los ciclos menstruales se presenten cada
3-4 semanas, sean abundantes, duren hasta
10 dias y se acomparien de dolor abdominal
intenso.
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Pubertad normal en varones

El primer signo de pubertad es el
aumento de volumen de los testiculos,
seguido por la aparicion de vello pubico
y crecimiento del pene. A diferencia de
las nifias que presentan su brote de
crecimiento desde el inicio de la
pubertad, en los varones la aceleracion
de la velocidad de crecimiento suele
observarse hasta 1 a 1.5 afos después
de iniciada ésta (14.5 a 156.5 afios de
edad cronoldgica). El desarrollo
temprano o precoz de la pubertad es
mucho menos frecuente en varones
con alteraciones estructurales a nivel
cerebral que en las mujeres con esta
misma condicion.

Desarrollo

varon joven
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Pubertad Precoz O Temprana

Algunos nifos con anormalidades de la
estructura del cerebro, independientemente
de su causa, pueden presentar pubertad
precoz, que se observa mas
frecuentemente en mujeres que en varones.

Pubertad precoz en las ninas

Cuando una mujer con discapacidad
intelectual y/o fisica presenta pubertad
precoz, los padres suelen expresar temores
sobre su futuro, que van desde miedo a que
la nifa no comprenda los cambios fisicos
que sufre su cuerpo 0 a que No sepa
manejar con higiene los sangrados
menstruales, hasta temor por las dificultades
de manejo que se asocian con el aumento
de tamario o bien ante la posibilidad de que
sufra abuso sexual.

Si no se ha recibido informacion previa, es
frecuente que los padres tengan deseos de
preguntar (aungue muchos se sienten
incomodos al respecto), sobre el uso de
métodos anticonceptivos, manejo del
sangrado menstrual y exposicion no
deseada a comportamiento sexual por parte
de la paciente o de quienes la rodean

Todos estos temores son reales para la
famlilia y por ello es conveniente que antes
de que se inicie la pubertad el médico
especialista platique con los padres e
incluso con la paciente, sobre estos tépicos,
disminuyendo la ansiedad al explicarles que
habitualmente la pubertad no incrementa el
riesgo de agresion sexual y que incluso en
muchos casos facilita el manejo por parte de
la familia y los cuidadores. También se les
debe explicar que existe la posibilidad de
bloguear de manera transitoria y reversible el
proceso de pubertad si ello fuera necesario.

Ocasionaimente la pubertad inicia muy
temprano (incluso a partir de los 2 a 4 afos
de edad) y/o progresa muy répido, y se
acompana de cambios extremos en el
humor y el comportamiento de las nifias por
las fluctuaciones hormonales, lo que puede
dificultar el manejo de la paciente,
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particularmente cuando ésta no es capaz de
entender y/0 comunicar sus sensaciones y
solo presenta crisis de llanto y de mal
humor.

El desarrollo rapido de las mamas puede
producir una sensacion de malestar en las
ninas, particularmente durante la etapa
temprana de desarrollo, pues causa dolor
cuando los tirantes de la ropa o las tiras que
ayudan a sujetarlos a sillas, asientos de
transporte 0 a aparatos para desplazarlos,
producen presion justo en el sitio donde se
esta desarrollando el tejido mamario. En
estas condiciones se debe proteger ésta
area o cambiar los sitios de presion de los
tirantes o tiras de sujecion.

La menstruacion temprana causa ansiedad
en los padres y/o en los cuidadores, y
debido a que en ocasiones los ciclos
menstruales cursan con dolor abdominal
tipo colico e intenso, producen un estado
de agitacion y llanto constante, sobre todo
en pacientes que no tienen un desarrollo
adecuado del lenguaje. Cuando sucede
esto pueden ser necesario iniciar
tratamiento para suspender las
menstruaciones

LLas ninas con discapacidad intelectual y
pubertad precoz son mas proclives a la
masturbacion (en su casa o incluso en
lugares publicos), debido a la falta de
inhibicion social convencional, lo que
produce estrés en los padres, y puede ser

intervencion terapéutica.

Pubertad precoz en varones

LLa pubertad precoz o la evolucion acelerada
de la pubertad es mucho menos frecuente
que en mujeres con discapacidad, aunque
por lo general suele iniciar ligeramente antes
que en otros varones de la familia. Debido a
que rara vez esta causada por un nuevo
problema como quistes o tumores del
hipotalamo, soélo se requiere asesorar a la
familia al respecto, particularmente cuando
inicia a edades muy tempranas.
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Pubertad retrasada

Elinicio de la pubertad se puede retrasar en
forma significativa o progresar muy
lentamente, ya sea porque existe un peso
corporal muy bajo 0 porque existe un
desarrollo corporal retrasado.

