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Resumo: A Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (SMRKH) é uma condi¢do congénita rara que afeta aproxima-
damente 1 em cada 5.000 pessoas com caridtipo 46, XX, caracterizada pela auséncia parcial ou total do Utero e da vagina.
Dada a escassez de estudos com essa populagdo e o nimero ainda limitado de profissionais especializados em saude
sexual e reprodutiva que atendem esse publico, este estudo buscou investigar as histdrias clinicas das participantes e
analisar quais caracteristicas sociodemograficas possivelmente impactaram no manejo clinico-diagndstico da condigao.
A amostra foi composta por 34 pessoas que tiveram acesso ao diagndstico em diferentes regides do pais e buscaram
informacdo em saude junto ao Instituto Roki, uma organizacdo independente e sem fins lucrativos que promove educa-
¢do em salde, facilitacdo do encontro de pessoas com o mesmo diagndstico e assisténcia no manejo terapéutico da
SMRKH. Elas responderam a um questiondrio on-line elaborado pelas pesquisadoras, o qual inquiriu sobre caracteristicas
sociodemograficas, histdrias clinicas e relacionamentos amorosos. Como principais achados, verificou-se que o diagnds-
tico na adolescéncia foi mais frequente, as participantes da regido sudeste e sul acessaram uma maior variedade de
especialidades em saude, a maior parte das participantes realizou procedimentos para criacdo de canal vaginal, e 0 acom-
panhamento fisioterapéutico durante esse processo possivelmente reduziu a necessidade de intervengao cirurgica, en-
quanto o suporte psicossocial potencialmente favoreceu a adaptacdo ao diagndstico e suas implicagGes.

Palavras-chave: Doengas Congénitas; MalformagGes Genitais; Sistema Reprodutivo; Sadde Sexual; Satde da Mulher; Ser-
vicos de Saude.

Abstract: Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser syndrome (MRKHS) is a rare congenital condition affecting approximately 1
in 5,000 individuals with a 46, XX karyotype, characterized by partial or complete absence of the uterus and vaginal canal.
Given the scarcity of studies on this population and the limited number of professionals specialized in sexual and repro-
ductive health who provide care for these patients, this study aimed to investigate participant’s clinical histories and
analyze sociodemographic characteristics that may influence the clinical-diagnostic management of the condition. The
sample consisted of 34 individuals diagnosed with MRKH in different regions of Brazil and sought health information
through Instituto Roki, an independent, nonprofit organization that promotes health education, peer support, and assis-
tance in the therapeutic management of MRKHS. Participants completed an online questionnaire developed by the re-
searchers addressing sociodemographic characteristics, clinical histories, and romantic relationships. The main findings
reveales that diagnosis during adolescence was most frequent, participants from the Southeast and South regions acces-
sed a greater variety of health specialties, most underwent procedures to create neovagina, physiotherapeutic
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follow-up during this process likely reduced the need for surgical intervention, and psychosocial support potentially faci-

litated adaptation to the diagnosis and its implications.
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Resumen: El sindrome de Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser (SMRKH) es una condicién congénita rara que afecta aproxi-
madamente a 1 de cada 5.000 personas com caridtipo 46, XX, caracterizada por la ausencia parcial o total del Utero y el
canal vaginal. Ante la escasez de estudios con esta poblacidon y el nimero aun limitado de profesionales especializados
en salud sexual y reproductiva que la atiendem, este estudio tuvo como objetivo investigar las histdrias clinicas de las
participants y analizar qué caracteristicas sociodemograficas podrian influir em el manejo clinico-diagndstico de la con-
dicion. La muestra estuvo compuesta por 34 personas que accedieron al diagndstico en diferentes regiones de Brasil y
buscaron informacion en salud, el encuentro entre personas com el mismo diagndstico y la assisténcia em el manejo
terapéutico del SMRKH. Las participantes respondieron a um cuestionario em linea elaborado por las investigadoras que
indago sobre caracteristicas sociodemogréficas, histotias clinicas y relaciones amorosas. Los principales hallazgos mos-
traron que el diagndstico en la adolescéncia fue el mas frecuente, que las participantes de las regiones Sudeste y Sur
accedieron a uma mayor variedad de especialidades em salud, que la mayoria se sometié a procedimentos para la cre-
acion de um neovagina, que el acompaiamiento fisioterapéutico durante este processo posiblemente redujo la necesi-
dad de intervencion quirdrgica, y que el apoyo psicosocial favorecié potencialmente la adaptacion al diagndstico y sus
implicaciones.

Palabras clave: Anomalias congénitas; Salud sexual; Salud de la mujer; Servicios de salud reproductiva.

