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RESUMEN

La fenilcetonuria (PKU) es una enfermedad metabdlica congénita que requiere un
tratamiento de dieta estricta, lo que puede generar desafios para los cuidadores, impactando su
salud mental. Este estudio tiene como objetivo desarrollar un programa de talleres
psicoeducativos para mejorar la resiliencia y el manejo del estrés en cuidadores de pacientes
con PKU. Se realiz6 una revision bibliografica sobre la PKU y sus cuidadores, asi como un
reconocimiento informal con cuidadores para conocer sus necesidades y experiencias y posts
informativos en redes. Se disefi6 un taller de 4 semanas que cubre temas como la salud
mental, la resiliencia y el manejo del estrés. Se utilizaran escalas para evaluar la eficacia del
taller.
El taller se compone de 4 semanas, cada una con un tema central:

(] Semana 1: Definicion de salud mental, resiliencia y estrés.

(] Semana 2: Resiliencia psicologica: metas y prioridades

'] Semana 3: Manejo del estrés: consecuencias del estrés y herramientas de autocuidado

[] Semana 4: Sesion de cierre.

Se identificaron algunas limitaciones, como la falta de datos concretos sobre la PKU en el
pais, las limitaciones del formato virtual y la necesidad de aprobacion ética. Se proponen
mejoras futuras, como conocer mejor a la poblacion objetivo, realizar entrevistas previas,
ofrecer talleres presenciales, invitar a un nutricionista, crear un grupo de apoyo, adaptar el
material educativo y ofrecer un taller de cocina. Este estudio propone un programa de talleres
psicoeducativos para mejorar la salud mental de los cuidadores de pacientes y su
implementacion puede tener un impacto positivo en el bienestar de los cuidadores y, en
consecuencia, en la calidad de vida de los pacientes con PKU. Este trabajo fue realizado en

colaboracion con Adriana Alicia Barcia Cordero y Mercedes Alejandra Figueroa Nufiez.



Palabras clave: Fenilcetonuria, PKU, cuidadores, salud mental, resiliencia, estrés,

psicoeducacion.
ABSTRACT

Phenylketonuria (PKU) is a congenital metabolic disease that requires strict dietary
treatment, which can create challenges for caregivers, impacting their mental health. This
study aims to develop a psychoeducational workshop program to improve resilience and
stress management in caregivers of PKU patients. A literature review on PKU and its
caregivers was conducted, as well as an informal reconnaissance with caregivers to learn
about their needs and experiences and informative network posts. A 4-week workshop was
designed covering topics such as mental health, resilience, and stress management. Scales will
be used to assess the effectiveness of the workshop.
The workshop consists of 4 weeks, each with a central theme:

(1 Week 1: Definition of mental health, resilience, and stress.

[] Week 2: Psychological resilience: goals and priorities.

[1 Week 3: Stress management: consequences of stress and self-care tools.

[J Week 4: Closing session.

Some limitations were identified, such as the lack of specific data on PKU in the country,
the limitations of the virtual format and the need for ethical approval. Future improvements
are proposed, such as getting to know the target population better, conducting pre-interviews,
offering face-to-face workshops, inviting a nutritionist, creating a support group, adapting
educational material, and offering a cooking workshop. This study proposes a
psychoeducational workshop program to improve the mental health of patient caregivers and
its implementation can have a positive impact on caregivers' well-being and, consequently, on
the quality of life of PKU patients. This work was carried out in collaboration with Adriana

Alicia Barcia Cordero and Mercedes Alejandra Figueroa Nufiez.
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INTRODUCCION