LLos padres de varones con discapacidad
por lo general se sienten a gusto cuando la
pubertad tarda en iniciarse, pues tienen
temor de que los cambios psicosociales,
cuando existe discapacidad mental, no
permitan al nifo entender este proceso de
maduracion. Existe temor ante la posibilidad
de manipulacion genital o incluso
masturbacion en zonas publicas pero estas
condiciones son muy poco frecuentes.

Por el contrario, el inicio v la progresion de la
pubertad suele acompanarse de una mejoria
en la maduracion fisica y psicologica adn
cuando la discapacidad intelectual sea
acentuada, lo que permite que el paciente
colabore en su manejo, ya que al aumentar
la fuerza muscular es mas facil que
cooperen en los cambios de posicion, en el
traslado de la cama a la silla de ruedas, e
incluso que el caracter mejore.

Sila pubertad se retrasa en forma
significativa, un tratamiento de corta
duracion con hormonas sexuales puede ser
necesario para estimular el inicio del
desarrollo. Este tratamiento debe ser
prescrito por un Endocrindlogo Pediatrico,
pero es siempre efectivo y no produce
efectos colaterales. Rara vez se necesita
mantenerlo hasta que se alcanzan
proporciones corporales y apariencia de
adulto.

El no iniciar tratamiento cuando la pubertad
se encuentra muy retrasada en un nifo que
no puede caminar o desplazarse en forma
independiente, aumenta el riesgo de
fracturas que acompafnan a la inmovilidad
por la falta de ganancia de masa y densidad
mineral dsea.

Deficiencia de otras hormonas
gue causa problemas en el
crecimiento y en la pubertad

Ocasionamente los niflos nacen con
anormalidades de la linea media del cerebro
y la cara, o bien han sufrido traumatismos
craneales, lo que se asocia a dano en la
funcién de del hipotélamo y de la glandula
hipdfisis o pituitaria y produce una
deficiencia hormonal mdiltiple. La falta de
hormona de crecimiento, hormonas tiroideas
y de hormonas sexuales necesitan
tratamiento sustitutivo para mejorar el
crecimiento y el estado general de salud. El
exceso de prolactina puede impedir el
desarrollo de la pubertad y también requiere
tratamiento.
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Tratamiento De La Pubertad Precoz

Y Retrasada

Pubertad precoz o temprana en
ninas

En una nifa de la poblacion general que
presenta pubertad precoz a edad muy
temprana, el médico suele ofrecer manejo
para detener el proceso de manera
reversible y transitoria, tanto para mejorar la
integracion social y afectiva como para evitar
que la estatura final se vea afectada.

En nifias con discapacidad la situacion
puede ser diferente, ya que no existe
ninguna ventaja de tener una mayor estatura
final si se va a vivir confinada a una silla de
ruedas, a pesar de lo cual algunos padres
consideran que sf es benéfico lograr una
mayor estatura final.

La justificacion para detener el proceso de
pubertad esta mas relacionada con las
dificultades para el manejo de los ciclos
menstruales, el estrés de la familia o el dolor
abdominal que se puede presentar.

Pubertad precoz en varones

La pubertad precoz en varones con
discapacidad es mucho menos frecuente,
pero su tratamiento es igual al descrito para
las mujeres.

;Qué tratamiento se encuentra
disponible para la pubertad
precoz en varones 'y en
mujeres”?

Existen fundamentalmente dos opciones de
tratamiento:

Analogos o agonistas de GnRH

Se trata de una forma sintética de una
proteina pequefia conocida como hormona
liberadora de gonadotropinas hipofisarias
(GnRH) que actda en un receptor especifico
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de las células de la hipdfisis gue producen
LH vy FSH e inactiva el proceso de pubertad.
Su uso es muy seguro y efectivo para
bloguear de manera total pero reversible el
proceso de pubertad, prolongado entonces
el iempo de crecimiento y ocasionando que
se adquiera una mayor estatura final. La
mayor desventaja es que se tiene que
aplicar por inyeccion intramuscular cada 1 a
3 meses, lo que puede producir temor y
malestar. Ademéas suele tener un precio
elevado.