Introdugao

A sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (SMRKH) é uma condicdo congénita que acomete
1:5000 pessoas com caridtipo 46,XX, fendtipo tipicamente feminino, caracterizada por atresia vaginal e hi-
poplasia ou agenesia do Utero e tubas uterinas (Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020; Pietzsch et al., 2024). A
etiologia da sindrome ainda ndo é completamente compreendida (Hentrich et al., 2020; Pietzsch et al., 2024),
todavia, sabe-se que as malformacdes decorrem de uma falha no desenvolvimento dos ductos parameso-
néfricos, estruturas embrionarias das quais derivam os ovidutos, o Utero e a porg¢do superior do canal vaginal
(Carlson, 2014; Domenice et al., 2002).

O diagnéstico da sindrome geralmente ocorre na adolescéncia, devido ao quadro de amenorreia pri-
maria, associada ou ndo a dismenorreia, em adolescentes com desenvolvimento puberal compativel com a
idade (Gutsche et al., 2011; Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020) ou no inicio da vida sexual, mediante queixas
como dor ou dificuldade a penetracdo vaginal (Abreu; Linhares, 2022; Bean; Mazur; Robinson, 2009).

O exame ginecoldgico pode revelar a presenca de uma fosseta vaginal sem comunica¢do com colo
uterino (Weijenborg et al., 2019). Os ovarios presentes e funcionais determinam um ciclo ovariano nos niveis
esteroidais higidos e um desenvolvimento esperado dos caracteres sexuais secundarios (Herlin; Petersen;
Brannstrom, 2020; Pietzsch et al., 2024). A ovulagdao também é um processo preservado e, portanto, as pes-
soas com a sindrome sdo férteis, apesar da inviabilidade anatémica da gestacdo (Brucker et al., 2020; Geor-
gopapadakos et al., 2019; Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020).

A confirmacdo diagndstica envolve exames de imagem como a ultrassonografia e/ou a ressonancia
magnética nuclear, que permitem avaliar as altera¢des anatémicas e identificar possiveis malformacgdes as-
sociadas. O diagnéstico diferencial é estabelecido por meio do exame de caridtipo (Gutsche et al., 2011;
Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020).

Durante o processo de investiga¢do diagndstica é possivel que outras malformacdes, além das carac-
teristicas sobre o sistema reprodutor sejam identificadas. Dessa forma, a SMRKH pode ser classificada em
dois tipos: o Tipo I, no qual as malformagdes sdo restritas ao sistema reprodutor e o Tipo Il, no qual ha as
malformagdes extragenitais. Essas malformac¢des associadas sdo identificadas com maior frequéncia sobre
os rins (agenesia unilateral ou ectopia) e sistema esquelético (escoliose, fusdo de vértebras) e, mais rara-
mente, sobre os olhos, ouvidos e coragdo (Herlin et al., 2020; Pietzsch et al., 2024), de forma que o termo
MURCS (acronimo para Miillerian, Renal and Cervicothoracic somite abnormalities) (Oppelt et al., 2007) tem
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sido usado para os quadros que combinam alteracGes uterovaginais, renais e esqueléticas. Novas combina-
¢Oes, todavia, tém sido cada vez mais reportadas na literatura recente (Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020;
Pietzsch et al., 2024; Yano et al., 2022).

A confirmacado diagndstica costuma gerar grande impacto emocional, frequentemente acompanhado
pelo surgimento de questdes profundas relacionadas a identidade, a sexualidade e a maternidade (Hatim et
al., 2021; Weijenborg et al., 2019). Quando ndo manejadas adequadamente, essas questées podem levar ao
adoecimento psicoldgico (Bean; Mazur; Robinson, 2009), a evita¢do de atividade sexual com parceria (Bean;
Mazur; Robinson, 2009; Dabaghi; Zandi; llkhani, 2019; Facchin et al., 2021) e a dificuldade para estabelecer
vinculos afetivo-romanticos (Bargiel-Matusiewicz; Kroemeke, 2015; Weijenborg et al., 2019).

Diante disso, o American College of Obstetricians and Gynecologists (ACOG, 2018) recomenda uma
abordagem multidisciplinar para o cuidado de pessoas com SMRKH, incluindo profissionais da psicologia,
ginecologia, cirurgia ginecoldgica, fisioterapia pélvica, reprodugao assistida (quando hda desejo pela materni-
dade bioldgica), grupos de apoio por pares, e educacdo em saude das parcerias romanticas.

Apesar da importancia de um acompanhamento integral, a maioria das pesquisas sobre a sindrome
tem focado principalmente em aspectos cirurgicos, impacto psicolégico imediato e fun¢do sexual (Hatim et
al., 2021; Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020). Com excec¢do de Weijenborg et al. (2019), poucos estudos
abordam a adaptacdo de longo prazo apds o diagndstico, como a formacdo de vinculos amorosos, a satisfa-
cdo sexual e a satisfacdo relacional, fatores relevantes para indicar uma boa adaptacdo diagndstica, bem-
estar emocional e qualidade de vida. Além disso, a maior parte dessas investigacdes provém de populagdes
de paises do norte global que vivenciam contextos de vida e salde que, em varios aspectos, diferem de
populacdes do sul global (Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020).