Fenilcetonuria, también conocida con las siglas PKU (por sus siglas en inglés), es una
enfermedad metabolica congénita rara, donde existe una deficiencia de la enzima fenilalanina
hidroxilasa que afecta el metabolismo de la fenilalanina en tirosina. Cuando las personas con
esta condicion no reciben tratamiento, o este no es el adecuado, existen consecuencias sobre
su salud fisica y mental. La concentracion elevada de fenilalanina puede llevar a discapacidad
intelectual severa, problemas de desarrollo, comportamiento hiperactivo, epilepsia, problemas
del movimiento, psiquiatricos y conductuales (Ford et al., 2018; van Spronsen et al., 2021).
Asimismo, pueden ocurrir anormalidades visuales, encefalopatias, ataxia cerebral y afectar la
movilidad de los individuos (van Spronsen et al., 2021). Las secuelas més destacadas en la
investigacion de esta enfermedad ocurren a nivel neurolégico, de manera que, las funciones
ejecutivas son unas de las mas afectadas. Se observa en personas con PKU una mayor
incidencia de trastornos de déficit de atencion, trastornos especificos del aprendizaje, asi
como, efectos adversos sobre la atencion, estado de &nimo, memoria, la funcion ejecutiva y el
funcionamiento social (Ford et al., 2018; Jahja et al., 2016; Kenneson & Singh, 2021;
Palermo et al., 2020; van Spronsen et al., 2021). Por este motivo, los tratamientos han
buscado enfocarse en optimizar el desarrollo neurocognitivo y el funcionamiento psicosocial a
través de dietas y terapias farmacoldgicas. De igual manera, se han ido adaptando a las
diferencias individuales como: tolerancia a la fenilalanina, la severidad de la enfermedad y
respuesta a facilitadores en el proceso de sintesis proteica.

El diagndstico y tratamiento de PKU ha tenido mejorias significativas desde la primera
vez que fue descrita en 1934, especialmente tras la aparicion del tratamiento a través de una
dieta restringida (van Spronsen et al., 2021). El desarrollo del diagndstico trae consigo
pruebas de sangre aplicables en recién nacidos en las primeras 24-72 horas de vida (van

Spronsen et al., 2021). El tratamiento dietético pretende controlar el contenido de fenilalanina
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en la sangre mediante cuatro elementos principales. Ford et al. (2018) describen a estos
principios como: 1) la exclusion de alimentos con altos niveles de estas proteinas, como
carnes o pescado; 2) consumo moderado de fenilalanina segun la tolerancia del individuo; 3)
sustitucion de alimentos por proteinas sintéticas con refuerzos nutricionales y 4) consumo de
alimentos bajos en proteinas (p. 57). No obstante, la aplicacion de este tratamiento implica
una carga social y psicoldgica significativa para los pacientes con PKU y sus cuidadores (van
Spronsen et al., 2021).

Una de las problematicas relacionadas a la fenilcetonuria gira en torno a la adherencia
y buena préctica del tratamiento dietético. A pesar de que actualmente, se estudian nuevas
terapias y tratamientos farmacologicos, estos no son aplicables o accesibles para todos los
pacientes. De manera que la dieta contintia siendo la practica méas comln para controlar los
niveles de fenilalanina en la sangre. Se ha visto que conforme van creciendo los pacientes con
PKU, la exigencia sobre la dieta disminuye y el control de niveles de fenilalanina empeora
(Carpenter et al., 2018; Ford et al., 2018; Kenneson & Singh, 2021; Medford et al., 2018; van
Spronsen et al., 2021). Esta tendencia se explica por varios factores, entre los que se
encuentran: en la nifiez, los cuidadores pueden no aceptar o conocer la dieta adecuada, lo que
afecta su implementacion; en la adolescencia, la transicion de la responsabilidad del manejo
de la dieta puede afectar la adherencia; y en la adultez, los problemas neurocognitivos y
sociales pueden dificultar el seguimiento de la dieta (Borghi et al., 2020; van Spronsen et al.,
2021). Ademas, cabe considerar el acceso a servicios de salud e informacion de calidad que
tanto pacientes como cuidadores puedan tener. Sin embargo, es vital indagar a mayor
profundidad en los factores psicosociales y emocionales de esta poblacion y sus cuidadores

para conocer como influyen sobre su salud mental y su contribucion en este conflicto.
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Salud mental y PKU

Pacientes con Fenilcetonuria.