Progestagenos

Cuando no es importante mejorar la estatura
final, se pueden utilizar derivados de la
progesterona natural, que no evitan la
progresion de la maduracion esquelética.
Estos medicamentos por un lado
disminuyen la produccion de LH y FSH por
la glandula hipdfisis o pituitaria y por otro
evitan la formacion del endometrio dentro
del Utero, por lo que no existiran sangrados.




;Cuando se necesita manejar la
pubertad retrasada?

Cuando la anormalidad estructural del
cerebro produce ausencia de produccion
de las hormonas que regulan la pubertad,
ésta no iniciara de manera espontanea, y el
tratamiento hormonal seré necesario tanto
en varones como en mujeres. Esta
condicion es rara, y es mas frecuente
encontrar un retraso en el inicio de la
pubertad secundaria a un estado nutricional
deficiente en individuos extremadamente
delgados.

Pubertad retrasada en mujeres:
¢ Como se debe tratar?

Si la pubertad no ha iniciado a los 15 afos,
se debe inducir su inicio con un periodo
corto de administracion de estroégenos y
luego solo mantener la observacion de la
progresion espontanea de la pubertad.

Sin embargo en nifias con peso muy bajo o
con enfermedades cronicas, a veces es

necesario prolongar el manejo hasta lograr el

desarrollo completo de la pubertad, para
después suspenderlo y evaluar si existe
produccion espontéanea de hormonas
sexuales.

Se puede administrar los estrégenos por via
oral 0 a través de parches para absorcion
transdérmica que se cambian una a dos
VECESs por semana, por un periodo de dos a
fres meses y posteriormente, una vez que
ha empezado a expresarse el crecimiento
del tejido glandular mamario vy la velocidad
de crecimiento esta aumentando,
suspender el tratamiento vy vigilar la
progresion espontanea de la pubertad. Si
ésta se detiene, se debe programar un
tratamiento sustitutivo con estrogenos
durante los siguientes 2 a 3 anos.

Si durante este proceso la velocidad y/o
intensidad de los cambios de la pubertad
exceden a los esperados para la dosis de
estrégenos, se debe asumir que la pubertad
inicid inducida por los estrogenos vy el
tratamiento se debe suspender, vigilando la
progresion espontanea del proceso puberal.

Una vez que los ciclos menstruales se
estabilizan, se puede necesitar mantener el
control menstrual (ver méas adelante)
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Pubertad retrasada en varones

Si la pubertad no ha iniciado
espontaneamente a los 14.5 o0 15 afios de
edad, se debe considerar que es necesario
el manejo mediante dos o tres inyecciones
intramusculares de testosterona, aplicadas
con diferencia de 3 a 4 semanas, para
sensibilizar al hipotalamo y lograr un inicio
espontaneo de pubertad. Si esto no fue
suficiente, se debe continuar el tratamiento
hormonal hasta que se logra el desarrollo
puberal completo.

¢ Como se administra el
tratamiento?

Para inducir el proceso de pubertad se
aconseja administrar testosterona por via
oral, que si bien no produce cambios fisicos
acentuados, si permite sensibilizar al
hipotalamo.

Si esto no fue suficiente, se debe considerar
la aplicacion de 3 dosis de ésteres de
testosterona por via intramuscular, aplicando
una inyeccion cada 3 a 4 semanas, o bien
utilizar parches con testosterona. Por lo
general este tipo de tratamiento es exitoso y
No requiere continuar una vez que la
pubertad presenta progresion espontanea.

Cuando existe deficiencia de
gonadotropinas (LH y FSH), el tratamiento
debe de continuar, aumentando la dosis de
manera paulatina, hasta lograr un desarrollo
completo de la pubertad en el lapso de 2 a
3 anos, y una vez alcanzada la edad adulta
se puede decidir entre el uso de capsulas
(se suelen necesitar hasta 6 capsulas al dia)
o inyecciones de testosterona de vida media
muy prolongada que se administran cada 10
a 12 semanas.

Antes de iniciar cualquier tratamiento es
indispensable constatar que ambos
testiculos se encuentran descendidos, ya
que No es raro que los pacientes con
discapacidad presentan criptorquidia uni o
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bilateral, y que en los varones con
espasticidad asociada a PCl, los testiculos
suelen ser extremadamente retractiles y
tienden a localizarse a nivel de la ingle,
dando la impresion de que existe
criptorquidia. Si el examen fisico permite
descender los testiculos al escroto pero
éstos vuelven a ascender, hay que
considerar que el aumento de volumen
asociado al desarrollo de la pubertad puede
producirles incomodidad e incluso dolor, por
lo que debe consultarse a un cirujano para
evaluar la necesidad de fijarlos al fondo del
saco escrotal antes de iniciar el tratamiento
hormonal.