Evidentemente, a sub-representacdo de populagdes do sul global nesses estudos ndo implica em afir-
mar que ha uma menor ocorréncia da sindrome entre essas populagdes. A pesquisa clinico-cientifica relaci-
onada a SMRKH, assim como de outras doencas raras, encontra nesses locais niveis de limitacao relacionados
a determinantes sociais de exclusdo aos servicos de saude (Oliveira; Pereira, 2024; WHO, 2025), além de um
direcionamento de fomento a pesquisa cientifico-tecnolégico fortemente atrelado a problemas com maior
potencial para investimento e retorno econémico (Oliveira; Viana, 2019).

Ainiquidade no acesso a servigos complexos de satide no Brasil provavelmente também contribui para
gue mais dados e pesquisas sobre pessoas com SMRKH ndo estejam disponiveis. Considerando que o diag-
ndstico da sindrome depende do acesso a servigos especializados de média complexidade, é possivel que
pessoas com acesso prejudicado a tais servigos, sobretudo as de menor renda, permanegam sem diagndstico
ou recebam diagndsticos equivocados, assim como ocorre com outras condi¢Oes raras (Herlin; Petersen;
Brannstrom, 2020; Oliveira; Pereira, 2024). Mesmo assim, considerando que a prevaléncia mundial da
SMRKH é de 1:5000 estima-se que aproximadamente 20.909.66 pessoas tenham essa sindrome no Brasil
(Agéncia Brasil, 2023), o que alerta para a necessidade de estratégias de ampliacdo da deteccdo, acompa-
nhamento e produc¢do de conhecimento sobre a SMRKH, que considerem os diferentes contextos brasileiros.

Diante da escassez de estudos que explorem as particularidades da populagdo brasileira com SMRKH,
buscamos acessar o perfil clinico e sociodemografico de pessoas brasileiras com a sindrome, em diferentes
regides do pais, que estivessem em relacionamentos amorosos de longo prazo. Essa amostra foi composta
por pessoas que alcangaram o diagndstico e buscaram informag¢des em saude juntamente ao Instituto Roki,
uma organizacdo independente, de atuacdo online e sem fins lucrativos que promove educacdo em saude,
facilitacdo de encontro de pessoas com o mesmo diagndstico e assisténcia no manejo terapéutico da sin-
drome.

Metodologia
Estudo de desenho observacional, descritivo, transversal, com abordagem quantitativa, realizado a

partir de dados coletados por meio de um questionadrio virtual autoaplicdvel, no periodo de agosto a dezem-
bro de 2024.
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Participantes

A amostra foi composta por 34 pessoas que declararam ter recebido o diagndstico médico da SMRKH,
com idade igual ou superior a 18 anos, que estivessem em um relacionamento amoroso de pelo menos seis
meses de duragdo no momento da coleta de dados. Os critérios de exclusdao adotados foram o nao preenchi-
mento de dados ligados diretamente aos critérios de exclusdo (idade e tempo de relacionamento), dados
incompletos sobre o histdrico clinico e solicitacdo de desligamento da pesquisa. Mediante esses critérios,
todavia, nenhuma participante foi excluida.

Aspectos Eticos

Esse estudo integra o projeto intitulado "Dindmica entre funcdo sexual, satisfacdo sexual e satisfacdo
nos relacionamentos romanticos de mulheres com sindrome de Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser" aprovado
pela Plataforma Brasil sob o CAAE: 79659124.6.0000.5172.

As participantes foram informadas sobre os objetivos, procedimentos, potenciais riscos e beneficios
da pesquisa por meio de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) disponibilizado na primeira
pagina do questiondrio virtual. O acesso as demais se¢des do instrumento foi permitido somente apds a
marcacao da opc¢ao “Li e concordo com os termos acima”, o que constituiu a anuéncia formal para participa-
cdo. Apds o aceite, uma versao do TCLE com a assinatura das pesquisadoras responsaveis foi disponibilizada
para download.

A confidencialidade dos dados foi assegurada por meio da anonimizacdo das respostas. Nenhuma in-
formacdo que permitisse a identificacdo das participantes foi solicitada. Os dados coletados foram armaze-
nados em local seguro, com acesso restrito as pesquisadoras responsaveis.

Recrutamento

O Instituto Roky, organizacdo sem fins lucrativos que fornece suporte a pessoas com SMRKH no Brasil
compartilhou o convite a participa¢do e o link do questionario em seus perfis oficiais no Instagram®© e Face-
book© e durante reunides virtuais dos grupos terapéuticos. A pesquisadora principal também realizou divul-
gacdo por meio de seus perfis pessoais nas redes sociais (Instagram© e WhatsApp©), e o Programa de Pds-
Graduag¢do em Neurociéncia e Comportamento da Universidade Federal do Para divulgou o estudo por meio
de seu perfil institucional no Instagram®©.