El cuidado y dieta de las personas con PKU conlleva una responsabilidad e impacto
sobre la salud mental tanto para los pacientes como para sus cuidadores. La fenilcetonuria
puede venir acompafiada de comorbilidades fisicas como enfermedades cardiacas, asma,
problemas digestivos, acné, eczema, problemas gastrointestinales, sobrepeso, diabetes, etc.
(Burton et al., 2022; Carpenter et al., 2018; Ford et al., 2018; Trefz et al., 2019). Ademas,
existen enfermedades psiquiatricas comorbidas como: ansiedad, trastorno de déficit de
atencion con hiperactividad, trastornos depresivos mayores, problemas de internalizacion y
otros problemas emocionales y relacionados al estrés (Bosch et al., 2015; Carpenter et al.,
2018; Ford et al., 2018; Jahja et al., 2013; Kenneson & Singh, 2021; Trefz et al., 2019). La
combinacion de condiciones intensifica la situacion de vulnerabilidad de esta poblacion, pues
deben enfrentarse a mas sintomas que afectan las distintas areas del funcionamiento; y, por lo
tanto, la prognosis de los pacientes. Igualmente, el tratamiento de algunas de estas
enfermedades se acompana de medicamentos que influyen sobre el funcionamiento
neurologico y fisioldgico que puede verse afectado por el deterioro consecuente de la
fenilcetonuria. Asimismo, las condiciones mencionadas presentan situaciones especificas y
desafiantes. El desarrollo de algunos trastornos psiquidtricos esta relacionados a los
problemas de adherencia a la dieta (Kenneson & Singh, 2021). Estos factores interactiian con
los sintomas inherentes al PKU e influyen en el funcionamiento social, relaciones
interpersonales y la identidad de estos individuos.

La investigacion demuestra que los sintomas relacionados al funcionamiento social
son otra dificultad a la que se enfrentan estas personas. Un punto clave a abordar en el
tratamiento para convertirlo en un manejo mas holistico es considerar las influencias sociales

y del entorno. En investigaciones realizadas en Paises Bajos, se ha encontrado problemas
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relacionales que asocian problemas de personalidad evitativa como: inhibicion social,
sentimientos de insuficiencia, sensibilidad a la evaluacion negativa, evitacion, aislamiento
social; asi como dificultades generales en las habilidades sociales (Jahja et al., 2013, 2016). El
seguimiento de una dieta estricta puede ser uno de los factores contribuyentes al aislamiento
social, estigma y exclusion sociales (Ford et al., 2018). Otras investigaciones se enfocan en
los problemas educativos de los nifios y adolescentes. El efecto de la fenilcetonuria sobre el
funcionamiento cognitivo, intelectual y funciones ejecutivas lleva a mayores dificultades en la
planificacion, el razonamiento, la resolucion de problemas, la regulacion emocional y la
concentracion que afectan el desempefio educativo de los jovenes (Carpenter et al., 2018;
Ford et al., 2018; Kenneson & Singh, 2021). Sin embargo, se observa que el diagndstico
temprano, antes de la primera semana del nacimiento, reduce las probabilidades de
necesidades educativas especificas (Carpenter et al., 2018; Kenneson & Singh, 2021). La
aceptacion social e interacciones con el entorno, la adherencia a la dieta y el diagndstico
temprano son factores importantes para las personas con PKU a tomarse en cuenta en el
tratamiento.

Asimismo, la aceptacion y comprension de esta enfermedad se vuelve un componente
clave en los adultos con esta condicion y su adherencia al tratamiento dietético. Segiin Borghi
et al. (2020), la fenilcetonuria es un elemento importante de identidad tanto para los adultos
adherentes a la dieta como para los no adherentes; sin embargo, el impacto difiere. Por un
lado, la adherencia puede conducir a una sensacion de control y bienestar. Por otro lado, la
falta de adherencia puede estar relacionada con emociones negativas y desafios sociales
(Borghi et al., 2020). No obstante, un mejor control metabdlico de los niveles fenilalanina no
se relacionan a un mejor bienestar emocional (Palermo et al., 2020) . Al contrario, segin
Palermo et al. (2020), el mayor control metabdlico se relaciona a un menor bienestar

emocional, reflejado mediante una mayor angustia y dificultades en situaciones de estrés
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social. Ademas, la edad y el género también pueden influir sobre el bienestar emocional y
presentar desafios especificos. Por ejemplo, Thiele et al. (2021) encontraron que las
adolescentes con PKU reportan mas dificultades emocionales que sus contemporaneos
varones y menores. De esta manera, se puede observar la necesidad de un tratamiento que
abarque de mejor manera la complejidad e interseccionalidad de esta poblacion.

Cuidadores de pacientes con Fenilcetonuria.

