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RESUMEN

El sindrome de Ehlers-Danlos hipermovil (SED-III) es una enfermedad Raras y Huérfanas
(ERH), es una condicién genética degenerativa, sin diagnostico preciso, sin cura. Segun la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) alrededor del 7% de la poblacién mundial tiene una
ERH, cifra que ha ido en aumento. El objetivo fue describir los tratamientos farmacoldgicos y
complementarios/alternativos mas empleados en pacientes diagnosticados con sindrome de
Ehlers-Danlos hipermovil o tipo 11 (SED-I1I) el cual, es una de las ERH. El método empleado
es de enfoque cuantitativo, con método inductivo, de tipo basico, con un disefio no experimental,
estudio prospectivo, de corte transversal y un alcance descriptivo. La muestra estuvo
conformada por 38 pacientes con diagnostico con SED-I1I, que residen en Lima Metropolitana,
se aplicd un cuestionario de elaboracién propia. Para el proceso de analisis se utilizo el SPSS
Version 21.0. Se obtuvo como resultado, que los tratamientos complementarios/alternativos
son mas empleados que los tratamientos farmacolégicos. Por un lado, dentro de los tratamientos
complementarios/alternativos, el mas empleado son las Terapias Bioldgicas, de las cuales, la
mas empleada son las Vitaminas, 28 pacientes mejoraron sus sintomas y 3 no sintieron efecto.
Por otro lado, dentro de los tratamientos farmacoldgicos, el grupo farmacologico mas empleado
son los AINE, de los cuales la mas empleada es el Diclofenaco, 22 pacientes mejoraron sus
sintomas y 3 no sintieron efecto. Por lo tanto, se concluye que el tratamiento mas empleado son
los tratamientos complementarios/alternativos (Vitaminas) en comparacion con los tratamientos
farmacoldgicos (Diclofenaco).

Palabras clave: Tratamientos farmacoldgicos, Tratamientos complementarios/alternativos,

Sindrome de Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo 11 (SED-III).



ABSTRACT

Ehlers-Danlos hypermobile syndrome (EDS-II1) is a Rare and Orphan disease (ERH), it is a
degenerative genetic condition, without precise diagnosis, without cure. According to the World
Health Organization (WHO) around 7% of the world population has CKD, a figure that has been
increasing. The objective was to describe the pharmacological and complementary/alternative
treatments most used in patients diagnosed with hypermobile Ehlers-Danlos syndrome or type
11 (EDS-111) which is one of the ERH. The method used is a quantitative approach, with an
inductive method, of a basic type, with a non-experimental design, a prospective, cross-sectional
study and a descriptive scope. The sample consisted of 38 patients diagnosed with EDS-III,
residing in Metropolitan Lima, a self-made questionnaire was applied. For the analysis process,
SPSS Version 21.0 was obtained. It was obtained as a result that complementary/alternative
treatments are more used than pharmacological treatments. On the one hand, within the
complementary/alternative treatments, the most used are Biological Therapies, of which the
most used are Vitamins, 28 patients improved their symptoms and 3 did not feel an effect. On
the other hand, within the pharmacological treatments, the most used pharmacological group
are NSAIDs, of which the most used is Diclofenac, 22 patients improved their symptoms and 3
did not feel an effect. Therefore, it is concluded that the most used treatment is
complementary/alternative treatments (Vitamins) in comparison with pharmacological
treatments (Diclofenac).

Key words: Pharmacological treatments, Complementary/alternative treatments, Hypermobile

Ehlers-Danlos Syndrome or type I11 (EDS-I1I).



INTRODUCCION

El titulo de la presente tesis es: “Tratamientos farmacologicos y complementarios/alternativos
en pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos hipermovil o tipo 111 (SED-III).
Lima Metropolitana-2023”, el presente estudio tuvo como objetivo describir los tratamientos
farmacologicos y complementarios/alternativos que emplean los pacientes diagnosticados con
SED-III que residen en Lima Metropolitana. La presente investigacion esta dividida en cinco
capitulos, estructurada de la siguiente manera:

En el Capitulo I, se recopila informacidn sobre el problema de investigacion, el cual presenta:
planteamiento, formulacién del problema, objetivos de la investigacién, fundamento tedrico y
limitaciones de la investigacion. En este caso se aborda los tratamientos farmacol6gicos y
complementarios/alternativos, que mas emplean los pacientes diagnosticados con SED-III,
siendo este sindrome una ERH, sin tratamiento definido y qué nivel nacional no cuenta con una
guia clinica, en donde se detalle los tratamientos a emplear. La sintomatologia principal, que es
el dolor de tipo musculoesquelético, puede llegar a ser discapacitante e impide tener una buena
calidad de vida. En el Capitulo Il, se presenta el marco tedrico, mencionando una serie de
estudios realizados a nivel nacional e internacional, que describen tratamientos farmacologicos
y complementarios/alternativos que emplean los pacientes diagnosticados con SED-III. En el
Capitulo 11, se describen los aspectos metodoldgicos utilizados en relacién con: método,
enfoque, tipo y disefio del estudio, poblacién, muestra y muestreo, variables y sus actividades,
técnicas e instrumentos para la recoleccion y procesamiento de datos. En el Capitulo 1V,
presenta los resultados y su discusion, luego de haber utilizado las herramientas de investigacion
pertinentes. En el Capitulo V, se evidencian las conclusiones en base a los objetivos y finalmente
las recomendaciones correspondientes. Las referencias fueron citadas segun el estilo

Vancouver, con una antigiiedad no mayor a 5 afios en un 80%.



CAPITULO I: EL PROBLEMA

1.1. Planteamiento del problema

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existen alrededor de 7 mil
enfermedades raras y huérfanas (ERH), las cuales afectan al 7% de la poblacion mundial (1). El
sindrome de Ehlers-Danlos (SED), segun el Ministerio de Salud (MINSA) pertenece al listado
oficial de ERH (2). Desde el afio 2020, el SED se clasifica en 14 subtipos (3) dentro de los
cuales, el que se da con mas frecuencia y el menos grave es el sindrome de Ehlers-Danlos
hipermovil o tipo Il (SED-III) (4), antiguamente al SED-111 se le conocia como sindrome de
hipermovilidad articular (SHA) (5-7).

El SED es una alteracion hereditaria infrecuente, producida por una transmutacion
cromosémica (8), que se comporta de forma autosémica dominante o recesiva (9), relacionada
al cromosoma X (10), la causa es un trastorno genético a nivel de colageno que afecta el
rendimiento del tejido conectivo (12). La posibilidad de herencia del sindrome es del 50% por
cada hijo (11). Existen varios genes mutados dependiendo de cada subtipo de SED, por ejemplo,

COL1A1, COL1A2, COL3A1, COL5AL, COL5A2, PLOD1, TNXB y ADAMTS2 (13), sin



embargo, el tipo SED-III es el Unico del que se desconoce el defecto a nivel genético (14).

El SED-III es una alteracion hereditaria que afecta a nivel del sistema conectivo (15),
ademas es considerada una condicion heterogenea (16). Una de las principales caracteristicas
de estos pacientes es la hipermovilidad articular (HA), que se presenta en algunas articulaciones
o de forma generalizada (17), debido a ello presentan una inestabilidad a nivel articular (18).
Asi mismo, estan las manifestaciones musculo esqueléticas, que pueden presentarse como dolor
agudo a causa de luxaciones, esguinces, tendinitis o lesiones por traumas simples. Por otro lado,
estan los dolores crénicos por malformaciones 6seas en la columna, tales como, la escoliosis,
espondilitis anquilosantes, lordosis e hiperlordosis, asi como un hueso de mas o de menos en la
cervical y otra zona del cuerpo, entre otros (19). Con respecto a las manifestaciones cutaneas,
puede observarse cicatrices anormales como queloides, curaciones de herida lentas, se genera
con facilidad equimosis en la piel, multiples estrias atopicas, hipotension, tendencia a tener las
extremidades del cuerpo frias todo el afio, entre otras (20), ademas de problemas de circulacion,
venas varicosas, como también problemas cardiacos como la dilatacion de la aorta (21).

En el Per hay aproximadamente 33 millones 396 mil 700 habitantes (22), de los cuales
alrededor de 1.7 millones tienen ERH, lo que equivale al 5.7% (23). Segun la OMS el dia
internacional de las ERH es el 28 de febrero (24). EI MINSA el dia 24 de abril del 2020, en su
resolucion ministerial N°230-2020-MINSA, afirma que las ERH antiguamente no eran un tema
muy conocido ni tratado, sin embargo, hoy en dia con los avances y aportes tecnoldgicos, son
mas reconocidas por la sociedad. Con respecto al presupuesto destinado al sector salud en Peru
no es suficiente, sumado a ello aln existen tasas altas de contagios de enfermedades
transmisibles, los cuales son priorizados sobre las ERH. A pesar de ello las ERH han sido
incorporadas en la agenda de salud publica del Perd. Dentro del documento técnico de ERH del

Per(, se plante6 la propuesta final en donde, se consideraron 546 combinaciones del Codigo



Internacional de enfermedades de la décima edicion (CIE-10). EI SED se encuentra en la
categoria Q79 y en la subcategoria Q79.6. A nivel nacional la ley N° 29698 y el decreto supremo
N° 004-2019-SA, declaran de interés nacional, y preferente atencion al tratamiento de personas
que padecen ERH (25). Cabe resaltar que una persona con discapacidad, tiene el respaldo del
Consejo Nacional para personas con Discapacidad (CONADIS), otorgandoles a estas personas
una credencial donde describe la discapacidad, entre otros servicios que ofrecen. Sin embargo,
ninguna entidad del Peru lleva registros de personas con ERH, ni otorga credenciales donde se
describa la ERH especifica que tiene la persona (26).

El SED-I1I es una enfermedad que progresa, por ello es considerada seria y grave, por lo
cual se aconseja un diagndéstico temprano y preciso, con el fin que se pueda llevar un tratamiento
adecuado en la mejoria o reduccion de los sintomas del paciente (27). En el Per(, no existe
ninguna Guia clinica para el tratamiento del Sindrome de Ehlers-Danlos, lo cual genera una
problematica ya que no existe un protocolo durante la practica médica en cuanto a como tratar
a estos pacientes a nivel nacional. Por ello la mayoria de pacientes con este sindrome tienen
diferentes tratamientos, influenciado por la informacién y actualizacién que maneje su médico
de cabecera (28). Sumado aello el tema de la adherencia, que es muy amplio, uno de los factores
que influye a que los pacientes cumplan con su tratamiento, es el aspecto educacional, quiere
decir, que el paciente muchas veces no realiza o abandona el tratamiento, esto debido a la
desinformacion sobre la efectividad del tratamiento. EI SED-II1 al tratarse de una enfermedad
heterogénea, no permite estandarizar el tratamiento, sin embargo, segun los estudios, estos
pacientes tienden a vivir en cuestion de afios una vida normal, pero en cuanto a edad corporal
tienden a tener hasta el doble de edad. El principal sintoma es el dolor en todas sus variedades,
lo cual llega a ser incapacitante y reduce la calidad de vida del paciente. Por este motivo es

importante un tratamiento para que el paciente pueda vivir una vida productiva, social y personal



(29).

En este sentido, se plantea abordar tratamientos que disminuyan o controlen la
sintomatologia, de los pacientes diagnosticados con SED-I11, que tiene como objetivo conservar
y dar calidad de vida. La presente investigacion desea recolectar informacion real, la cual esta
basada en la vivencia de estos pacientes con respecto al tratamiento que ellos emplean. Esta
investigacion tiene una relevancia de tipo tedrico y social, por ende, su importancia al abordar
un tema poco investigado, pero que busca generar un gran impacto en la sociedad.

En relacion con lo manifestado se plantean los posteriores problemas.

1.2. Formulaciones del problema
1.2.1. Problema general
¢Cuales son los tratamientos farmacoldgicos y complementarios/alternativos que mas
emplean los pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo 111

(SED-111) en Lima Metropolitana - 2023?