Si realmente los testiculos no se encuentran
descendidos es necesario realizar una
cirugia, tanto para situarlos en el escroto
como para evitar la incomodidad. Debe
considerarse gue un testiculo que no
descendio se encuentra mas asociado a
alteraciones funcionales y presenta un mayor
riesgo para el desarrollo de cancer.

El tratamiento prolongado con testosterona
no produce efectos secundarios.

Puntos clave sobre pubertad
precoz v retrasada

e Cuando la pubertad se encuentra
ligeramente adelantada o retrasada, no
requiere tratamiento

® Sila pubertad inicia muy temprano y/o
es répidamente progresiva, esta
disponible un tratamiento para mujeres
y para varones, utilizando agonistas de
GnRH o Progesterona

® Sila pubertad se estima que iniciara de
manera muy tardia y/o progresa muy
lentamente se encuentra disponible un
tratamiento mediante el uso de
testosterona en varones o estradiol en
las mujeres.



Preguntas frecuentes en ninas con discapacidad

® Qué se puede hacer para
controlar sus periodos
menstruales?

o Es necesario tener un sangrado
mensual?

e Qué tipo de anticonceptivos se
encuentran disponibles para
una chica con discapacidad?

e Quién puede usar
anticonceptivos?

e Cuando deben ser usados?

Problemas con la menstruacion

Las nifias con discapacidad fisica y/o
intelectual suelen tener problemas para el
manejo de las menstruaciones, ya sea
porgue No entienden que les pasa, porque
no pueden establecer las medidas
higiénicas necesarias o simplemente porque
existen problemas fisicos que requieren
ayuda. Existen varias opciones para
solucionar estos problemas

Opciones de anticoncepcion

Los secuenciales hormonales
anticonceptivos de uso continuo son el
método més frecuentemente utilizado para
parar el sangrado menstrual. Sin embargo,
debido a que alteran los factores de la
coagulacion, producen riesgo para
trombosis venosas y pulmonar, que se
incrementan cuando se permanece sentado
y con las piernas colgando por perfodos
prolongados.

El uso continuo de secuenciales hormonales
puede asociarse a sangrados vaginales

iregulares y no predecibles, por lo que se
aconseja inducir un sangrado
(suspendiendo el medicamento por 7 dias),
cada 3 a 4 meses.

En nifas con epilepsia que utilizan
anticonvulsivos, los estrogenos son
eliminados por el higado con mayor
velocidad, por lo que habitualmente se
requieren dosis mayores, aumentando el
riesgo de trombosis.

Los secuenciales hormonales tienen
fundamentalmente un efecto anticonceptivo
después de dos o tres ciclos de
administracion, y pueden producir cambios
de humor y ganancia de peso.

Existen diversas presentaciones de grageas o pildoras
anticonceptivas
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El dispositivo intrauterino con
progesterona, es en general muy Util en
nifas con discapacidad fisica y/o
intelectual, ya que es facil de colocar y
mantiene un estado de ausencia de
sangrados menstruales y de
anticoncepcion durante 5 afos. Su
insercion requiere del uso de anestesia
general por un periodo corto y de
experiencia del médico para pasarlo a
través del cérvix uterino.

Como en cualquier otra mujer, existe
riesgo de que sea expulsado
espontaneamente, que de pasar
desapercibido, debera sospecharse si se
reinstalan los sangrados menstruales.

12| Pubertad en jévenes con discapacj

El Depoprovera es un progestageno de
vida media larga que se puede administrar
por inyeccion intramuscular. Es muy
efectivo para frenar los sangrados
menstruales y también tiene efecto
anticonceptivo, pero tiene el inconveniente
de que frena totalmente el eje hipotalamo-
hipdfisis-ovario y por lo tanto disminuye
hasta anularla, la produccion de
estrogenos, lo que produce una
disminucion en la calidad del hueso e
incrementa los riesgos de fracturas. Por lo
tanto, si se administra DepoProvera, ES
OBLIGATORIO el uso de estrogenos por
via oral o mediante parches para absorcion
transdérmica.
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Los pélets subdérmicos con
progestagenos son implantes que
contiene progestagenos y que producen
anticoncepcion durante 3 afios. Se colocan
en la parte superior del brazo utilizando
anestesia local. Solo un porcentaje bajo de
las usuarias presenta falta total de
sangrados menstruales, y aungue la mayorfa
tiene sangrados muy escasos, unas pocas
presentan sangrados continuos o
frecuentes, en cuyo caso debe evaluarse el
retiro del pélet. En nifas con discapacidad
intelectual se debe evaluar su utilidad.
Siempre se debe advertir a los padres que
pueden causar sensacion de cuerpo
extrafio en el sitio de colocacion, pero que
debe evitarse el rascado.