Este tratamiento dietético se puede beneficiar de la promocion del apoyo social y
familiar, puesto que la carga del cuidado recae sobre los padres y/o los cuidadores de los
pacientes con PKU. La fenilcetonuria trae consigo nuevos escenarios y desafios que acumulan
una carga emocional y psicologica de estrés que afecta su salud tanto fisica como mental. Por
ejemplo, Morawska et al. (2020) reportan que las madres se sentian estresadas por la ansiedad
de sus hijos durante los analisis de sangre, lo cual deteriora su calidad de vida y de igual
forma, mientras mayor exigente era el estilo de crianza peor era su calidad de vida. Evans
et al. (2019) mencionan que las madres enfrentan més ansiedad entre los 12 y 18 meses de sus
de edad de sus bebés. A medida que sus hijos desarrollan independencia en la alimentacion,
pues rechazan sustitutos de proteinas con mas frecuencia y experimentan fluctuaciones en los
niveles de fenilalanina en sangre, todo lo cual contribuye a mayor estrés y requiere mas
estrategias de afrontamiento. Los padres de nifios con PKU reportan un mayor impacto
emocional que la poblacion general, experimentando una carga emocional significativa
(Bosch et al., 2015). Segun Valderrama Cardenas et al. (2020), en su estudio sobre las
narrativas de la sobrecarga en cuidadores adultos, el 31% de los 51 participantes reportd una
sobrecarga intensa, donde se destacaron el cansancio, la sobre exigencia y la proteccion. Por
otro lado, Walkowiak et al. (2023) muestran el impacto emocional de las madres
desempleadas de nifios con PKU, quienes presentan mayores sentimientos de soledad,

impotencia y control de sus emociones, quienes, ademads, tienen una carencia en el acceso a
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apoyo psicoldgico/emocional. Como consecuencia de la fuerte carga emocional que conlleva
ser cuidador de aquellos de nifios con discapacidades, puede dar lugar a mayor riesgo de
desarrollar el sindrome del burnout, donde existe alto agotamiento emocional, baja realizacion
personal y despersonalizacion (Arias Gallegos et al., 2019). Estas caracteristicas fueron
observadas por Arias Gallegos et al. (2019), quienes encontraron que el 97.6% de los 45
cuidadores en el estudio eran usualmente mujeres de la familia y tenian el sindrome del
burnout en un nivel moderado. Ademas, observaron tendencias donde las mujeres cuidadoras
tienen mayor despersonalizacion que los hombres, que los cuidadores familiares tienen mayor
agotamiento emocional, mientras que los profesionales tienen menor realizacion personal
(Arias Gallegos et al., 2019). Estas caracteristicas se pueden entender mejor al observar
nuevamente las narrativas de los cuidadores, quienes basan su rol en la abnegacion y lo
relacionan con su identidad, consecuentemente aumenta la sensacion subjetiva de la
imposibilidad de cambio (Valderrama Cérdenas et al., 2020). La desigualdad en la
distribucion de roles también puede ser un estresor en las relaciones matrimoniales. Las
madres suelen asumir la mayor parte del cuidado y los padres un rol un poco mas secundario,
de manera que: la fatiga, estrés, aislamiento social y problemas para dormir recaen mas
fuertemente sobre el cuidador primario (Assalone et al., 2024). Igualmente, la organizacion
del tiempo para tener espacios personales y la carga financiera también puede generar tension
en la relacion de pareja.

El manejo de la dieta se vuelve una carga de tiempo y financiera para los padres. Este
tratamiento requiere un costo de tiempo semanal significativo incluso para los pacientes con
dietas menos estrictas, de manera que en promedio gastan 19 horas semanales (MacDonald
et al., 2016). De igual forma, Carpenter et al. (2018) describen la dificultad de un sentido de
“normalidad” asociados a la fuerte carga financiera y de tiempo que se conectan con la