1.2.2. Problemas especificos

e ;Cual es el efecto de los antiinflamatorios no esteroideos (AINE) méas empleados por
los pacientes diagnosticados con SED-111 en Lima Metropolitana - 2023?

e Cual es el efecto de los antidepresivos mas empleados por los pacientes
diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana - 2023?

e Cual es el efecto de los analgésicos opioides y medicamentos similares mas
empleados por los pacientes diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana -
20237

e ;Cual es el efecto de relajantes musculares similares mas empleados por los pacientes



diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de las técnicas mente-cuerpo mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de las terapias bioldgicas mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de las terapias basadas en la manipulacion y en el cuerpo mas
empleados por los pacientes diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana -
20237

¢Cual es el efecto de las terapias bioenergéticas mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana - 2023?

¢ Cual es el efecto de los sistemas médicos holisticos mas empleados por los pacientes

diagnosticados con SED-III en Lima Metropolitana - 2023?

1.3. Objetivo de la investigacion

1.3.1. Objetivo general

Analizar los tratamientos farmacoldgicos y complementarios/alternativos que mas

emplean los pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo

111 (SED-111).

1.3.2. Objetivos especificos

Evaluar la respuesta farmacoldgica de los antiinflamatorios no esteroideos (AINE)
méas empleados por los pacientes diagnosticados con SED-III.
Evaluar la respuesta farmacoldgica de los antidepresivos mas empleados por los

pacientes diagnosticados con SED-III.



e Evaluar la respuesta farmacologica de los analgésicos opioides y medicamentos
similares mas empleados por los pacientes diagnosticados con SED-III.

e FEvaluar el efecto de los relajantes musculares similares mas empleados por los
pacientes diagnosticados con SED-III.

e Evaluar el efecto de las técnicas mente-cuerpo mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III.

e FEvaluar el efecto de las terapias bioldgicas mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III.

e Evaluar el efecto de las terapias basadas en la manipulacion y en el cuerpo mas
empleados por los pacientes diagnosticados con SED-III.

e Evaluar el efecto de las terapias bioenergéticas mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III.

e Evaluar el efecto de los sistemas médicos holisticos mas empleadas por los pacientes

diagnosticados con SED-III.

1.4. Justificacion de la investigacion

1.4.1. Teorica

El presente trabajo de investigacion abord6 los tratamientos farmacoldgicos y
complementarios/alternativos usados por los pacientes diagnosticados con sindrome de
Ehlers-Danlos hipermovil o tipo Il (SED-II1) dando especial enfoque en el efecto del
tratamiento mas empleado, y en base a los resultados, se busco informar a los pacientes
y a los médicos reumatologos, sobre qué tratamiento es el mas idoneo en estos pacientes,
esto con el fin que sirva como una base de conocimiento y motivacion, para la

elaboracidn de una guia clinica, de esa manera aportar a la comunidad cientifica y social,



dentro de la linea de salud y bienestar. EI motivo por el cual se escogié abordar la
enfermedad y los tratamientos del SED-III, es debido al desconocimiento de esta
condicion rara y huérfana que es dificil de diagnosticar y no tiene cura, las cuales
padecen algunos pacientes peruanos, que estdn o no diagnostico con SED-III. La
justificacion tedrica se relaciona con la preocupacion del investigador por profundizar
en el abordaje tedrico del problema de investigacion, con el fin de mejorar el

conocimiento en la direccion de la investigacion (30).

1.4.2. Metodolédgica

En la presente investigacion se aplico el instrumento de encuesta de elaboracién
propia, en base a la informacién de los diversos tratamientos farmacoldgicos y
complementarios/alternativos que emplean las personas con diagnéstico de SED-III,
cabe resaltar, que no existen precedentes de un estudio a priori que aborde, sobre los
efectos de los tratamientos mas empleados por estos pacientes. Por ello, se elaboré un
cuestionario, que permita recabar la informacion pertinente, esto con el fin de informar
y divulgar sobre esta condicién. Una investigacion se justifica metodologicamente
cuando se crea un nuevo instrumento para recolectar o analizar datos, o se plantea una

nueva metodologia que incluya otras formas de estudiar una 0 mas variables (31).

1.4.3. Préctica

Mediante la presente investigacion se recolectd informacion sobre los
tratamientos farmacoldgicos y complementarios/alternativos que mas emplean los
pacientes con SED-III con dos fines, el primero que va dirigido al personal médico, para

gue tengan conocimiento sobre esta enfermedad rara y huérfana, por ende se motiven a



realizar mas investigaciones en un futuro y de esta forma se pueda crear una guia clinica
en base a medicina basada en evidencia, donde describa como tratar a estos pacientes
teniendo en consideracion el efecto que tienen estos pacientes, y por otro lado, esta la
finalidad de informar al paciente y a sus familiares el tratamiento que emplean mas los
pacientes con SED-III para reducir su sintomatologia, con el que sienten mejoria. Con
el fin de que estos pacientes con este sindrome puedan vivir una vida productiva, social
y personal de calidad. La justificacion practica involucra explicar de qué forma los
resultados de la investigacion servirdn para modificar o mejorar la realidad de los

pacientes con SED-I1I (32).

1.5. Limitacion de la investigacion

Las limitaciones que se presentaron en la investigacion fueron a nivel tedrico, debido a la
escasez de informacion sobre el sindrome de Ehlers-Danlos, una enfermedad rara y huérfana.
Lo que implica que existe una falta de informacion y conocimiento general sobre esta condicion.
Por ello, se empled un enfoque multidisciplinario y colaborativo, a su vez se emplearon variadas
palabras claves para realizar la busqueda bibliografica. Asi mismo, se presento limitaciones al
momento de seleccionar la poblacién y muestra, debido a que no existe un diagndstico preciso
para esta condicion, sin embargo, se realiza el diagndstico a través de descarte lo cual toma
tiempo y gastos significativos, en adicion este sindrome se suele confundir con otras patologias
reumatoldgicas debido a la similitud en el cuadro clinico. Al ser una condicion rara y huérfana
congénita, existen pocas personas que padecen de esto, sumado a ello, recién fue considerado
un diagnostico y él, pero en el afio 2020 en marzo en una resolucion que emite el MINSA. Se
optd por contactarse con estos pacientes mediante una pagina de Facebook que se llama

Asociacion peruana de Sindrome de Ehlers Danlos, en donde esta afiliada todos los pacientes



con todos los tipos de Sindrome de Ehlers-Danlos y no solo el tipo Ill, si no, también los

familiares, amistades y profesionales de salud que residen en todas las provincias de Perd.



CAPITULO II: MARCO TEORICO
2.1. Antecedentes
2.1.1 Antecedentes Internacionales
Zhengyang et al. (33) en su trabajo de investigacion tuvieron como objetivo
“Delimitar el manejo de los tratamientos para el dolor crénico de los pacientes con
sindrome de Ehlers-Danlos hipermovil en Estados Unidos - 2018”. Es un estudio de
enfoque cuantitativo, tipo basico, disefio no experimental, de corte transversal y nivel
descriptivo. La muestra fue conformada por 15 adultos entre los 18 a 60 afios con SED-
I11, que presentan dolor crénico. El instrumento fue una encuesta de elaboracion propia,
se obtuvo como resultado que el 80% de los encuestados refieren, que el mejor tratamiento
farmacoldgico para el dolor cronico, es el grupo farmacoldgico AINE, por otro lado, el
menos empleado fue el paracetamol con un 5%. Con respecto al empleo de tratamientos
para mitigar el dolor cronico, el 45%, recurrié a emplear recursos multidisciplinarios
integrados por psicologos, reumatdélogos, neurélogos, entre otros de forma personalizada.
Se concluyo, que el farmaco méas empleado pertenece al grupo de los AINE, seguido de
los analgésicos opioides, relajante muscular y paracetamol. Que son capaces de disminuir

o0 desaparecer temporalmente el dolor cronico que es de tipo musculoesquelético, que llega



a ser debilitante y discapacitante, desencadenado por luxaciones y a la HA.

Rodriguez et al. (34) en su trabajo de investigacion, tuvieron como objetivo
“Determinar los ejercicios fisicos de resistencia a la fuerza muscular en el Sindrome de
Ehler-Danlos Hiperlaxo™. El disefio del estudio fue de tipo no experimental, descriptivo-
explicativo. Se aplico un instrumento de recoleccion de datos, que fue una tabla de
elaboracion propia para observar la mejoria de los pacientes diagnosticados con SED-III
y SHA que tengan entre 18 a 60 afios. La muestra estuvo conformada por 186 pacientes.
En los resultados se observo que los pacientes evolucionaron con respecto a la resistencia
y fuerza muscular, lo que quiere decir, que se aumento el peso a levantar (minimo menos
de 2 Kg) y a su vez, se incrementd la repeticion y tiempo de ejercicio disminuyendo el
tiempo de duraciéon. Del total de pacientes solo un 48% sintié una mejoria luego de
realizar el tratamiento de rehabilitacion durante 6 meses, recalcando que el dolor se atenua.
Se concluyd, que el tratamiento de rehabilitacion empleado, cumplié con el objetivo de
mejorar el dolor de los pacientes diagnosticados con SED-II1 o conocido como SHA, sin
embargo, en el apartado de excepciones, describe que en caso de ser necesario en casos
de dolor cronico o agudo no controlables con rehabilitacion se recomienda el empleo de

AINES y analgésicos opioides con precaucion.

Lépez y Montoya (35) en su trabajo de investigacion, tuvo como objetivo
“Analisis de los pacientes afectados de fibromialgia con o sin sindrome de hiperlaxitud
articular”. Se aplico un estudio de enfoque cuantitativo tipo basico, de nivel descriptivo,
la poblacion seleccionada fueron las recetas emitidas de un hospital, correspondiente a

pacientes diagnosticados con SED-III. El instrumento fue una encuesta dirigida a obtener



informacidn sobre si tienen fibromialgia, asi mismo, conocer qué farmaco consumen para
aliviar su dolor. En los resultados se obtuvo que existe una incidencia de 70%, que los
pacientes con SED-III tienden a sufrir de fibromialgia, entre ellos el 80% emplean
antidepresivos. Se concluye con la definicién de fibromialgia como una enfermedad de
tipo muscular que cursa con dolor musculoesquelético crénico con etiologia desconocida,
con sensacion de suefio, fatiga y adormecimiento. El tratamiento recomendado es el
multidisciplinario, asistir al psicologo, tener buen suefio reparador, evitar la cafeina y

utilizar antidepresivos bajo receta.

Salazar y Maqueira (36) en su trabajo de investigacion tuvo como objetivo
“Establecer los ejercicios fisicos terapéuticos para el fortalecimiento de la masa muscular
en persona con sindrome de Ehlers-Danlos”. Es un estudio de tipo descriptivo-
exploratorio y un método tedrico-empirico. Se realizaron entrevistas y se observaron a los
pacientes. Se obtuvo como resultado la aceptacion y comentarios favorables para los
gjercicios propuestos, un 78% de pacientes alegaron que sentian mejoria en sus
articulaciones, mayor estabilidad y reduccion de dolor, sin embargo, 22% de los pacientes
que emplearon AINE y relajantes musculares para reducir temporalmente el dolor de tipo
musculoesquelético agudo o cronico, afirman que es la mejor opcién. En conclusion, se
encontrd suficientes comentarios satisfactorios de parte de los pacientes con SED-III,
quienes afirmaron que el empleo de estos ejercicios como tratamiento alternativo fue

efectivo, lo cual sirvié como base y fundamento para este conjunto de ejercicios fisicos.

Song et al. (37) en su investigacion tuvieron como objetivo “Delimitar las

opciones de tratamiento actual en pacientes con sindrome de Ehlers-Danlos”. Se empled



un estudio descriptivo basado en pacientes con enfermedades del tejido conectivo como
sindrome de Marfan y SED-III a quienes se emple6 una encuesta. Se obtuvo como
resultado una serie de referencias donde se detallan las caracteristicas de los pacientes con
SED-III y la inestabilidad de articulaciones principales como cuello, rodilla, tobillo y
cadera. Adicionalmente el 35% de pacientes ha recurrido a la cirugia como recurso para
estabilizar la articulacion, el otro 48% recurre a la rehabilitacion fisica para fortalecer las
articulaciones y solo el 17% de pacientes emplean AINE farmacos. Se concluye gue existe
una opcién quirdrgica y no quirtrgica para prevenir y tratar la inestabilidad articular.
Dentro de las opciones conservadoras esta el yeso, férulas, soportes elasticos como mallas,
todo con el fin de estabilizar la articulacion mediante el descanso articular, con la finalidad
de prevenir luxaciones. Por otro lado, esta el procedimiento quirtrgico para reforzar y

poner mas rigida la articulacion y por altimo el tratamiento con farmacos como los AINE.