Instrumentos

Todos os instrumentos utilizados nessa analise foram elaborados pelas autoras, especificamente para
os objetivos do estudo (apéndice) e seu desenvolvimento foi baseado em revisdo da literatura cientifica na-
cional e internacional sobre a SMRKH. Os instrumentos foram testados previamente com o objetivo de iden-
tificar dificuldades de compreensdo, redundancias ou falhas na estrutura logica das perguntas. A partir desse
processo foram realizadas adequacdes linguisticas e estruturais antes da aplicacdo definitiva.

O questionario virtual foi composto pelos seguintes instrumentos: TCLE, questionario sociodemogra-
fico e econémico, questiondrio de histérico clinico e questionario de caracterizacdo do relacionamento. Ne-
nhuma pergunta foi de resposta obrigatdria, exceto o campo de aceite ao TCLE.

Coleta e Andlise de dados

As participantes foram recrutadas por amostragem por conveniéncia considerando a raridade da con-
dicdo e a necessidade de contato voluntario com o Instituto Roki, dependente de acesso a internet, letra-
mento em saude e busca auténoma por informacdo. Os dados coletados foram exportados para o Microsoft
Excel Office 20190, organizados em tabelas e analisados no software Jamovi 2.6.13.
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A andlise estatistica descritiva foi feita através do calculo de frequéncias absolutas e relativas para
variaveis categodricas, bem como médias, desvios-padrdo, medianas e intervalos interquartis para variaveis
continuas. A normalidade foi testada pelo Shapiro-Wilk, indicando auséncia de distribuicdo normal para as
varidveis principais (p < 0,03). Dados ausentes foram tratados por exclusdo automatica, sem imputagdo. To-
das as respostas também foram checadas individualmente, para assegurar cumprimento de critérios de ex-
clusdo.

As varidveis analisadas foram classificadas em exposicdo (presenca da condic¢do), fatores associados
(idade, escolaridade, renda familiar, regido de moradia, tempo e tipo de relacionamento) e modificadores de
efeito (acompanhamento multidisciplinar). Considerando o desenho do estudo, a amostragem por conveni-
éncia e as condicdes especificas de recrutamento, optou-se por uma analise essencialmente descritiva, evi-
tando modelagens que pudessem gerar associagdes enviesadas como andlises multivariadas. No entanto,
durante analise descritiva observou-se que a distribuicdo de servicos acessados pelas participantes variava
expressivamente entre as regides de moradia das participantes, o que direcionou a exploracado da associagao
por meio do principio de Pareto.

Disponibilidade dos dados

Os dados brutos utilizados neste estudo estdo hospedados no repositério Open Science Framework
(OSF) e podem ser acessados publicamente por meio do seguinte identificador:
https://osf.io/c6ft7/?view_only=aae702c9104344019f21d3af4d8a1d4f.

Resultados

Participaram deste estudo 34 pessoas com diagndstico da SMRKH. As participantes tinham entre 21 e
64 anos (média de 37,5 anos (+11,5); mediana de 33,5 anos) e a maior parte se autodeclarou branca (70,6%).
Predominaram niveis de escolaridade mais altos (ensino superior completo ou em andamento = 20,6%; pos-
graduacdo = 44,1%). A renda familiar variou entre 3 e 6 ou mais saldrios minimos (76,4%) e a média salarial
estimada foi de 3,28 saldrios minimos. As participantes residiam em todas as regides do pais, com maior
concentragdo das regiGes Sudeste (50%) e Nordeste (20,6%). Quanto a religido, 76,4% das participantes se
declararam religiosas, sendo a afiliagdo mais comum o cristianismo (53,2%) (Tabela 1).

Tabela 1 - Dados sociodemograficos, econémicos e religiosos de um grupo de mulheres brasileiras
diagnosticadas com SMRKH" (n= 34)

N % do Total

Faixa Etaria

21-30 12 35.3
31-40 9 26.4
41 -50 6 17.6
51-64 7 20.6
Raga autodeclarada

Branca 24 70.6
Parda 8 23.5
Preta 2 5.9
Religido

Crista 17 53.2

Nao professa religido 6 18.8
Mais de uma influéncia religiosa 4 12.5
Espirita 2 6.3
2
1

Matriz Asiatica 6.3
Matriz Africana 3.1
Regiao de Moradia

Sudeste 17 50

RBSH 2026, 37, 1306, 1-13
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Nordeste 7 20.6
Sul 6 17.6
Centro-Oeste 3 8.8
Norte 1 2.9
Escolaridade

Pds-graduacgao 15 44.1
Ensino Superior Completo 7 20.6
Ensino Médio Completo 12 353
Renda Familiar

Até 1 saldrio minimo 3 9.1
Entre 1 e 2 saldrios minimos 4 12.1
Entre 3 e 4 saldrios minimos 7 21.2
Entre 5 e 6 saldrios minimos 6 18.2

Mais de 6 salarios minimos 13 394
*Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser
Fonte: dos autores.