exclusion y estigma sociales. Los costos de medicamentos y del tratamiento de enfermedades
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raras, como la fenilcetonuria, pueden ser significativos y dependiendo del contexto pueden
recibir o no asistencia del gobierno (Assalone et al., 2024). Para cubrir estos gastos la
situacion laboral de los cuidadores se ve influenciada. De manera que, segin Walkowiak et al.
(2023), de los 159 cuidadores de nifios con PKU encuestados, las cuidadoras mujeres tenian
mas probabilidades de estar desempleadas (50.3%) que los hombres (0%), pues todos ellos en
el estudio tenian un trabajo; y, ademads, los hombres tenian mayor probabilidad trabajar a
tiempo completo (93.8%) que las cuidadoras (40.6%). Estas estadisticas son considerables,
puesto que también se encontrd un vinculo entre la felicidad reportada de las madres con su
situacion financiera y capacidad de trabajar fuera del hogar (Walkowiak et al., 2023). De esta
manera, se puede entender al trabajo como un factor influyente importante para el bienestar
emocional y calidad de vida de los cuidadores.

La calidad de vida de los cuidadores se ve deteriorada en distintas areas por factores
como los antes mencionados. Los padres de nifios con enfermedades metabdlicas, como la
PKU, presentan puntuaciones de calidad de vida mas bajas que la poblacion general,
especialmente en areas de salud y vitalidad; ademads, se asocia que un mayor nivel educativo,
edad joven, mayor ingresos y apoyo social con una mejor calidad de vida (Shaji Thomas et
al., 2017). A través de esta investigacion, se observa la interseccionalidad de la poblacion, es
decir, los multiples factores que influyen sobre la calidad de vida y los cuales deben
considerarse en el cuidado de esta poblacion. En Iran, se identifico una correlacion negativa
entre el alto nivel de estrés que experimentan los padres de nifios con PKU y su calidad de
vida, es decir, a mayor estrés, menor bienestar (Irannejad et al., 2018). En conjunto, estos
estudios demuestran un impacto negativo considerable en la calidad de vida de los cuidadores
de pacientes con PKU que afecta potencialmente su salud, autorrealizacion e identidad. Asi

como llaman la atencién a la necesidad de iniciativas que reduzcan o apoyen en el manejo de
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este estrés. Es crucial desarrollar estrategias de apoyo y atencion integral para este grupo de
cuidadores, con el fin de mejorar su bienestar y calidad de vida.

En adicion, los cuidadores de nifios con PKU comtinmente son familiares y pertenecen
a este sistema complejo, donde las dindmicas entre la pareja u otros hijos pueden influir de
igual forma sobre ellos. Por un lado, pueden servir como influencias positivas, como apoyo
social que contribuya a un mejor tratamiento. Huerta Ramirez & Rivera Heredia (2020)
destacan la importancia de vinculos familiares fuertes para ayudar a afrontar la situacion, pues
puede reducir la carga de los cuidadores primarios. Estas relaciones pueden influir para una
mejor calidad de vida. Por ejemplo, en el caso de familias con nifios con enfermedades de
innatos del metabolismo (IEM) se asocié mayor apoyo emocional percibido en nifios con
menos estrés y ansiedad junto a mayores ingresos y satisfaccion de relaciones familiares a una
mejor calidad de vida (Yamaguchi et al., 2018). La importancia de la satisfaccion familiar
para el manejo de factores estresantes y la inclusion escolar son explorados por otros autores
en la investigacion de cuidadores (Arias Reyes & Muiloz-Quezada, 2019; Cuéllar-Flores &
Sanchez-Lopez, 2014). En el caso de enfermedades raras, el apoyo de la familia se vuelve un
componente clave para enfrentar al aislamiento social y estigma a los que se enfrentan, de
manera que desarrollan resiliencia al adaptarse a los requerimientos que las enfermedades
obligan. Assalone et al. (2024) explican que encontrar apoyo es crucial, pues los cuidadores se
apoyan en sus seres queridos y otras familias con dificultades similares para asi encontrar
consuelo en la fe y esperanza por el futuro para enfrentarse a los distintos desafios.

En consecuencia, de los multiples componentes que influyen sobre la vida y bienestar
de personas con PKU, sus cuidadores y familias nace la necesidad de un tratamiento y terapia
mas holisticos, que aborden las problemadticas psicosociales y dificultades de la vida cotidiana
asociadas a su enfermedad. Este enfoque es vital para mejorar su condicion, pues aborda

aquellos factores que pueden afectar las adherencias al tratamiento o la prognosis de la
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enfermedad. Los articulos de Kas Alay & Kagan (2024) y Otero et al. (2015) reflexionan
sobre programas especificos enfocados en la resolucion de conflictos, mecanismos de
afrontamiento y resiliencia para poder apoyar la carga y estrés que en un principio recae sobre
los cuidadores. La combinacion de estas herramientas con el apoyo social, la construccion de
redes de apoyo, pueden contribuir a un mejor bienestar y calidad de vida para crear un bucle
de retroalimentacion con la enfermedad.