Pérez y Fernandez (38) en su trabajo de investigacion tuvieron como objetivo
“Analizar tratamientos que sean beneficiosos para reducir el dolor de tipo
musculoesquelético crénico o agudo”. Se aplicd un analisis empleando una entrevista de
casos de pacientes adultos diagnosticados con SED-II1, que realizaban tratamientos como
ejercicio terapéutico dirigido a mejorar la funcion motoray reducir el dolor producido por
la inestabilidad articular. La terapia fue realizada por los pacientes por un periodo de tres
meses, al igual que las entrevistas se realizaron una vez al mes. Se obtuvo como resultado
una mejoria en los pacientes luego del primer mes. Con respecto a sus percepciones en la
estabilidad articular y sensacion del dolor, se obtuvo que del total de 50 pacientes 42
recurrieron por lo menos 1 vez a un AINE o analgésico opiaceos. lo cual indica que

frecuentemente los pacientes acuden a tomar farmacos, dentro de los cuales se consumen



mas los del grupo farmacoldgicos de los AINES con un 42%, ademas hay un 32% que
emplean analgésicos opiaceos y solo un 26% emplea paracetamol. Se concluye que el
ejercicio terapéutico es efectivo y se descarta una relaciéon emocional, la cual no influye

en la percepcion de dolor o estabilidad musculo articular.

Guerra et al. (39) en la investigacion, se tuvo como objetivo “Determinar la
efectividad del tratamiento integral en pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-
Danlos hipermovil (SED-III)”. El estudio se realizoé con pacientes con SED-1Il1 mayores
de 18 afios, quienes realizaron el tratamiento integral que consiste en: cambio del estilo
de vida a uno mas saludable realizando terapia fisica, practicando yoga y empleando s6lo
si se presenta un cuadro de dolor musculoesquelético. En los resultados se determind que
el 80% de los encuestados sintid una mejora luego de tres meses realizando ejercicios
terapéuticos y practicando yoga, sin embargo, el 20% afirmé que al menos una vez
recurrié al empleo de AINE. Se concluye que, es efectivo el empleo de yoga y ejercicios
fisicos para aliviar el dolor corporal, debido a que fortalece las articulaciones y previene

las luxaciones que son el factor mas frecuente de dolor musculoesquelético.

2.1.2 Antecedentes Nacionales

Amaya (40) en su investigacion, tuvo como objetivo “Establecer el tratamiento
del sindrome de hipermovilidad articular y la cifosis dorsal postural en el Instituto
Nacional de Rehabilitacion”. El estudio es de tipo descriptivo, analitico y cuantitativo, la
muestra estaba conformada por 23 pacientes con SHA con signos de disquinesia escapular

(disfuncion de la coordinacion de la articulacion escapulo-toracica). Como resultado del



analisis de estos pacientes, se obtuvo que la mayoria presentaba esta disquinesia escapular
y dolor musculo esquelético. Estos pacientes sufren de dolores cronicos, entre los cuales
el 65% emplean AINE y 35% emplean relajantes musculares. En conclusion, se
recomendd que los pacientes con SHA o también conocido como sindrome de Ehlers-
Danlos (SED-I1I) realicen terapia fisica y ejercicio de fortalecimiento ya que es beneficio
para estos pacientes logrando disminuir el dolor, sin embargo, si no sienten mejoria se

recomienda recurrir a los AINE y relajantes musculares.

Hernandez (41) en su investigacion tuvo como objetivo “Precisar el tratamiento
fisioterapéutico en el sindrome de hipermovilidad articular”. La metodologia que se
empled es descriptiva. Como resultado se obtuvo evidencia basada en ciencia sobre
etiologia, diagndstico, caracteristicas clinicas de los pacientes, entre otros. Se concluye
que la mejor alternativa poco invasiva y sin recurrir a los farmacos es una intervencion
empleando ejercicios terapéuticos lentos y suaves con el objetivo de fortalecer la
articulacion y erradicar la inestabilidad de la articulacién. Como conclusion de todo el
estudio, se obtuvo que a pesar que los profesionales de salud que tratan a pacientes con
SHA recomiendan el empleo de farmacos, también prefieren un tratamiento no
farmacol6gico como alternativa, sin embargo, cuando se trata de recomendar un farmaco
adecuado para estos pacientes, los principales son los AINE dentro de las cuales menciona

al diclofenaco y al meloxicam.

Takahashi y Parrefio (42) en su investigacion tuvieron como objetivo “Analizar
los tratamientos no farmacoldgicos y farmacoldgicos en personas bajo cuidado médico

diagnosticados con sindrome de hipermovilidad articular (SHA)”. Es un estudio



observacional de tipo revision sistematica que siguio la recomendacion PRISMA, se
indago en 6 revistas cientificas y en bases de datos. Se obtuvo como resultado la seleccion
de cuatro articulos cientificos, donde describen tratamientos empleando farmacos y
tratamientos complementarios. En conclusion, se evidencié mayor informacién sobre
tratamientos no farmacologicos en comparacion a los tratamientos farmacologicos para
tratar pacientes con SHA, que tienden a sufrir sintomas, de los cuales destaca el dolor del
sistema osteomioarticular (SOMA) en su dia a dia. Dentro de los farmacos recomendados
se encuentran los analgésicos, los AINES, los antidepresivos y los opiaceos. Por otro lado,
dentro de los tratamientos no farmacoldgicos, esta la alternativa de la terapia fisica, que
tiene respaldo cientifico sobre su efectividad en mejorar la estabilidad y fuerza en las

articulaciones.

1.2. Bases tedricas

2.2.1. Enfermedades raras y huérfanas (ERH)

A las enfermedades raras, antiguamente se le conocia como enfermedades
huérfanas, este término se empleaba desde el afio 1977 cuando se origind en los Estados
Unidos (43). Sin embargo, hoy en dia se sabe que una enfermedad rara no es igual a una
enfermedad huérfana (44). Las enfermedades raras son aquellas que afectan a un grupo
minoritario de la poblacion en general, y las enfermedades huérfanas son aquellas que son
progresivas, cronicas y amenazan la vida (45). En la Gltima década, ha habido un aumento
de las personas con ERH en el mundo (46), hoy en dia, sigue siendo un reto investigar
sobre ellas, por la falta de los recursos econdmicos que destina cada pais al sector de
investigacion de salud (47). Las ERH afectan a un namero reducido de la poblacién, una

de las caracteristicas son su rareza y la dificultad para llegar a un diagndéstico (48-49).



Durante el siglo XXI, se realiz6 la primera propuesta sobre un listado oficial de
ERH, que fue aprobada por el Ministerio de Salud (MINSA) en el afio 2014 un 22 de
febrero, donde se registraron 399 enfermedades en total, en la Resolucion Ministerial N°
151-Minsa-2014 (50), en esa lista de ERH no se consideré al Sindrome de Ehlers Danlos
(SED) ni a ninguno de sus subtipos. La segunda lista de ERH propuesta y aprobada por el
MINSA fue la Resolucidon Ministerial del 24 de abril del 2020, donde se registraron 546
ERH, en esta lista se tomo en consideracion al SED en la categoria Q79 y sub categoria

Q 796 (51).

El MINSA cre6 una app de salud llamado “Registro nacional de enfermedades
raras y huérfanas” (52), la cual no esta operativa la app ni la pagina web”. En cuanto a la
promocion o grupos de ayuda del SED, no existe ninguna pagina oficial sobre el SED ni
ERH del Pert, Sin embargo, existe una pagina de Facebook llamada “Federacion Peruana
de Enfermedades Raras - FEPER” (53) que es una Organizacién comunitario con
objetivos de lucha, en busca de mejores tratamientos, leyes y respeto a los derechos. Para
ello ha propuesto una nueva lista de enfermedades raras que sera entregada en el segundo
trimestre del afio para que pase por revision técnica por parte del MINSA. Por otro lado,
estd la pagina de Facebook Ehlers-Danlos Peru (54), que trata de fomentar apoyo e

informacidn a los pacientes con esta condicion.

2.2.2. Sindrome de Ehlers-Danlos (SED)
El SED es un grupo de enfermedades de tipo genética, quiere decir que la persona

que lo padece lo heredd de sus padres o de lo contrario es nuevo en la familia “Novo”.



Estos pacientes presentan una disminucion de coladgeno o una alteracion a nivel de
colageno genético (55). EI SED es una condicion heterogénea que afecta el tejido
conectivo. En la actualidad existen 14 subtipos de SED (56):
1. SED clésico
2. SED clasico like
3. SED cardiaco-valvular
4. SED vascular
5. SED hipermdvil o tipo 111 SED-III
6. SED artocalasia
7. SED dermatosparaxis
8. SED cifoescoliodtico
9. SED de la cornea fragil
10. SED espondilodisplasico
11. SED masculocontractual
12. SED miopatica
13. SED periodontal
14. SED tipo clésico-like 2
Cada subtipo de SED presenta signos y sintomas caracteristicos, sin embargo,
todos comparten sintomatologia en el tejido conjuntivo, donde resaltan la inestabilidad
articular y dolor crénico. Ademas, entre todos los tipos de SED, el que es mas recurrente

en la poblacién y el menos grave es el SED-I11 (57).

2.2.3. Sindrome de Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo 111 (SED-I11)

2.2.3.1. Etiologia



El SED es un conjunto de enfermedades con trastornos hereditarios, donde
presentan una alteracion a nivel de colageno, producida por una mutacion a nivel
cromosomico ligado al cromosoma x (58). Se ha detectado para los 13 subtipos de SED
el gen especifico mutado, por ejemplo: TNXB, ADAMTS2, COL1A1, PLOD1, COL5A2,
COL5AL, COL3Al, COL1A2, entre otros. Pero, no se conoce el defecto genético
especifico que causa el SED-III, sin embargo, se sabe que la alteracion del colageno en el
cuerpo, causa menos estructura y resistencia de los tejidos conectivos a nivel de

composicion del individuo (59).

2.2.3.2. Diagnostico

El SED-III a diferencia de los otros subtipos de SED, es el Unico que no se ha
detectado la alteracion a nivel genético, por lo cual, no existe un examen de sangre que
detecte esta condicién, sin embargo, quien diagnostica esta condicion, suele ser un
reumatdélogo o genetista, pero el rol del reumat6logo es diagnosticar utilizando el método
de descarte, debido a que muchas enfermedades reumatoldgicas tienen sintomatologia
similar. El rol de la genetista es mas confirmatorio y orientativo, suelen realizar descartes

sobre una condicion en los miembros de la familia (60).

Frecuentemente los pacientes que acuden a consulta, tienen en claro sus sintomas
y signos que les preocupa, ello facilita un diagnoéstico 6ptimo. Ademas, se tiene en
consideracién a la historia clinica y al examen fisico para el diagnoéstico de SED-I1I a los
pacientes que presente cierto grado de hipermovilidad articular (HA), la HA es
considerada una virtud que ciertas personas tienen para mover mas alla del rango normal

la articulacion o las articulaciones de su cuerpo (61).



2.2.3.3. Sintomatologia

Cada paciente con SED-III presenta caracteristicas diferentes en grados de
evolucion variada, eso quiere decir que es una condicidn heterogénea. En cuanto a los
sintomas principales que puede presentar el paciente esta: sentir flojo o inestable las
articulaciones principales del cuerpo, dolor y crujido articular, dolores musculares y de
espalda, fatiga cronica, ansiedad, depresion, crisis de panico, agorafobia, dolores de

cabeza, nauseas frecuentes que se disipan al comer, mareos, entre otros (62).

Por otro lado estan los signos que presentan algunos de los pacientes con SED-III
que pueden ser: piel elastica, delgada y fragil, extremidades (manos y pies) frios y con
sudoracion excesiva, curacion de herida mas lenta, cicatrizacién anormal, vasos fragiles,
escoliosis, hiperlordosis y problemas 6seos en la cadera, malformaciones 6seas (un hueso
de mas o de menos), papulas piezogeénicas, problemas circulatorios, quistes en las manos,
tono muscular pobre, pie plano, problema articular temporomandibular, artritis, estos
pacientes también suelen ser propensos a desarrollar otras condiciones como fibromialgia,
disautonomia y problemas cardiacos (63).