Todas as mulheres estavam em relacionamentos afetivo-sexuais de no minimo seis meses, conforme
critério de inclusdo, e a duracdo média desses relacionamentos foi de 9.65 +10.61 anos (min.: 0,5 anos —
max.: 40 anos). A maior parte dos relacionamentos era composto de unides estaveis/casamento (50%), de
natureza heterossexual (91.2%) e monogamica (97.1%), em coabitagdo com a parceria (55.9%) (Tabela 2).

A maior parte das mulheres (79.4%) nao tinham filhos bioldgicos, adotados ou enteados (filhos de seus
parceiros amorosos). Entre as que tinham, a filiacdo por adogdo foi a principal forma de parentalidade. Ne-
nhum filho biolégico foi registrado nessa amostra (Tabela 2).

Tabela 2 - Caracteristicas relacionadas aos relacionamentos amorosos de um grupo de mulheres
brasileiras diagnosticadas com SMRKH" (n= 34)

N % do Total

Orientagao sexual da participante

Heterossexual exclusiva 30 88.2
Heterossexual predominante 1 2.9
Bissexual 2 5.9
Homossexual exclusiva 1 2.9
Estrutura de relacionamento

Monogamico 33 97.1
Poligamico 1 2.9
Identidade de género da parceria

Homem 31 91.2
Mulher 3 8.8
Tipo de relacionamento

“Nao oficial” ou “Ficando” 4 11.8
Namoro ou relacionamento sério 10 29.4
Noivado 3 8.8
Casamento ou unido estavel 17 50
Situacdo de coabita¢ao da participante

Sozinha 8 23.5
Com a parceria amorosa 19 55.9
Com os pais ou outros familiares 6 17.6
Amigos ou moradia coletiva 1 2.9
Filhos

Adotivos 6 17.6
Enteados 1 2.9

*Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser
Fonte: dos autores.
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Quanto ao tipo da SMRKH, 52,9% (n = 18) foram classificadas como do tipo I, 23,5% (n = 8) como do
tipo Il, e as demais declararam desconhecer o tipo de SMRKH que tinham. O diagndstico foi recebido princi-
palmente na adolescéncia (70,6%). Os profissionais mais frequentemente responsaveis pelo diagndstico fo-
ram ginecologistas (97%), porém uma participante relatou ter recebido o diagndstico com auxilio do endo-
crinologista (Tabela 3).

O acompanhamento multiprofissional formal, envolvendo dois ou mais profissionais de diferentes
areas, foi indicado por 64,7% participantes, sendo conduzida principalmente por psicélogos (35.3%), fisiote-
rapeutas pélvicos/ginecoldgicos (20,6%) e cirurgides ginecoldgicos (20,6%). A inser¢do em grupos de apoio
de outras pessoas com a mesma condicdo (grupo de apoio terapéutico por pares) foi relatada como parte da
trajetdria de cuidados por 79.4% das participantes (Tabela 3).

Tabela 3 - Dados da histéria clinica de um grupo de mulheres brasileiras diagnosticadas com
SMRKH" (n=34)

N % do Total

Momento diagndstico

Adolescéncia 24 70.6
Vida Adulta 10 29.4
Classificagdo da SMRKH"

Tipo | 18 52.9
Tipo Il 8 23.5
Nao informado 8 23.5
Especialidades de assisténcia em saude utilizados

Ginecologia 33 97.05
Psicologia 12 35.3
Cirurgia ginecoldgica 7 20.6
Fisioterapia 7 20.6
Grupos de apoio terapéutico de pares 27 79.4
Praticas Integrativas e Complementares 3 8.8
Sexologia 1 2.9
Endocrinologia 1 2.9

*Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser
Fonte: dos autores.

Observou-se que mulheres residentes na regido Sudeste acessaram uma maior variedade de servigos
especializados, enquanto as participantes da regido Norte e Nordeste acessaram menos servicos. Todavia, o
numero de participantes da regido Sudeste também foi superior a de todas as demais regides, o que con-
forme ilustra a Figura 1, pode contribuir para a curva acumulativa de acesso a uma maior variabilidade de
servigcos nessa regido, mas também sugere desigualdade na distribuicdo desses servicos entre as regides bra-
sileiras.
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Figura 1 - Diversidade de servicos especializados em saude acessados por um grupo de mulheres
brasileiras diagnosticadas com Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser, em relacdo a
regidgo de moradia
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Na analise de servicos acessados, notou-se que participantes do Norte e Nordeste ndo acessaram o
servico de Fisioterapia Pélvica e que o acompanhamento psicolégico ndo foi acessado por participantes das
regides Norte e Centro-oeste e teve apenas uma representante na regidao Nordeste. O acesso a cirurgia gine-
coldgica foi proporcionalmente menor entre participantes do Centro-oeste (0%), Nordeste (0,2%) e Sul
(0,3%).