Importancia de la salud mental en los cuidadores.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de La Salud (2022), la salud mental es de
suma importancia para el ser humano, ya que es la que facilita a las personas enfrentarse de
una manera adecuada a las situaciones estresantes que se presentan en el dia a dia. Ademas,
con un buen estado de salud mental se pueden desarrollar todas las habilidades (Organizacion
Mundial de la Salud, 2022). De esta manera se puede aprender nuevas competencias para
trabajar y asi contribuir a una mejor sociedad. Si la salud mental es importante para cualquier
ciudadano del mundo, es mucho mas para los que son cuidadores o responsables de personas
con capacidades especiales que requieren atencion y cuidado permanente.

Segun los investigadores Barreto Zuiiga & Baque Guerra (2023), la persona
encargada del cuidado de una persona que padece de alguna discapacidad, esta bajo multiples
factores estresantes, los cuales pueden llegar a perjudicar la salud y sobre todo la calidad de
vida del cuidador y mas atin del paciente. Cabe recalcar que pocos o casi ninglin centro de
salud, se preocupa por los cuidadores (Barreto Zuiiga & Baque Guerra, 2023). Ellos no
representan ningln grupo prioritario y menos existen programas, talleres o charlas dirigidos a
ellos para atender su salud, fisica o mental. Barreto Zuniga & Baque Guerra (2023) realizaron
un estudio en Ecuador, el cual tuvo como objetivo identificar niveles de estrés, depresion y
ansiedad en cuidadores de personas que tienen responsabilidades con personas con

discapacidad y como esto afecta su salud mental. Tras realizar el estudio, se obtuvo como
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resultados que los cuidadores tienen una gran predisposicion para padecer de algun trastorno
de salud mental, pero se relacionara directamente con la influencia negativa de factores
sociodemograficos, como el nivel de escolaridad, nivel de ingresos econémicos, estado civil,
cantidad de miembros en la familia, enfermedades cronicas del cuidador, etc. (Barreto Zaniga
& Baque Guerra, 2023). Por otro lado, Shaji Thomas et al. (2021) realizaron una revision
sistematica con respecto a estudios que involucren la calidad de vida y su relacion con la
salud de los cuidadores de nifios con fenilcetonuria. Recolectaron 8 articulos realizados desde
el afio 2010 hasta el 2020. Del total de los articulos, 7 de ellos presentaron una correlacion
negativa entre la fenilcetonuria y la calidad de los cuidadores.

Factores que influyen en la salud mental de los cuidadores y sus desafios.

A lo largo de la vida, las personas pueden tener multiples factores que pueden influir
en la salud mental, pero mas atin para las personas que deben cuidar a un hijo que padece de
algun trastorno, ya sea fisico o mental. Carrefio-Moreno & Chaparro-Diaz (2018) mencionan
que cuidar a personas enfermas puede traer satisfaccion, pero también genera estrés. Si bien
puede el cuidado puede acarrear recompensas, porque los hace sentir bien e incluso su
relacion puede fortalecerse, también existen otros factores o situaciones que pueden causar
estrés emocional y fisico. Las personas que cargan con esta gran responsabilidad también
pueden sentirse tristes, enojados, solos, frustrados y una de las respuestas mas comunes es el
agotamiento.

Como se present6 en el estudio realizado por Barreto Zufiiga & Baque Guerra (2023)
los factores estresantes no solo dependen de la persona con capacidades especiales, sino
también de factores ambientales. Por ejemplo, el estado ingresos de la familia. Para poder
afrontar econémicamente la enfermedad de debe pagar las constantes cita con los
especialistas, la medicacion y tratamiento correspondiente o incluso, de ser necesario, realizar

adaptaciones, como puede ser el uso de silla de ruedas, pero no todos los hogares son aptos
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para que una persona pueda movilizarse en silla de ruedas. Otros aparatos que sean de uso
momentaneo o permanente podrian ser necesarios, como el oxigeno a través de un respirador.
Si la persona no tiene movimiento corporal, seria necesario comprar una cama y colchon
adecuados, entre otras situaciones. En la misma investigacién se menciona que la salud del
cuidador merece su importancia, muchos padecen de hipertension arterial, diabetes tipo 2,
hipotiroidismo, osteoporosis e incluso hay varias veces en las que los cuidadores presentan
discapacidades fisicas o auditivas, que también afectan su rol de cuidadores.