El prondstico de vida de pacientes con SED-III, por lo general es normal, sin
embargo, es importante el estilo de vida, ya que este puede acelerar o empeorar el cuadro

sintomatologico (64).

2.3.3.5. Epidemiologia
Se estima que la incidencia mundial de SED es de uno en 20.000, lamentablemente

no hay datos precisos, ni actuales sobre la epidemiologia en pacientes con SED-I11, debido



a la heterogeneidad de esta condicion existe varios tipos de diagnostico, también la
frecuencia de aparicion de la condicidn varia segun: sexo, edad, origen de la persona, entre
otros (65). Sin embargo, se sabe que las personas asiaticas y negras son mas propensas a
tener esta condicion a comparacion de las personas caucésicas y occidentales. A su vez,

es mas frecuente en mujeres, nifios y adolescentes (66).

2.2.4. Tratamientos farmacoldgicos

El tratamiento farmacoldgico, hace referencia a aquellos tratamientos que se
emplean para aliviar, tratar o diagnosticar una patologia mediante el empleo de sustancias
como medicamentos. ElI SED-IIl es una condicibn que manifiesta variadas
sintomatologias, para la cual se recomienda un tratamiento empleando farmacos, con el
fin de aliviar los principales sintomas (67). Se presentan a continuacién, las siguientes
familias de medicamentos que suelen emplear con mayor frecuencia los pacientes con
SED-IIl, para aliviar su sintoma principal el dolor crénico de tipo musculoesquelético que
son:

2.2.4.1. Antiinflamatorios no esteroideos (AINES)

Los AINEs actian bloqueando la accion de las enzimas Ilamadas COX
(ciclooxigenasas). Estas enzimas producen prostaglandinas, unas sustancias quimicas que
causan dolor, inflamacion y fiebre en el cuerpo (68-69):

e Diclofenaco
e Celecoxib
e Ibuprofeno

e Indometacina



e Ketorolaco
e Meloxicam
e Naproxeno

e Paracetamol

2.2.4.2. Antidepresivo

Dentro de los antidepresivos mas empleados por los pacientes con SED-III, estan
dos medicamentos, por un lado, el antidepresivo triciclico y por el otro los inhibidores
selectivos de la recaptacion de serotonina, ambos son recetados cuando el paciente tiene
un cuadro de fibromialgia o sufre dolor crénico de tipo musculoesquelético, con el fin de
contrarrestar sintomas como: falta de suefio, depresion, ansiedad, estrés, migrafia. Tales
como (68)(69):

e Amitriptilina

e Fluoxetina
2.2.4.3. Analgésico Opioides y medicamentos similares

Los analgésicos opioides son un tipo de analgésico que actla sobre los receptores
de opioides de las células, son empleados por los pacientes con SED-III que sufren de
dolor crénico musculoesquelético de intensidad moderada a alta. Dentro de los
analgésicos opioides y medicamentos similares mas usados en estos pacientes esta el
(68)(69):

e Fentanilo
e Morfina
e Oxicodona

e Tramadol



2.2.4.4. Relajante muscular

Los pacientes con SED-IIl que presentan dolor crénico de tipo
musculoesquelético, emplean relajantes musculares, para relajar los musculos a través de
la disminucién del tono muscular entre los relajantes musculares mas empleados esta
(68)(69):

e Baclofeno

e Orfenadrina
2.2.5. Tratamientos complementarios/alternativos

Los tratamientos complementarios son aquellos que se emplean en conjunto o a la
par que un tratamiento estandar, sin embargo, no se le considera como tratamiento
estandar. Por otro lado, estan los tratamientos alternativos que son aquellos que se
emplean en reemplazo de un tratamiento estdndar. En cuanto al empleo de estos
tratamientos en pacientes con SED-III, frecuentemente se emplean las siguientes opciones
con la finalidad de mejorar sintomatologia como inestabilidad articular, bajo tono
muscular, dolor crénico de tipo musculoesquelético, que son (70):

2.2.5.1. Técnicas mente-cuerpo

Estas técnicas mente-cuerpo, son aquella que involucran la comprensién y
relajacion del individuo, para lograr un equilibrio mente-cuerpo, esto mediante el empleo
unicamente del cuerpo. Se sugiere que las primeras sesiones sean guiadas 0 con
acompariamiento de un experto en el area. Los pacientes con SED-III lo realizan con la
finalidad de mejorar la percepcion de dolor, fortalecer las articulaciones y musculo
logrando mayor estabilidad articular, las técnicas mas empleadas en estos pacientes son

(71):



e Meditacion
e Hipnoterapia
e Yoga

e Taichi
2.2.5.2. Terapias y productos Bioldgicos

Cuando se menciona a la terapia bioldgica hace referencia al empleo de fuentes
naturales como plantas naturales en el caso de los pacientes con SED-IIl emplean esta
opcion de tratamiento para reducir o evitar aparicion de dolor corporal de forma no
invasiva, sobre todo ayuda a mantener una vida saludable y balanceada. Entre las opciones
mas empleada esta (71):

e Fitoterapia (empleo de distintas partes de las plantas medicinales).

e Vitaminas (Obtencidn a través de alimentacion o exposicion al sol).

e Suplementos alimenticios (productos que contienen vitaminas, minerales u otras
sustancias).

e Dietoterapia (Uso terapéutico de la alimentacion).

e Aceite cannabis medicinal (CBD) (Producto derivado de la planta de cannabis).
2.2.5.3. Terapias basadas en la manipulacion en el cuerpo

La terapia basada en la manipulacion en el cuerpo, es aquellas que lo realiza un
terapeuta 0 persona capacitada que ejerce contacto y presion sobre distintas zonas del
cuerpo con la finalidad de reducir el dolor en el cuerpo, relajando a los musculos de los
pacientes con SED-III, logrando asi bienestar corporal. Entre las opciones mas empleadas
esta (71):

e Masoterapia



e Quiropraxia

e Reflexologia
2.2.5.4. Terapia bioenergética

La terapia bioenergética consiste en equilibrar o estabilizar los biocampos que un
individuo tiene, con el objetivo de sanar y dar bienestar. Esta técnica puede ser mediante
el uso solo de manos o empleando micro agujas estériles en zonas especificas. Algunos
pacientes con SED-III recurren a esta alternativa no invasiva para sentir una mejoria total
y ese sentimiento de bienestar, entre las opciones mas empleada esta (71):

e Reiki

e Acupuntura
2.2.5.5. Sistemas médicos holisticos

Estos sistemas médicos holisticos tienen la caracteristica, de no tener base
cientifica, su fundamento es el dominio de sanacién natural del cuerpo del individuo.
Algunos pacientes con SED-I11 acuden a realizarse esta técnica con la finalidad de mejorar
o reducir su dolor cronico, entre las opciones mas empleadas esta (71):

e Medicina ayurvédica: es un sistema tradicional de medicina que proviene de la
India, se basa en el equilibrio entre la mente, el cuerpo y el espiritu para promover
la salud y prevenir enfermedades. La medicina ayurvédica trata el dolor tomando
en cuenta las causas subyacentes de este y el estado general de salud del paciente
con SED-I11I. Se pueden aplicar terapia de calor, masajes.

e Homeopatia: Es un método de atencion médica alternativa que se desarrollo en
Alemania a finales del siglo XVIII. Se basa en el principio de "lo similar cura lo

similar”, Se cree que las diluciones de pequefias cantidades de sustancias



naturales (plantas, minerales, animales) en agua o alcohol mejoran los procesos
de curacion y autorregulacion del organismo cuando se producen remedios

homeopaticos.

2.3. Formulacion de hipdtesis
2.3.1. Hipdtesis general

No aplica por ser una investigacion descriptiva con analisis cuantitativo.

2.3.2. Hipdtesis especificas

No aplica por ser una investigacion descriptiva con analisis cuantitativo.



26

3. METODOLOGIA
3.1. Método de la investigacion
Segun Cabezas et al. (72) los trabajos de investigacion con método inductivo se
caracterizan por emplear un proceso de razonamiento que se basa en la observacion de casos
particulares para llegar a una conclusion general. Por ello, el presente estudio siguidé una
metodologia inductiva, ya que recabo informacion especifica en una muestra especifica y en
base a ello, se formularon conclusiones generales sobre los tratamientos en pacientes con

sindrome de Ehlers-Danlos IlI.

3.2. Enfoque de la investigacion

De acuerdo con Naupas et al. (73) un enfoque cuantitativo utiliza la recopilacion de
informacidn para absolver preguntas de investigacion, también cree en la medicion de variables
e instrumentos de investigacion a través de estadisticas descriptivas e inferencia. Por ello este
trabajo de investigacion emplea un enfoque cuantitativo, ya que se basa en las vivencias

personales de los pacientes con SED-I11 con respecto a los tratamientos que ellos emplean.

3.3. Tipo de investigacion
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Para Diaz (74) los trabajos de investigacion de tipo basica son aquellas que sirven como
base para futuras investigaciones aplicadas o tecnoldgicas. Segun Quiroz, las investigaciones
descriptivas tienen como objetivo principal recolectar informacion y antecedentes sobre algo en
especifico u objetivo de estudio (75). Por ello la presente investigacion es de tipo basica debido

a que tuvo como objetivo principal describir los tratamientos en los pacientes con SED-III.

3.4. Disefio de la investigacion

Segun Hernandez et al. (76) una investigacion de tipo no experimental, no necesita que
alguna de las variables sea manipulada, esto significa que no se sometieron a ninguna alteracién
intencionales a las variables de estudio. Por ello el presente trabajo de investigacion tuvo la
finalidad de recolectar informacion de los tratamientos que emplean los pacientes con SED-III

para luego describir y analizar los resultados, sin modificar ninguna variable de investigacion.

3.5. Poblacién, muestra y muestreo
3.5.1 Poblacion:

El tamafio de la poblacion no estd definido, debido a que los pacientes
diagnosticados con SED-I11I pertenecen al grupo de los ERH y en el Perl no existe ningln
registro de personas con ERH, ademas recién fue incorporada el SED en el afio 2020 a la
lista oficial de ERH publicada por MINSA, sin embargo, en el presente estudio se trabaja
en base a una poblacion de 38 personas, que son las afiliadas en la pagina de Facebook
Ehlers-Danlos Peru, las cuales estan diagnosticadas con sindrome de SED hipermdvil. En
adicion, se desconoce la prevalencia e incidencia exacta de personas con SED (77-80).
Criterio de inclusion

- Pacientes con diagndstico de SED-III.
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- Pacientes que estan emplean algun tratamiento.

- Personas que residan en Lima Metropolitana.
Criterio de exclusion

- Pacientes sin diagndstico especifico.

- Pacientes con sospecha de SED.

- Pacientes que residen en una provincia distinta.
3.5.2 Muestra:

Naupas, et al., (73) refiere que la muestra poblacional sucede cuando se toma todos
los elementos de la poblacion, por ende, mantiene las caracteristicas precisas para la
investigacion. La muestra fue definida por la totalidad de la poblacion que es 38 pacientes
con SED hipomdvil.

3.5.3 Muestreo poblacional:

La presente investigacion selecciond un muestreo deliberado critico, esto implica
que se emplea una muestra intencional, donde se observa que los encuestados cumplan con
ciertas caracteristicas o descripciones, que en este estudio es pacientes diagnosticados con
SED-III, esto con un propoésito especifico el cual es necesario para cumplir con la

investigacién y sus objetivos.

3.6. Variables y operacionalizacion

3.6.1. Variable 1: Tratamientos farmacolégicos
Definicion operacional:

El tratamiento "farmacoldgico”, se refiere al uso de medicamentos para aliviar o
tratar sintomatologias, en el caso del sindrome de Ehlers-Danlos no existe cura. Pero los

tratamientos que se emplean en estos pacientes, pueden ayudar a controlar los sintomas y
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a evitar mayores complicaciones. Algunas de las opciones son el uso de farmacos de

distintos grupos de familia.