Los varones que requieren tratamiento
pueden utilizar testosterona por tiempo
prolongado, con el mismo esquema que se
menciond anteriormente.

Otras razones para usar
anticonceptivos

Anticoncepcion para mujeres

Cuando existe discapacidad intelectual, uno
de los temores més frecuentes de los
padres o de los cuidadores es que la
adolescente se vea expuesta en forma no
deseada a conductas sexuales cuando no
esta en contacto fisico directo con ellos.

Esta situacion también se puede dar en
mujeres con discapacidad moderada y que
puede iniciar por propia voluntad una
conducta de acercamiento o de actividad
sexual sin entender las consecuencias.

El uso de anticonceptivos orales,
dispositivos intrauterinos que liberan
progestagenos o de DepoProvera con
estrodgenos es aconsejable en estos casos
pues les confieren proteccion para un
embarazo no deseado. Cada caso se debe
discutir con la familia para determinar cual es

el método mas apropiado tanto por su
periodicidad de uso como por los efectos
secundarios que puede presentar.

Si existe talla baja muy acentuada, la dosis
que contienen los anticonceptivos orales
puede ser excesiva para la superficie
corporal de la paciente e incrementar el
riesgo de trombosis, por lo que se deben
escoger secuenciales hormonales con un
contenido muy bajo de estrégenos a pesar
de que éstos, particularmente en los
primeros ciclos, pueden asociarse a
sangrados inter-menstruales. No es
frecuente que una mujer con talla baja tenga
un Utero pequefio, pero en el caso de que
se presente esta asociacion, el uso de
secuenciales hormonales aumentara
paulatinamente el tamano del Utero hasta
normalizarlo. También es posible utilizar los
dispositivos intrauterinos con progestagenos
o los implantes subcutaneos bajo la
supervision y cuidado de un especialista en
Ginecologia.

Anticoncepcion para varones

Dado que puede existir desproporcion entre
la estatura y el tamano de los genitales, se
recomienda verificar que el tamario del
preservativo sea el adecuado para cada
paciente, particularmente en individuos con
estatura muy baja. De ser necesario se
debe buscar un preservativo del tamano
adecuado
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Funcion Sexual Y Fertilidad

Funcion sexual

La funcion sexual suele ser normal o debe
inducirse y preservarse en los pacientes
s6lo con discapacidad fisica y en aquellos
con limitacion intelectual leve a moderada.
Sin embargo, cuando existen alteraciones
en la espina dorsal o enfermedades
neurolégicas degenerativas puede existir
una incapacidad permanente para
presentar erecciones, y en estas
condiciones se debe consultar con un
especialista.

En mujeres con parélisis de piernas, se
puede mantener la funcion sexual,
aungue esto aumenta el riesgo de
infecciones de vias urinarias, por lo que
deben vigilarse de manera periddica.

Fertilidad

Una vez completado el desarrollo puberal,

~_lafertiidad es normal en la mayoria de los

olescentes y adultos jovenes con
discapacidad fisica y/o intelectual. En las
mujeres con limitacién intelectual algunos
padres\desean tomar decisiones a largo
plazo para limitar la capacidad
reproductiva, por lo que deben informarse
sobre los métodos anticonceptivos
reversibleé, pero tambien sobre la
realizacién de histerectomia, aunque esta
opcién seé usa menos frecuentemente
que en ¢l pasado.

/
/
/
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En mujeres de estatura muy baja debe
recomendarse la valoracion por un
Neumodlogo y por un Obstetra antes de
tomar decisiones sobre concepcion, ya
que uno de los limitantes mas importantes
en estas condiciones son los problemas
de ventilacion que se observan en el
tercer trimestre de la gestacion.

Cuando la talla baja es extrema, la
capacidad para mantener el embarazo
después de las 28 a 30 semanas de
gestacion puede representar un
problema.



Notas
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