A dilatagdo vaginal foi uma proposta de manejo terapéutico realizada por 70,58% das participantes.
Dentre estas, 21% utilizaram o método conservador, a dilatacdo vaginal progressiva (DVP) ou Método de
Frank, que utiliza dilatadores vaginais rigidos com proporc¢des progressivas em comprimento e diametro,
conforme o canal vaginal ganha profundidade. A DVP foi realizada de duas formas: com orientacdo médica,
mas sem acompanhamento durante o processo de dilatagdo ou com acompanhamento direto de fisiotera-
peuta. Dentre as participantes que realizaram DVP com auxilio fisioterapéutico, nenhuma relatou ter feito
também a cirurgia de neovaginoplastia. Dentre as que realizaram a DVP de forma auténoma, 12,5% realiza-
ram, também, a neovaginoplastia sugerindo que o acompanhamento fisioterapéutico pode ter contribuido
para evitagao de manejo cirurgico. Entre as trés participantes submetidas exclusivamente a neovaginoplastia,
todas tinham 40 anos ou mais, o que sob uma analise retrospectiva, sugere que procedimentos ndo-invasivos
possivelmente ndo eram adotados como primeira linha de tratamento num passado recente. Dados sobre a
técnica cirurgica utilizada ndo foram coletados (Tabela 4).

Tabela 4 — Processos de criagdao de canal vaginal adotados por um grupo de mulheres brasileiras
diagnosticadas com SMRKH" (n=24)

N (omisso) % do Total

Dilata¢do Vaginal Progressiva (DVP) 21 87.5
De forma autdbnoma 16 66.6
Com assisténcia fisioterapéutica 5 20.8
Neovaginoplastia 3 12.5
DVP e Neovaginoplastia 2 8.3

*Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser
Fonte: dos autores.

A proporc¢ado de dados ausentes foi baixa (menos de 10%) para todas as variaveis, sendo de 5,88% para
a varidvel religido e 2,9% para a variavel renda familiar, ndo comprometendo a descri¢do geral da amostra.
Esses dados ausentes foram ignorados automaticamente pelo software durante as analises descritivas, con-
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forme previsto na metodologia. Nenhuma participante foi excluida da amostra com base nos critérios esta-
belecidos.

Discussao

A pesquisa sobre a SMRKH tem avancgado significativamente nas Ultimas duas décadas (Herlin; Peter-
sen; Brannstrém, 2020), especialmente no que tange a compreensdo de sua etiologia (Hentrich et al., 2020;
ORPHANET, 2015; Pietzsch et al., 2024), ao desenvolvimento de técnicas mais eficazes para construcdo do
canal vaginal (ACOG, 2018; Baby et al. 2024; Manrique et al., 2019; Zhu et al., 2013) e as implica¢des psicos-
sexuais e relacionais que influenciam a adaptacdo ao diagndstico (Bargiel-Matusiewicz; Kroemeke, 2015;
Bean; Mazur; Robinson, 2009; Facchin et al., 2021).

Esse corpo literario, porém, ndo relne representacao equiparada de populagdes do sul global (Herlin;
Petersen; Brannstrém, 2020). A raridade da sindrome e a necessidade de um diagndstico preciso que envolve
servicos de média complexidade em saude, possivelmente sdo fatores que contribuem para essa sub-repre-
sentacdo. A necessidade de investigacdo em diferentes parcelas populacionais, todavia, é imperativa para
compreender o processo clinico-diagndstico da condi¢cdo, bem como dos fatores contextuais/culturais que
constituem facilitadores ou barreiras nesse processo. Assim, compreendemos que ao buscar informacdes
sobre a populacdo brasieleira, contribuimos para diminuir essa diferenga, ao mesmo tempo que reconhece-
mos que a dificuldade na obtencdo da amostra introduziu um viés de representatividade dessa populacao.

Recomendamos, portanto, que o perfil de pessoas com SMRKH descritas nessa investigacao seja en-
tendido como o perfil das pessoas que conseguem alcancar o diagndstico de SMRKH no Brasil e que as carac-
teristicas descritas aqui, sejam percebidas como fatores contextuais que possivelmente contribuiram para o
alcance do diagndstico, manejo clinico adequado, melhor chance de adaptacdo ao quadro, progndstico mais
satisfatorio e melhor qualidade de vida e saude.

Por considerar essas limitacdes, as analises realizadas nesse estudo buscaram evitar modelos inferen-
ciais que pudessem implicar em vieses de interpretacdo ou interpretacGes espurias. Dessa forma, as inter-
pretacdes dessa pesquisa buscam principalmente caracterizar a amostra estudada e fornecer as analises mais
evidentes, como é o caso da diferenga no acesso a variadas especialidades em salde a depender da regido
de moradia das participantes.