Matriz de operacionalizacion de la variable

Tabla 1: Variable 1: Tratamientos farmacolégicos

Variables Definicion Definicion Dimension Indicadores Escala de Escala
conceptual operacional medicién  valorativa
Diclofenaco
Esun Antiinflama Celecoxib -Mejora
tratamiento torios no Ibuprofeno sintoma
basado en esteroideos Indometacina -Empeora
sustancias (AINE) Ketorolaco Nominal sintoma
quimicas Meloxicam -Sin efecto
adaptadas a Los Naproxeno
una forma tratamientos Paracetamol -Mejora
farmacéuticay farmacologicos Antidepresi sintoma
Tratamientos son mas empleados VO Amitriptilina -Empeora
Farmacoldgicos  administradas por los Fluoxetina Nominal sintoma
mediante pacientes con -Sin efecto
diferentes vias SED-III. Analgésico
a los pacientes Opioides y Fentanilo -Mejora
con el fin de medicament Morfina sintoma
prevenir, os similares Oxicodona Nominal  -Empeora
controlar o Tramadol sintoma
curar una -Sin efecto
patologia o Relajante
sintomatologia muscular -Mejora
Baclofeno sintoma
Orfenadrina Nominal  -Empeora
sintoma
-Sin efecto

3.6.2. Variable 2: Tratamientos complementarios/alternativos
Definicién operacional:

El tratamiento complementario hace referencia a aquel tratamiento que se emplea
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a la par que el tratamiento con farmacos, por el otro lado esta los tratamientos alternativos

que son aquellos que se pueden emplear en vez del tratamiento farmacolégico.

Matriz de operacionalizacion de la variable

Tabla 2: Variable 2: Tratamientos complementarios/alternativos

Variables Definicion Definicion Dimension Indicadores Escala de Escala
conceptual operacional medicién valorativa
Mejora
Técnicas meditacion sintoma
Por un lado, mente- hipnoterapia Nominal ~ Empeora
los cuerpo yoga sintoma
tratamientos tai chi Sin efecto
complementari _ _ _ Mejora
o0s son aquellos Terapias y fitoterapia sintoma
que se pueden productos vitaminas Nominal  Empeora
usar a la par de Los biol6gicos suplementos sintoma
los tratamientos alimenticios Sin efecto
tratamientos  complementari dietoterapia
farmacoldgicos 0s / Terapias aceite cannabis Mejora
Tratamientos  , en cambio los  alternativos basadas en sintoma
complementario  tratamientos  mas empleados la masoterapia Nominal Empeora
s/ alternativos  alternativos se por los manipulacio quiropraxia sintoma
emplean pacientesscon  nyenel reflexologfa Sin efecto
sustltuygndo al SED-III. cuerpo N Mejora
tratamlgnto _ reiki _ sintoma
farmacoldgico. _Terapia acupuntura Nominal Empeora
bioenergétic sintoma
a Sin efecto
medicina ayurvédica
Sistemas homeopatia Mejora
médicos Nominal sintoma
holisticos Empeora
sintoma
Sin efecto

3.7. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos
3.7.1. Técnica

Segun Cabezas et al. (72) la encuesta se caracteriza esencialmente por la funcion
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de recolectar informacion documentada de una muestra seleccionada; las encuestas son
una de las técnicas mas empleadas en los estudios observacionales nacionales, transversal
con alcance descriptivo. La técnica empleada para recopilar informacion en el siguiente
trabajo de investigacion es la encuesta, que se aplica en la muestra de estudio que son los

pacientes diagnosticados con SED-III durante el periodo de 2023.

3.7.2. Descripcidn de instrumentos

Concorde a Naupas et al. (73) el cuestionario se considera un instrumento
conceptual que ayuda a recolectar informacion, gracias a que las preguntas se encuentran
de forma ordenada, estructurada para luego ser llenada por el objeto de estudio. En el
presente trabajo de investigacion, se empled un instrumento de elaboracion propia que es
la encuesta. El cuestionario estuvo conformado por 32 preguntas, que van de la mano de
las dimensiones de ambas variables, por un lado, tratamientos farmacol6gicos, y por el
otro, tratamientos complementarios/alternativos. Todas las preguntas son de tipo cerradas,
sobre tratamientos, que seran respondidas con “SI” y “NO”, sin embargo, los pacientes
que hayan respondido “SI” pasaran a evaluar el tratamiento respondiendo si el tratamiento

29 ¢

“mejoro sintomas”, “empeoran sintomas” o “sin efecto”.

3.7.3. Validacion

El instrumento que se ha implementado en la presente investigacion fue validado
por el juicio de tres profesionales Quimicos Farmacéuticos expertos en el tema, siguiendo
sus criterios y conocimientos obtenidos por poseer el grado de maestria o doctorado. Los

mismos tienen un amplio conocimiento sobre el tema de investigacion.
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3.7.4. Confiabilidad

Para medir la confiabilidad del instrumento que se aplico en el presente trabajo de
investigacion, se realiz6 una prueba piloto conformado por 15 personas diagnosticadas
con SED-II1, donde el indicador Alfa de Cronbach arroja un valor de 0.886, lo cual afirma
que el instrumento empleado tiene un alto nivel de confiabilidad, para responder a la
pregunta de investigacion qué es cudles son los tratamientos farmacoldgicos vy
complementarios/alternativos en pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos

hipermavil o tipo 11 (SED-I1I).

3.8. Plan de procesamiento y analisis de datos

En cuanto al procesamiento de datos, después de aplicar el instrumento con la
informacidn extraida, se organizé y evalud la solidez del instrumento con el programa de
Microsoft Excel 2020. Para luego ser exportados y procesados en el programa estadistico
SPSS version 21, aplicando estadisticos descriptivos, que seran presentados en tablas y

gréaficos para su interpretacion y consiguiente elaboracion de las conclusiones.

3.9. Aspectos éticos

Este estudio se realiz6 con la més estricta confidencialidad de los datos de los
pacientes diagnosticados con SED-III incluidos en la encuesta, que es evaluado por un
comité de expertos validadores y por el comité de ética de la Facultad de Farmacia y
Bioquimica.

Se consideraron los principios de bioética centrados en la justicia, no maldad,
autonomia y beneficencia. En principio se buscd la libre participacién de los participantes

mediante el consentimiento informado.
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El principio de autonomia: el formulario de consentimiento informado, que
incluyd informacion sobre la investigacion y los métodos de participacion preferidos por
los participantes, tomd en consideracion este principio. Los participantes participaran en
el estudio de manera voluntaria a través del documento. Ademas, la resolucion del
instrumento es andnima y destinada exclusivamente al estudio porque se garantiza que los
datos recolectados para la investigacion solo serdn modificados por el investigador
mediante codigos.

El principio de beneficencia: el estudio describié de manera descriptiva los
beneficios que otorgaran los resultados para la poblacion como parte del consentimiento
informado.

El principio de no maleficencia: establece que los participantes no se vieron
afectados por su dignidad o integridad y que en todo momento se explicé su participacién
sin causar dafo.

El principio de justicia: este principio se tuvo en cuenta siempre respetando las
creencias, percepciones y dignidad de las personas sin involucrarse en ninguna etapa de

la investigacion.
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CAPITULO IV: PRESENTACION Y DISCUSION DE RESULTADOS

4.1 Resultados

Se recalca que los tratamientos seleccionados para el presente trabajo de investigacion
ya sean farmacolégicos o complementarios/alternativos, son utilizados por los pacientes
con SED-III, con la finalidad de reducir o aliviar la sintomatologia principal que es el
dolor de tipo musculoesquelético. En base a los objetivos generales y especificos se

presentan las siguientes tablas y figuras.

4.1.1. Analisis descriptivo de resultados

Tabla 1. Medicamentos empleados en el tratamiento farmacoldgico en el SED-III

Tratamiento farmacol6gico

AINE 130
Antidepresivo 19
Analgésico Opioides 32
Relajante muscular 25
Total, de medicamentos que emplean 206

Fuente: Elaboracion propia
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Tratamiento farmacologico

130
32

AINE Antidepresivo Analgésico Opioides Relajante muscular

Fuente: Elaboracion propia

Figura 1: Medicamentos empleados en el tratamiento farmacoldgico en el SED-III
Interpretacion:

En cuanto a la tabla y figura 1, se observd que del total de pacientes encuestados con
diagndstico de SED-III, la mayoria emplea los AINEs como primera alternativa, seguida de

los Analgésicos Opiaceos, las cuales son empleadas para reducir la sintomatologia.

Tabla 2. Tratamientos complementarios/alternativos en el SED-I1I

Tratamientos complementarios/alternativos

Técnicas mente-cuerpo 65

Terapias Biologicas 105

Terapia manipulacién cuerpo 58
Terapia bioenergética 12
Sistemas médicos holisticos 5

Total, de tratamientos que emplean 245

Fuente: Elaboracién propia

Tratamiento complementarios/alternativos

105

65
58

12
— —

Técnicas mente- Terapias Terapia Terapia Sistemas médicos
cuerpo Biologicas manipulacion bicenergética holisticos
cuerpo

Fuente: Elaboracién propia
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Figura 2: Tratamientos complementarios/alternativos en el SED-III

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 2, se observé que del total de pacientes encuestados
con diagnosticados de SED-III, la mayoria emplea las Terapias Biolégicas como primera
alternativa, seguida por las Técnicas mente-cuerpo, las cuales son empleadas para reducir la

sintomatologia.

Tabla 3: Antiinflamatorios no esteroideos (AINESs) mas empleados

AINE Mejora Sin Efecto Empeora Total, de

Sintoma Sintoma Personas
Diclofenaco 22 3 - 25
Celecoxib 13 4 - 17
Ibuprofeno 10 4 - 14
Indometacina 1 1 - 2
Ketorolaco 9 2 - 11
Meloxicam 21 1 - 22
Naproxeno 14 1 - 15
Paracetamol 18 6 - 24

Fuente: Elaboracion propia

Antiinflamatorios no esteroideos (AINE)
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Fuente: Elaboracién propia
Figura 3: Antiinflamatorios no esteroideos (AINES) mas empleados
Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 3, se pudo observar que del total de pacientes
encuestados con diagnéstico con SED-III, podemos apreciar que la mayoria emplea
Diclofenaco como primera alternativa, de las cuales 22 pacientes afirman sentir mejoriay 2 no
sienten efecto al emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es el

Meloxicam, de las cuales 21 pacientes afirman que mejora sus sintomas y 1 no siente efecto.

Tabla 4: Antidepresivos mas empleados

Antidepresivo Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
Sintoma Sintoma Personas
Amitriptilina 10 2 - 12
Fluoxetina 6 1 - 7

Fuente: Elaboracion propia

Antidepresivo

10
6
2
_ :

Amitriptilina Fluoxetina

M Mejora sintoma M Sin Efecto

Fuente: Elaboracion propia

Figura 4: Antidepresivos mas empleados
Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 4, del total de pacientes encuestados con
diagndstico con SED-III, se pudo apreciar que la mayoria emplea Amitriptilina como primera

alternativa de las cuales 10 pacientes afirman sentir mejoria y dos pacientes no sienten efecto
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al emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Fluoxetina, de las

cuales 6 pacientes afirman que mejora sus sintomas y 1 no siente efecto.

Tabla 5: Analgésicos opioides y medicamentos similares mas empleados en el SED-III

Analgésico Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
Sintoma Sintoma Personas
Fentanilo 6 - - 6
Morfina 8 - - 8
Oxicodona 0 - - 0
Tramadol 17 - 1 18

Fuente: Elaboracién propia

Analgésico

17
8
6
1
|
Fentanilo Morfina Oxicodona Tramadol

B nvejora sintoma B Empeora Sintoma

Fuente: Elaboracién propia

Figura 5: Analgésicos opioides y medicamentos similares mas empleados en el SED-III

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 5, del total de pacientes encuestados con
diagnostico con SED-111, se aprecio que la mayoria emplea Tramadol como primera alternativa
de las cuales 17 pacientes afirman sentir mejoria y 1 pacientes no sienten efecto al emplearla.
De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Morfina, de las cuales los 8

pacientes afirman que mejora sus sintomas al emplearla.
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Tabla 6: Relajantes musculares mas empleados en el SED-III

Relajante Mejora Sin Efecto Empeora Total, de

muscular Sintoma Sintoma Personas

Baclofeno 7 1 - 8
Orfenadrina 16 1 - 17

Fuente: Elaboracion propia

Relajante muscular

16

Baclofeno Orfenadrina

M Mejora sintoma B Sin Efecto

Fuente: Elaboracion propia

Figura 6: Relajantes musculares mas empleados en el SED-III

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 6, del total de pacientes encuestados con
diagnostico con SED-III, se pudo apreciar que la mayoria emplea Orfenadrina como primera
alternativa de las cuales 16 pacientes afirman sentir mejoria y 1 pacientes no sienten efecto al
emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Baclofeno, de las cuales

7 pacientes afirman que mejora sus sintomas y 1 paciente no siente efecto al emplearla.