Dito isso, observamos que, em consonancia com o que é observado entre outras populacdes o diag-
nostico da sindrome também ocorreu principalmente na adolescéncia entre o grupo estudado. Percebe-se,
entretanto, que em paises com maior desenvolvimento tecnolégico e sistemas de salde mais estruturados,
esse diagndstico tem ocorrido cada vez mais precocemente. Yano et al. (2022) por exemplo, demonstraram
gue meninas japonesas com a forma tipo Il da sindrome receberam diagndstico com média de 2,6 anos de
idade, especialmente quando apresentavam malformacdGes associadas. Esse contraste ilustra como a dispo-
nibilidade e chance de acesso a servicos complexos e especializados influenciam a idade com que a sindrome
sera diagnosticada e, potencialmente, as trajetorias de adaptagdo psicossocial das pacientes (Tsarna et al.,
2022; Weijenborg et al., 2019).

Com relagdo ao manejo clinico, observamos que cerca 70% das participantes dessa amostra optaram
pela criagdo do canal vaginal. Dentre elas, a maior parte utilizou o método conservador, a dilatagao vaginal
progressiva (DVP), em alternativa ou associadamente a cirurgia de neovaginoplastia. Entre as 21 pessoas que
realizaram somente a DVP, 5 tiveram acompanhamento fisioterapéutico e 16 realizaram de forma auténoma.
Entre as participantes que realizaram DVP supervisionada por fisioterapeutas ndo houve relato conjunto de
abordagem cirurgica para criacdo do canal vaginal, enquanto parte das que realizaram o procedimento de
forma autébnoma, também realizou a neovaginoplastia.

Esse padrdo alinha-se as diretrizes do American College of Obstetricians and Gynecologists (ACOG,
2018) e reforca os achados de Baby et al., (2024) que apontam a DVP como um método de boa efetividade
para criacdo do canal vaginal e evita¢do de intervengdes cirurgicas futuras. Nesse sentido, Abreu & Linhares
(2022) apontaram que a Fisioterapia especializada é importante ndo somente para a cria¢cdo do canal, mas
para o manejo dos sintomas associados, como dor ou desconforto a penetracdo vaginal. Edmonds et al.,
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(2012) relataram, por exemplo, que 245 mulheres inglesas, acompanhadas em programas estruturados de
dilatagdo tiveram, além de ganho no comprimento vaginal, melhora sobre a funcdo sexual e achados seme-
Ihantes foram observados por Kruglyak et al., (2021) com 64 adolescentes russas que, além de alcancarem
um canal vaginal de comprimento satisfatério, relataram melhora sobre queixa de dor a penetracdo, melhor
funcionamento sexual e até maior facilidade para realizacdao de atividades fisicas.

Além desses, estudos como os de HadaviBavili et al. (2023) e Weijenborg et al. (2019) destacaram que,
mesmo apods o tratamento, muitas mulheres com SMRKH continuam apresentando dificuldades sexuais, o
qgue pode estar relacionado a auséncia de acompanhamento especializado continuado. Permanece, por-
tanto, a necessidade de aprofundar a compreensao sobre abordagens que enxerguem a experiéncia sexual
de forma mais holistica e favorecam abordagens mais personalizadas e respeitosas, centradas nas necessi-
dades individuais das pessoas.

Quanto as implicagGes psicossociais, estudos prévios ja indicaram que a identidade feminina e a autoi-
magem corporal sdo dimensdes especialmente afetadas pela SMRKH (Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020;
Tsarna et al., 2022; Weijenborg et al., 2019), podendo influenciar ndo apenas a saide mental, mas também
a qualidade dos relacionamentos intimos. Nessa amostra, 79,4% das participantes relataram participagdo em
grupos de apoio terapéutico de pares e, levando em consideracdo que entre os critérios de inclusdo optamos
por incluir somente participantes que estivessem em relacionamentos romantico-afetivos, é possivel sugerir
gue o suporte psicossocial exerca um papel relevante na adaptacdo pessoal ao diagndstico e na construcao
da confianca necessaria para o engajamento em vinculos amorosos.

Outro dado que merece atenc¢do nesta investigacdo diz respeito a parentalidade (presenca de filhos).
Ainda que apenas sete participantes da amostra tenham relatado ter filhos, o fato de o estudo ter recrutado
mulheres em relacionamentos de longo prazo pode ter favorecido esse achado. A maternidade em mulheres
com SMRKH ainda é cercada por desafios, que vao desde os aspectos bioldgicos até os sociais. Embora a
maternidade bioldgica seja possivel por meio de técnicas de reproducao assistida como fertilizagdo in vitro
com Utero de substituicdo (Herlin; Petersen; Brannstrom, 2020) ou transplante uterino (Brucker et al., 2020;
Georgopapadakos et al., 2019), parece fundamental considerar que limita¢des financeiras, logisticas e estru-
turais podem restringir definitivamente o acesso a essas op¢des. E, novamente, ampliar o debate sobre ca-
minhos alternativos de parentalidade e oferecer suporte as decisdes reprodutivas dessas mulheres, também
perpassa pela possibilidade de capilarizar o acesso a esses servigos.