Tabla 7: Técnicas mente-cuerpo mas empleados en el SED-I1I

Técnicas Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
mente-cuerpo Sintoma Sintoma Personas
Meditacion 24 7 - 31
Hipnoterapia 7 1 - 8
Yoga 16 2 2 20
Tai chi 6 - - 6

Fuente: Elaboracion propia

Técnicas mente-cuerpo

24

16
z 5
L : : .
Meditacion Hipnoterapia Yoga Tai chi

M Mejora sintoma M Sin Efecto Empeora Sintoma

Fuente: Elaboracion propia

Figura 7: Técnicas mente-cuerpo mas empleados en el SED-III
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Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 7, del total de pacientes encuestados con

diagnostico con SED-III, se observo que la mayoria emplea la meditaciébn como primera

alternativa de las cuales 24 pacientes afirman sentir mejoria y 7 pacientes no sienten efecto al

emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es el Yoga, de las cuales 16

pacientes afirman que mejora sus sintomas, 2 pacientes sienten que empeora sus sintomas, 2

paciente no siente efecto al emplearla.
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Tabla 8: Terapias biologicas mas empleados en el SED-III

Terapias Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
Biologicas Sintoma Sintoma Personas
Fitoterapia 21 - - 21
Vitaminas 28 3 - 31
Suplementos 18 3 - 21
Dietoterapia 15 1 - 16
Cannabis 14 2 - 16

Fuente: Elaboracion propia

Terapias Biologicas

28
21
18
15 14
3 3
I

Fitoterapia Vitaminas Suplementos Dietoterapia Cannabis

M Mejora sintoma M Sin Efecto

Fuente: Elaboracion propia

Figura 8: Terapias bioldgicas mas empleados en el SED-III

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 8, del total de pacientes encuestados con
diagndstico con SED-I11, se pudo apreciar que la mayoria emplea las Vitaminas como primera
alternativa de las cuales 28 pacientes afirman sentir mejoria y 3 pacientes no sienten efecto al
emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Fitoterapia, de las

cuales 21 pacientes afirman que mejora sus sintomas al emplearla.
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Tabla 9: Terapias de manipulacién de cuerpo mas empleados en el SED-1II

Terapia Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
manipulacién Sintoma Sintoma Personas
en el cuerpo
Masoterapia 15 2 - 17
Quiropraxia 20 1 - 21
Reflexologia 19 1 - 20

Fuente: Elaboracion propia

Terapia manipulacion en el cuerpo

20
19

1 1

Masoterapia Quiropraxia Reflexologia

M Mejora sintoma B Sin Efecto

Fuente: Elaboracion propia

Figura 9: Terapias de manipulacion de cuerpo mas empleados en el SED-I1I

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 9, del total de pacientes encuestados con
diagnostico con SED-III, se aprecié que la mayoria emplea la Quiropraxia como primera
alternativa de las cuales 20 pacientes afirman sentir mejoria y 1 pacientes no sienten efecto al
emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Reflexologia, de las

cuales 19 pacientes afirman que mejora sus sintomas y 1 no siente efecto al emplearla.

Tabla 10: Terapias bioenergéticas mas empleadas en el SED-III

Terapia Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
bioenergética Sintoma Sintoma Personas
Reiki 4 - - 4

Acupuntura 7 1 - 8

Fuente: Elaboracion propia
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Terapia bioenergética

7

Reiki Acupuntura

M Mejora sintorna [ Sin Efecto

Fuente: Elaboracion propia

Figura 10: Terapias bioenergéticas mas empleadas en el SED-I11

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 10, del total de pacientes encuestados con
diagnostico con SED-III, se observd que la mayoria emplea Acupuntura como primera
alternativa de las cuales 7 pacientes afirman sentir mejoria y 1 pacientes no siente efecto al
emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Reiki, de las cuales los

4 pacientes afirman que mejora sus sintomas al emplearla.

Tabla 11: Sistemas médicos holisticos mas empleados en el SED-III

Sistemas Mejora Sin Efecto Empeora Total, de
médicos Sintoma Sintoma Personas
holisticos
Ayurvédica 1 - - 1
Homeopatia 4 1 - 5

Fuente: Elaboracion propia
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Sistemas medicos holisticos

1

Ayurvédica Homeopatia

M Mejora sintoma Ml Sin Efecto

Fuente: Elaboracién propia

Figura 11: Sistemas médicos holisticos mas empleados en el SED-I11I

Interpretacion: En cuanto a la tabla y figura 11, del total de pacientes encuestados con
diagnostico con SED-I1I, se pudo observar que la mayoria emplea Homeopatia como primera
alternativa de las cuales 4 pacientes afirman sentir mejoria y 1 pacientes no siente efecto al
emplearla. De igual manera, la segunda alternativa mas empleada es la Ayurvédica, de las

cuales 1 paciente afirma que mejora sus sintomas al emplearla.

4.1.2. Discusién de resultados

Teniendo en cuenta los objetivos planteados y los resultados alcanzados en el analisis
estadistico, se manifiesta:

En relacion al objetivo general se encontrd que el tratamiento farmacolégico mas empleado
por los pacientes con SED-III son los AINEs, seguido de los Analgésicos Opioides o
medicamentos similares. Por otro lado, se evidencio que los tratamientos
complementarios/alternativos mas empleados por los pacientes con SED-I1I son las Terapias

Bioldgicas seguidas de las Técnicas mente-cuerpo. Entre los estudios que coinciden con lo
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encontrado estan la investigacion de Zhengyang, Z. et al. (2018) (33), Rodriguez, A. et al.
(2019) (34), Pérez, A. y Fernandez, J. (2020) (38) y Takahashi, C y Parrefio, J. (2022) (42) en
su investigacion, afirman que para tratar el dolor musculo esquelético en estos pacientes se
recomienda el uso de los AINEs y analgésicos opioides o medicamentos similares, pero con
precaucion. Con respecto a la efectividad del empleo Técnicas mente-cuerpo, no encontramos

respaldos cientificos dentro de nuestro marco teorico.

Con respecto a los objetivos especificos

A nivel especifico, dentro de los tratamientos farmacoldgicos mas empleados se evidencio:
Por un lado, los medicamentos mas empleados del grupo farmacolégico de los AINEs es el
Diclofenaco, como primera alternativa de las cuales 22 pacientes afirman sentir mejoriay 2 no
sienten efecto. De igual forma, la segunda alternativa mas empleada es el Meloxicam, de las
cuales 21 pacientes afirman que mejora sus sintomas y 1 no siente efecto. Entre los estudios
que coinciden con lo encontrado estan las investigaciones de Zhengyang et al. (2018) (33),
Rodriguez, A. et al. (2019) (34), Salazar y Maqueira (2019) (36), Barrena, E, y Ampuero, J.
(2019) (37), Pérez, A. y Fernandez, J. (2020) (38) quienes en su investigacion afirman que
tanto el Diclofenaco como el Meloxicam son la mejor opcion para mitigar el dolor, sin
embargo para los siguientes autores, el recurrir a un farmaco AINEs debe ser luego de haber
realizado terapia fisica u otras alternativas para mitigar el dolor segin Takahashi, C y Parrefio,

J. (2022), Hernandez, L. (2017) y Amaya, K. (2017).

Por otro lado, los medicamentos mas empleados del grupo farmacoldgico de los Analgésicos
Opiéaceos o medicamentos similares, es el Tramadol como primera alternativa de las cuales 17

pacientes afirman sentir mejoria y 1 pacientes no sienten efecto. De igual manera, la segunda
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alternativa mas empleada es la Morfina, de las cuales los 8 pacientes afirman que mejora sus
sintomas. Entre los estudios que coinciden con lo encontrado son las investigaciones de
Takahashi, C y Parrefio, J. (2022) (42) y segun Centro Nacional para el Avance de las Ciencias
Traslacionales (4), en su estudio menciona y recomienda el uso de los Analgésicos Opiaceos
0 medicamentos similares, sin embargo, menciona que algunas veces no son bien tolerados
por los pacientes, cuando se emplea a largo plazo, puede causar dependencia y exacerbaciones

de sintomas como fatiga.

Respecto a los tratamientos complementarios/alternativos mas empleados se evidencio:

Por un lado, dentro de las Técnicas mente-cuerpo, la técnica mas empleada es la Meditacion
de las cuales 24 pacientes afirman sentir mejoria y 7 no sienten efecto. De igual forma, la
segunda técnica mas empleada es el Yoga, de las cuales 16 pacientes afirman que mejora sus
sintomas, 2 pacientes sienten que empeora sus sintomas y 2 pacientes no siente efecto al
emplearla. Entre los estudios que coinciden con lo encontrado es la investigacion de Bravo, J.
(2019) en donde se menciona que la mejor técnica mente-cuerpo es el Yoga, la practica de esta
técnica, ayudard a fortalecer las articulaciones, por ende, se reduce la incidencia de
subluxaciones y disminuye el dolor muasculo esquelético. En adicién se encuentra el estudio
de Takahashi, C y Parrefio, J. (2022) (42), quienes describen multiples alternativas de
tratamientos no farmacoldgicos, mencionando al yoga y meditacion como alternativas de bajo
impacto y empleables de por vida, con efectos favorecedores en la propiocepcion de

estabilidad y manejo de dolor en los pacientes con SED-III.

Por el otro lado dentro de las Terapias bioldgicas la terapia mas empleada es uso Vitaminas,

de las cuales 28 pacientes afirman sentir mejoria y 3 pacientes no sienten efecto. De igual
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forma, la segunda terapia mas empleada es la Fitoterapia de las cuales 21 pacientes afirman
gue mejora sus sintomas al emplearla. Entre los estudios que coinciden con lo encontrado, es
la investigacion publicada por el Centro Nacional para el Avance de las Ciencias
Traslacionales (4), Genéticamente incorrecta (58) y la Red Argentina de Ehlers-Danlos (14)
describen los beneficios probables que habria si un paciente con SED-III implemente el
consumo de algunos o diversas vitaminas, por otro lado, también avala el uso de plantas

naturales con dosis reguladas para tratar el dolor.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. Conclusiones

Los tratamientos mas empleados por los pacientes con SED-III, dentro de los
tratamientos complementarios/alternativos son las Vitaminas y la Fitoterapia. En los
tratamientos farmacoldgicos tenemos el consumo de Diclofenaco y Meloxicam.

Dentro de los AINEs mas empleados por los pacientes con SED-III, el Diclofenaco es
utilizado como primera alternativa, de los cuales 22 pacientes afirman sentir mejoria y
solo 2 no sienten efecto al emplearlo. refiriéndonos al Meloxicam, apreciamos que 21
pacientes afirman que mejora sus sintomas y solo 1 no siente efecto al emplearla.
Dentro de los Antidepresivos mas empleados por los pacientes con SED-III, es la
Amitriptilina la primera alternativa utilizada por los pacientes, de los cuales 10 pacientes
afirman sentir mejoria y 2 pacientes no sienten efecto al emplearla. Ademas, la
Fluoxetina es la segunda mas empleada, de las cuales 6 pacientes afirman que mejora
sus sintomas y solo 1 no siente efecto al emplearla.

Dentro de los Analgésicos Opioides y medicamentos similares que son los mas
empleados por los pacientes con SED-III, es el Tramadol utilizado como la primera

alternativa por los pacientes, de las cuales 17 pacientes afirman sentir mejoria y solo 1
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indica que no siente efecto al emplearla. La Morfina es la segunda mas empleada con 8
pacientes que afirman que mejora sus sintomas.

Dentro de los Relajantes Musculares mas empleados por los pacientes con SED-III, es
la Orfenadrina la primera alternativa utilizada por los pacientes, de los cuales 16
pacientes afirman sentir mejoria en sus sintomas y solo 1 paciente indica que no sienten
efecto al emplearla. EI Baclofeno es la segunda empleada con 7 pacientes afirman que
mejora sus sintomas y solo 1 paciente no siente efecto al emplearla.