Em relacdo ao acesso a servicos especializados (p. ex. Fisioterapia Pélvica, Psicologia, Sexologia), as
participantes residia na regido Sudeste, drea com os mais altos indices de desenvolvimento humano do Brasil,
proporcionalmente foram as mais favorecidase. Uma vez que a maior escolaridade e renda foram caracteris-
ticas comuns entre mulheres de todas as regiGes do Brasil, esses dados parecem informar que residir em uma
regido onde esses servicos sdo mais comumente ofertados, pode ser um fator de grande peso, e denuncia
gue caracteristicas socioeconémicas por si, tais como maior escolaridade e renda, ndo sdo suficientes para
garantir o acesso aos servicos (Oliveira; Pereira, 2024; WHO, 2025).

A Figura 1 reforga essa interpretacao ao demonstrar que o maior numero de acessos a especialidades
em saude ocorreu entre participantes da regido Sudeste, evidenciando que o local de residéncia da partici-
pante pode ter sido determinante para acessar a atenc¢do especializada multiprofissional. Tal disparidade ndo
apenas reflete um padrao nacional de iniquidade em saude, como também sugere que, mesmo diante de um
diagndstico comum, as trajetdrias clinicas e psicossociais das mulheres com SMRKH podem ser profunda-

mente afetadas pelo contexto territorial (Ministério da Saude, 2024).

Conclusao

Embora os perfis clinicos e o manejo da SMRKH em mulheres brasileiras estejam alinhados com des-
cricdes apresentadas na literatura internacional, persistem desigualdades relevantes no acesso a servigos de
maior complexidade em saude. Mesmo estratos sociais com maior escolaridade e renda podem enfrentar
barreiras no manejo clinico, pelo fato de habitarem regiGes que ndo ofertam servigos mais especializados,
mostrando que mesmo uma condi¢do socioecondmica mais favoravel pode nao ser suficiente para acesso a
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um fechamento diagndstico e manejo clinico adequado.

Nossas interpretacdes sobre os resultados dessa investigacao, todavia, consideram que as limitacdes
estabelecidas pela dificuldade em recrutar participantes para esse estudo tenha capturado uma amostra que
representa muito mais o perfil das mulheres que chegam a um diagndstico e recebem um manejo adequado
da sindrome que sobre o perfil clinico das pessoas com SMRKH em todo o Brasil. Dessa forma, mulheres com
maior escolaridade e renda e que habitam regides as quais oferecem maior infraestrutura e complexidade
de servicos sdao aquelas com maior probabilidade de obter um tratamento mais robusto. Esse resultado su-
gere que acdo sobre condicOes seletivas - estruturais regionais e socioecondmicas individuais — devem ser
consideradas ao pensar estratégias na assisténcia de mulheres com a sindrome no pais.

Também consideramos que futuros estudos com essa populagdo se beneficiariam da investigacao so-
bre as motivacdes das mulheres com SMRKH para criacao do canal vaginal, na intencao de desenvolver abor-
dagens clinicas mais éticas. Investigacdes sobre a importancia do acompanhamento profissional durante o
processo de dilatacdo vaginal progressiva também podem beneficiar a producdo clinico-cientifica na darea,
uma vez que resultados mais satisfatdrios a longo prazo podem estar associados a esse acompanhamento
continuado. Pesquisas que explorem os desafios reprodutivos enfrentados por mulheres com a sindrome
também parecem bem-vindas no que tange a viabilidade de diferentes caminhos para a parentalidade.

Sobre a conducdo desse estudo especificamente, consideramos que a escolha por participantes que
estivessem em relacionamento amorosos estdveis permitiu iniciar a caracterizacdo dos fatores relacionados
ao manejo clinico que podem ser decisivos para uma melhor adaptacado ao diagnéstico a longo prazo, melhor
gualidade de vida e maior satisfacdo com o tratamento. A investigacdo futura desses aspectos podera con-
tribuir para uma compreensdo mais abrangente sobre os determinantes da satisfacdo relacional, da quali-
dade de vida e da efetividade das interven¢des em salde voltadas a populagdo com SMRKH.

Consideramos, finalmente, que as pesquisas com mulheres com SMRKH ndo devem negligenciar con-
textuais envolvidos no cuidado a essa populagdo, pois isso contribuird para praticas mais equitativas, sensi-
veis e fundamentadas em evidéncias.
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