Dentro de las técnicas Mente-Cuerpo mas empleados por los pacientes con SED-III, la
Meditacion es la primera alternativa utilizada por los pacientes, de los cuales 24 afirman
sentir mejoria y 7 pacientes no sienten efecto al emplearla. El Yoga es la segunda
alternativa mas empleada con 16 pacientes afirman que mejora sus sintomas, 2 pacientes
sienten que empeora sus sintomas y 2 pacientes no siente efecto al emplearla.

Dentro de las Terapias Biologicas mas empleados por los pacientes con SED-III, son las
Vitaminas utilizadas como primera alternativa, de las cuales 28 pacientes afirman sentir
mejoria y 3 pacientes no sienten efecto al emplearla. La Fitoterapia es la segunda
alternativa mas empleada con 21 pacientes los cuales afirman que mejora sus sintomas
al emplearla.

Dentro de las Terapias Basadas en la manipulacién, la mas empleada por los pacientes
con SED-III, la Quiropraxia es utilizada como primera alternativa, de las cuales 20
pacientes afirman sentir mejoria y s6lo 1 paciente no siente efecto al emplearla. De igual
manera, la Reflexologia es la segunda alternativa mas empleada, de las cuales 19
pacientes afirman que mejora sus sintomas y solo 1 paciente no siente efecto al

emplearla.
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Dentro de las Terapias Bioenergéticas, la mas empleada por los pacientes con SED-III,
la Acupuntura es utilizada como primera alternativa, de las cuales 7 pacientes afirman
sentir mejoria y solo 1 paciente no siente efecto al emplearla. El Reiki es la segunda
alternativa mas empleada, de los cuales 4 pacientes afirman que mejora sus sintomas al
emplearla.

Dentro de los Sistemas Médicos Holisticos, la mas empleada por los pacientes con SED-
I11, es la Homeopatia la primera alternativa, de las cuales 4 pacientes afirman sentir
mejoria y s6lo 1 paciente no siente efecto al emplearla. La Ayurveda es la segunda
alternativa mas empleada, de las cuales solo 1 paciente afirma que mejora sus sintomas

al emplearla.
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5.2. Recomendaciones

e Serecomienda al personal profesional y estudiantes de salud e investigadores cientificos,
seguir profundizando el estudio de esta condicion debido a que hasta el dia de hoy no
existe un diagnostico preciso ni se ha detectado al gen mutado en sangre, y asi mismo
seguir reportando la sintomatologia que padecen estos pacientes.

e Continuar investigando sobre los posibles tratamientos, tanto los farmacoldgicos como
los no farmacologicos en pacientes con SED-IIl. Ahondar sobre los tratamientos mas
adecuados clasificados segun el grado y la etiologia del dolor (Problemas circulatorios,
esguinces, tendinitis y luxaciones).

e Se sugiere elaborar en un futuro una guia clinica para pacientes con Sindrome de Ehlers-
Danlos hipermovil o tipo Il (SED-11I) con el fin de optimizar la atencion a estos

pacientes.
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ANEXQOS

Anexo 1: Matriz de consistencia

Titulo de la investigacion: Tratamientos farmacoldgicos y complementarios/alternativos en pacientes diagnosticados con sindrome de
Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo I11 (SED-I111). Lima Metropolitana-2023.

Formulacién del problema Objetivos Hipotesis Variables Disefio
metodoldgico
Problema general Objetivo general Hipétesis Variable 1: Tipo de
general Tratamiento investigacion:
¢ Cudles son los tratamientos farmacolégicos y Analizar los tratamientos farmacol6gicos farmacoldgico Basica
complementarios/alternativos mas empleados por y complementarios/alternativos mas No aplica por
los pacientes diagnosticados con sindrome de emplean los pacientes diagnosticados con ser una Método y disefio

Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo 11 (SED-I11I)

1.

Lima Metropolitana - 2023?
Problemas especificos

¢ Cual es el efecto de los antiinflamatorios
no esteroideos (AINE) mas empleados por
los pacientes diagnosticados con SED-I1I
Lima Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de los antidepresivos
mas empleados por los pacientes
diagnosticados con SED-III Lima
Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de los analgesicos
opioides y medicamentos similares mas
empleados por los pacientes diagnosticados
con SED-I11I Lima Metropolitana - 2023?

sindrome de Ehlers-Danlos hipermovil o

tipo 111 (SED-I11).

Objetivos especificos

1.

Evaluar el efecto de los

antiinflamatorios no esteroideos
(AINE) més empleados por los
pacientes diagnosticados con SED-

Evaluar el efecto de los

antidepresivos mas empleados por
los pacientes diagnosticados con

SED-III.

Evaluar el efecto de los analgésicos
opioides y medicamentos similares
mas empleados por los pacientes

investigacion
descriptiva con
analisis
cuantitativo.

Hipotesis
especifica

No aplica por
ser una
investigacion
descriptiva con
anélisis
cuantitativo.

Dimensiones:
Antiinflamatorios
no esteroideos
(AINE)
-Antidepresivo
-Analgésico
Opioides y
medicamentos
similares
-Relajante
muscular

Variable 2
Tratamientos
complementarios
/
alternativos

dela
investigacion:
Meétodo inductivo,
enfoque
cuantitativo,
observacional.

Poblacion:

La poblacién
estuvo conformada
por 38 pacientes
diagnosticados con
SED-III.

Muestra:

La muestra estuvo
conformada por la
totalidad de la
poblacion.




¢Cual es el efecto de los relajantes
musculares similares mas empleados por
los pacientes diagnosticados con SED-I1I
Lima Metropolitana - 2023?

(Cual es el efecto de las “técnicas mente-
cuerpo” mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III Lima
Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de las terapias biologicas
mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III Lima
Metropolitana - 2023?

¢ Cudl es el efecto de las terapias basadas
en la manipulacion y en el cuerpo mas
empleados por los pacientes diagnosticados
con SED-11I Lima Metropolitana - 2023?

¢Cual es el efecto de las terapias
bioenergéticas mas empleadas por los
pacientes diagnosticados con SED-III Lima
Metropolitana - 2023?

¢ Cual es el efecto de los sistemas médicos
holisticos mas empleadas por los pacientes
diagnosticados con SED-III Lima
Metropolitana - 2023?

diagnosticados con SED-III.

Evaluar el efecto de los relajantes
musculares similares mas
empleados por los pacientes
diagnosticados con SED-III.

Evaluar el efecto de las técnicas
mente-cuerpo mas empleadas por
los pacientes diagnosticados con
SED-III.

Evaluar el efecto de las terapias
biol6gicas mas empleadas por los
pacientes diagnosticados con SED-
Il.

Evaluar el efecto de las terapias
basadas en la manipulacion y en el
cuerpo mas empleados por los
pacientes diagnosticados con SED-
Il.

Evaluar el efecto de las terapias
bioenergéticas mas empleadas por
los pacientes diagnosticados con
SED-III.

Evaluar el efecto de los sistemas
médicos holisticos mas empleadas
por los pacientes diagnosticados
con SED-III.

Dimensiones:
-Técnicas mente-
cuerpo
-Terapias
Bioldgicas
-Terapias basadas
enla
manipulacion y
en el cuerpo
-Terapia
bioenergética
-Sistemas
médicos
holisticos




Anexo N° 2: Instrumento
INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

Estimado(a): La presente investigacion se titula ‘“Tratamientos farmacoldgicos vy
complementarios/alternativos en pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos
hipermdvil o tipo 11l (SED-III). Lima Metropolitana 2023 esta encuesta fue elaborada por una
estudiante de la carrera de Farmacia y Bioquimica de la Universidad Norbert Wiener: Takahashi
Ferrer Carolina Mayo. La encuesta forma parte de un estudio de investigacion en el que Usted
forma parte; por lo que, Usted debe estar informado que esta encuesta es de tipo confidencial
(anénima) y, no hay respuesta correctas e incorrectas. Los resultados obtenidos seran de uso
exclusivo para la investigacion que busca recabar informacion sobre los tratamientos que emplean
en el dia a dia los pacientes diagnosticados con SED-III.

Instruccion: Le presento una serie de preguntas donde le invito a marcar con un (X) dentro de los
paréntesis de acuerdo a las vivencias reales de los tratamientos que haya o esté empleando, en el
caso que responda NO pasa a la siguiente pregunta de lo contrario si su respuesta es Si debe
responder si evalua al tratamiento como “mejora sintomas” , “sin efecto” o “empeora sintomas”.

Datos generales:

Nombre y apellido:

Edad:

Sexo: F() M()

Variable 1: Tratamiento farmacoldgicos
Dimensidén 1: Antiinflamatorios no esteroideos (AINES)
1. ¢Usted consume Diclofenaco?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

2. ¢Usted consume Celecoxib?
e No() e Si()

[3P4L]

si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

3. ¢Usted consume lbuprofeno?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ()

4. ¢Usted consume Indometacina?
e No() o Si()

si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ()



5. ¢Usted consume Ketorolaco?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

6. ¢Usted consume Meloxicam?

e No() e Si()
si marco “‘si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

7. ¢Usted consume Naproxeno?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

8. ¢Usted consume Paracetamol?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ()

Dimensién 2: Antidepresivo
1. ¢Usted consume Amitriptilina?

e No() e Si()
si marco “‘si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

2. ¢Usted consume Fluoxetina?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

Dimension 3: Analgésico Opioides y medicamentos similares

3. ¢Usted consume Fentanilo?

eNo () *Si ()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )
4, ¢ Usted consume Morfina?

eNo () ®Si ()
si marcé “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

5. ¢ Usted consume Oxicodona?

oNo () e Si ()

si marcé “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:



Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

6. ¢Usted consume Tramadol?

e No() e Si()
si marcé “‘si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

Dimensién 4: Relajante muscular
7. ¢Usted consume Baclofeno?

e No() o Si()
si marco “‘si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

8. ¢Usted consume Orfenadrina?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

Variable 2: Tratamientos complementarios/alternativos
Dimension 1: Técnicas mente-cuerpo
17.;Usted realiza meditacion ?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

18.¢Usted realiza hipnoterapia?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

19.;Usted realiza yoga?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ()

20. ;Usted realiza tai chi?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

Dimension 2: Terapias Bioldgicas
21. ;Usted emplea la fitoterapia (uso de los productos vegetales con una finalidad terapéutica)?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

22. ;{Usted consume vitaminas?



e No() o Si()

si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

23. ¢ Usted consume suplementos alimentarios?

e No() e Si()
si marcé “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

24, ;Usted realiza dietoterapia?

e No() o Si()
si marcé “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

25. ¢Usted consume aceite cannabis medicinal (CBD)?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

Dimensidn 3: Terapia basadas en la manipulacién y en el cuerpo
26. ¢ Usted realiza masoterapia?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

27. ¢Usted realiza quiropraxia?

e No() o Si()
si marcoé “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

28. ¢ Usted realiza reflexologia?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ()

Dimension 4: Terapia bioenergética
29. ;Usted realiza reiki?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

30. ¢Usted realiza acupuntura?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

Dimension 5: Sistemas médicos holisticos



31. ¢Usted realiza medicina ayurvédica?

e No() o Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma ( ) Sin efecto () Empeora sintoma ( )

32. ¢Usted realiza homeopatia ?

e No() e Si()
si marco “si” marque una alternativa con respecto al tratamiento:
Mejora sintoma () Sin efecto () Empeora sintoma ()

Gracias por haber accedido a participar de este proyecto de investigacion que posee fines educativos y de
ampliacion de conocimiento.



Anexo 3: Validez del instrumento
CERTIFICADO DE VALIDEZ DE CONTENIDO DE LOS INSTRUMENTOS

Titulo de la investigacion: Tratamientos farmacolégicos y complementarios/alternativos en pacientes diagnosticados

con sindrome de Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo I11 (SED-III). Lima Metropolitana 2023.

N.° Dimensiones/ items Pertinencia®  Relevancia?> Claridad®  Sugerencias
Variable 1: Tratamientos farmacolégicos
Dimension 1: Antiinflamatorios no esteroideos Si No Si No Si No
(AINE)
1 ¢Usted consume Diclofenaco?
2 ¢Usted consume Celecoxib?
3 ¢Usted consume Ibuprofeno?
4 ¢Usted consume Indometacina?
5 ¢Usted consume Ketorolaco?
6 ¢Usted consume Meloxicam?
7 ¢Usted consume Naproxeno?
8 ¢Usted consume Paracetamol?
Dimension 2: Antidepresivo Si No Si No Si No
9  ;Usted consume Amitriptilina?
10  ¢Usted consume Fluoxetina?
Dimension 3: Analgeésicos opioides y Si No Si No Si No
medicamentos similares
11 ¢Usted consume Fentanilo?
12 ¢Usted consume Morfina?
13 ¢Usted consume Oxicodona?
14 ¢Usted consume Tramadol?
Dimension 4: Relajante muscular Si No Si No Si No
15 ¢Usted consume Baclofeno?
16  ¢Usted consume Orfenadrina?
| Variable 2: Tratamientos complementarios/alternativos
Dimension 1: Técnicas mente-cuerpo Si No Si No Si No
17 ¢Usted realiza meditacion?
18  ¢Usted realiza hipnoterapia?
19  ¢Usted realiza yoga?
20  ¢Usted realiza tai chi?
Dimension 2: Terapias bioldgicas Si No Si No Si No
21 ¢Usted emplea la fitoterapia?
22 ¢Usted consume vitaminas?
23 ¢Usted consume suplementos alimentarios?
24 ;Usted realiza dietoterapia?
25  ¢Usted consume aceite cannabis medicinal (CBD)?
Dimension 3: Terapia basadas en la Si No Si No Si No
manipulacién y en el cuerpo
26 ¢Usted realiza masoterapia?
27  ¢Usted realiza quiropraxia?
28  ¢Usted realiza reflexologia?
Dimension 4: Terapia bioenergética Si No Si No Si No
29  ;Usted realiza reiki?
30 ¢;Usted realiza acupuntura?
Dimensién 5:Sistemas médicos holisticos Si No Si No Sl No
31  ¢Usted realiza medicina ayurvédica?
32 ¢Usted realiza homeopatia?




Validacion 1:

Observaciones (precisar si hay suficiencia): Si existe suficiencia para la recoleccién de datos

Opinidn de aplicabilidad:  Aplicable [X] Aplicable después de corregir[ ] No aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador. Mg. Hugo Gilberto Villanueva Vilchez

DNI: 06829911

Especialidad del validador Magister en Tecnologia Educativa y en Docencia e
investigacion Universitaria

1pertinencia: Del ftem corresponde al concepto teérico formulado.
2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimensidn especifica del constructo
3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensién

10 de Febrero del 2022

Firma del Experto Informante



Validacién 2:

Observaciones (precisar si hay suficiencia): Si existe suficiencia para la recoleccién de datos

Opinién de aplicabilidad:  Aplicable [X] Aplicable después de corregir [ ] No aplicable [
]

Apellidos y nombres del juez validador: Mg. Leén Mejia, Enrique Augusto

DNI: 09333973

Especialidad del validador: Especialista en Analisis Clinicos

pertinencia: Del item corresponde al concepto tedrico formulado.
2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimensidn especifica del constructo
3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensién

15 de febrero del 2023

=2

Firma del Experto Informante




Validacién 3:

Observaciones (precisar si hay suficiencia): Si existe suficiencia para la recoleccion de datos

Opinidn de aplicabilidad: Aplicable [X]  Aplicable después de corregir [ ] No

aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador: Dr. ROJAS WISA OSCAR FAVIO

DNI: 29550129

Especialidad del validador: Dr. EN FARMACIA

pertinencia: Del item corresponde al concepto teérico formulado.
2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimensién especifica del constructo
3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimension

19 de febrero del 2023

Firma del Experto Informante



Anexo 4: Confiabilidad del instrumento

Alfa de Cronbach

N° de preguntas evaluadas

Resumen de procesamiento de casos

Validez del Instrumento N %
Casos Validos 38 100%
Excluidos 0
Total 38 100%
Fiabilidad
Estadisticas de fiabilidad
Alfa de Cronbach N2 de elementos
0.901 38

Interpretacion de la confiabilidad- instrumento

Para calcular la confiabilidad se emple6 el instrumento sobre una muestra piloto de 15
pacientes diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos tipo I, luego se utilizé el
coeficiente Alfa de Cronbach, el cual se aplicé debido a que las variables estaban
conformadas por items elaborados en escala de Likert; un coeficiente cercano a 1
indica una alta confiabilidad mientras que un valor cercano a cero indica una nula
confiabilidad; en nuestro caso la confiabilidad es de 0.91, lo cual significa alta
confiabilidad.



Wy

Anexo 5: Aprobacion del Comité de Etica

Universidad
Norbert Wiener
RESOLUCION N 096-2023-DFFB/UPNW
Lima, 21 de junio de 2023
VISTO:

El Acta N° 091 donde la Unidad Revisora de Asuntos Eticos de la
FFYB aprueba la no necesidad de ser evaluado el provecto por el Comité
de Etica de la Universidad que presenta el/la tesista TAKAHASHI
FERRER, CAROLINA MAYO egresado (a) de la Facultad de Farmacia v
Bioguimica.

CONSIDERANDO:
Que es necesario proseguir con la ejecucion del proyecto de tesis,
presentado a la facultad de farmacia y bioguimica.

En uso de sus atribuciones, el decano de la facultad de farmacia y
bm" nmia.

RESUELVE:

ARTICULO UNICO: Aprobar el proyecto de tesis titulado
“TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS Y
COMPLEMENTARIOS /ALTERNATIVOS EN PACIENTES

DIAGNOSTICADOS CON SINDROME DE  EHLERS-DANLOS
HIPERMOVIL O TIPO Il (SED-I). LIMA METROPOLITANA-2023"
presentado por el/la tesista TAKAHASHI FERRER, CAROLINA MAYO
autoriziandose su ejecucidn.

Registrese, comuniquese y archivese.

Dr. Ruben Eduardo Cueva Mestanza
Decano (e) de la Facultad de Farmacia y Bioquimica




Anexo 6: Formato de consentimiento informado
CONSENTIMIENTO INFORMADO EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Instituciones : Universidad Privada Norbert Wiener

Investigadores : Takahashi Ferrer Carolina Mayo

Titulo : Tratamientos farmacoldgicos y complementarios/alternativos en pacientes
diagnosticados con sindrome de Ehlers-Danlos hipermévil o tipo 111 (SED-III). Lima
Metropolitana-2023.

El proposito de la presente investigacion es describir los tratamientos farmacolégicos y
complementarios/alternativos que emplean los pacientes diagnosticados con sindrome de
Ehlers-Danlos hipermdvil o tipo 111 (SED-III). Lima Metropolitana-2023. Con dos fines, el
primero que va dirigido al personal médico para que realice més investigaciones y de esta
forma se pueda crear una guia clinica donde describa como tratar a estos pacientes, y por
otro lado esta la finalidad de informar al paciente y a sus familiares el tratamiento que
emplean mas los pacientes con SED-III para reducir su sintomatologia. Con el fin de que
estos pacientes con este sindrome puedan vivir una vida productiva, social y personal.

Procedimientos:

Si Usted decide participar en este estudio realizara lo siguiente:
- Leera el consentimiento informado

- Firmara el consentimiento informado de forma voluntaria

Riesgos:

Su participacion en el estudio es libre y voluntaria y no hay riesgo alguno, ya que los datos
recolectados son confidenciales y se mantendran en el anonimato.

Beneficios: No hay beneficios directos para la salud o beneficios médicos para usted por
participar en el estudio.

Costos e incentivos: Usted no deberd pagar nada por la participacién. Igualmente, no
recibira ningun incentivo econémico ni medicamentos a cambio de su participacion.
Confidencialidad: Si los resultados de este estudio son publicados, no se mostrara ninguna
informacién que permita la identificacion de Usted. Sus archivos no serdn mostrados a
ninguna persona ajena al estudio.

Derechos del paciente: Si usted se siente incomodo durante el desarrollo de la investigacion,
podra retirarse de éste en cualquier momento, 0 no participar en una parte del estudio sin
perjuicio alguno.

Si tiene alguna inquietud y/o molestia, no dude en preguntar al personal del estudio. Puede
comunicarse con la investigadora; Takahashi, Carolina Mayo al siguiente nimero de celular
930380915.

CONSENTIMIENTO

Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo gque cosas pueden pasar Si
participo en el proyecto, también entiendo que puedo decidir no deseo participar, aunque yo
haya aceptado y que puedo retirarme del estudio en cualquier momento. Recibiré una copia
firmada de este consentimiento.

Nombre y apellido
DNI:



Anexo 7: Carta de aprobacion de la institucion para la recoleccion de los datos

i
"-ﬁ}ﬁ SED-Pert
e

N-:Ei Lima, 19 de Emero del 2023

Tninverzidad Privada Morbarnt Wisner
or. Buben Eduardo Cueva hlesianza
Diecano de la faculiad de Farmacia v Biuqu.'l'mjl:ﬂ

De mi expecial considerscidn:

En respuesta a =u soliciud sobre la sutorizacion para gque la backiller de ka facultad de
Farmacia v Bioguimica de la universidad privada MNorbert Wiener, Takshashi Ferrer,
Carolina hlaya.
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Anexo 8: Informe del asesor de Turnitin

® 7% de similitud general
Principales fuentes encontradas en las siguientes bases de datos:
* 7% Base de datos de Internet * 1% Base de datos de publicaciones
+ Base de datos de Crossref = Base de datos de contenido publicado de Crosst

FUENTES PRINCIPALES

Las fuentes con el mayor nimero de coincidencias dentro de la entrega. Las fuentes superpuestas no se
miastraran.

o repositorio.uwiener.edu.pe 4%,
Internet

o hdl.handle.net <1%
Internet

o Carolina Mayo Takahashi-Ferrer, Juan Manuel Parrefio-Tipian. "Andlsis... 1%
Crossref

o slideshare.net <1%
Internet

e revistas.unjbg.edu.pe <1%
Internet

e repositorio.uap.edu.pe <1%
Internet

o text-id.123dok.com 1%
Internat

o repositorio.usmp.edu.pe 1%
Internet

o pesquisa.bvsalud.org <1%

Internet



Anexo 9: Fotografia de signos de los pacientes con SED-I1I

Diagnostico - Papulas piogénicas: Son herniaciones de la
grasa subcutdnea a través de defectos del tejido
conjuntivo, cuya presentacion clinica es la aparicion de
papulas de color piel en las caras laterales y dorsales de
los talones, aunque también se han descrito a nivel

palmar, son muy dolorosas.

Fuente: Propia

Problemas del sistema circulatorio: el paciente no puede
estar mucho tiempo de pie ni sentado, se observa
hinchazon a nivel de tobillos, sensacién de quemazén y
ardor. Asi mismo, se observa leve enrojecimiento

acompafiado de manchas circulares blancas.

Fuente: Propia



Problemas del sistema circulatorio: el paciente no puede
estar mucho tiempo de pie ni sentado, se observa

extremidades inferiores cianéticas.

Fuente: Propia

Malformaciones 6seas como la escoliosis de nacimiento, no

por causa postular.

Fuente: Propia



Malformaciones 6seas como tener huesos de mas o de menos,
en la imagen se observa 8 huesos cervicales cuando lo normal

es 7.

Fuente: Propia

Fracturas recurrentes, esguinces, luxaciones y accidentes por

la inestabilidad articular

Fuente: Propia



Hipermovilidad articular, quiere decir capacidad de mover

fuera del rango normal las articulaciones.

Fuente: Propia

Piel delicada, facilmente se enrojece la piel, se marcay

salen moretones con facilidad.

Fuente: Propia



Piel delicada, facilmente se enrojece la piel, se marcay

salen moretones con facilidad.

Fuente: Propia

Piernas en forma alicatada u arqueada, las rodillas no logran
empalmar. Debido a una hiperlordosis en cadera y zona lumbar

de la columna.

Fuente: Propia



Mala postura al caminar, incapacidad para coordinar parte motora,

se observa ambos talones al aire y la curvatura anémala entre las

piernas.

Fuente: Propia

Disautonomia, estos pacientes sufren de una alteracién a nivel del
sistema nervioso autébnomo, esto quiere decir sistema circulatorio,
respiratorio y sudoriparo entre otros. Se observa en la imagen

sudoracion excesiva en palmas.

Fuente: Propia



Anexo 10: Evidencia de recoleccién de datos
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