En la investigacion de Mahmoudi-Gharaei et al. (2011) tuvieron como objetivo
principal investigar la asociacion de factores psicologicos y estresores con la calidad de vida
de los cuidadores de nifios con fenilcetonuria en Iran. De acuerdo con los resultados, de los 49
cuidadores entrevistados, se encontr6 que el 57.1% de los participantes tiene niveles severos
de depresion, ansiedad y estrés. También se pudo concluir que los factores que mas afectan la
calidad de vida de los cuidadores fueron el desempleo, ansiedad y depresion de las cuales
estas dos ultimas estaban relacionadas entre si.

En Paises Bajos, Eijgelshoven et al. (2013), realizaron un estudio transversal, cuyo
objetivo era conocer la carga de tiempo y el costo de vida que significa padecer una
enfermedad como la fenilcetonuria. Entre los resultados que obtuvieron se present6 que, al
tener una dieta estricta, la cantidad de horas al dia que involucra la preparacion de la comida
es en promedio de 1 hora y 24 minutos para pacientes nifios, mientras que para pacientes
adultos es 30 minutos. Entonces se concluye que los cuidadores de nifios afectados con
fenilcetonuria necesitan mucho mas tiempo para preparar sus alimentos diarios que los
cuidadores de pacientes adultos con fenilcetonuria.

De igual manera MacDonald et al. (2016) realizaron una investigacion en Reino Unido
la cual tenia como objetivo identificar el tiempo de su vida diaria y la cantidad de horas de

trabajo que se veia alterado o afectado en los cuidadores que eran responsables de nifios con
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fenilcetonuria. Después de que entrevistar a 114 cuidadores, se obtuvo como resultado que la
dieta estricta de los pacientes requiere de atencion por al menos 19 horas a la semana. Por otro
lado, con respecto al &mbito laboral de los responsables de los pacientes, los resultados
demostraron que el 21% de los cuidadores tuvieron que reducir sus horarios laborales y un
24% tuvo que renunciar por completo a su trabajo para poder dedicarse por completo a su
hijo.

Causas y Consecuencias del estrés.

Con respecto a las causas de estrés para los cuidadores de pacientes con fenilcetonuria
pueden existir muchisimos. Los investigadores Renato Zambrano y Patricia Ceballos (2007)
supieron identificar una lista de factores que pueden incrementar el agotamiento en los

cuidadores:

[ Dificultades relacionadas con la salud fisica, ya sea de ellos o de los pacientes.

[J Que el paciente dependa del cuidador para sus actividades diarias; por ejemplo, aseo
personal, vestirse o alimentarse.

'] Cambios en la conducta del paciente

'] Los costos econémicos que implica la enfermedad

'] Limitacion de actividades personales que solian ser gratificantes para el cuidador.

Por otro lado, Zambrano Cruz & Ceballos Cardona (2007) realizaron una serie de hipdtesis las

cuales pueden ser indicadores para que la persona presente sindrome de carga del cuidador:

'] Indefension aprendida: poco control ante situaciones estresantes.

(] Personalidad resistente: este tipo de personalidad de caracteriza por ser
comprometidas, controladoras y desafiantes.

'] Demandas emocionales: el cuidador considera que esa situacion es demandante.

[]  Autoeficacia: es la percepcion personal de eficacia en sus labores como cuidador.
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[ Interés social: una continua promocion de bienestar para sus allegados.
[ Estrategias de afrontamiento inadecuadas: se puede evidenciar estrategias escapistas
en los cuidadores.

Beneficios para el tratamiento de los hijos.

Los especialistas le prestan poca atencion a la salud mental de los cuidadores de nifios
con fenilcetonuria y como la misma interfiere en el tratamiento de los pacientes. Por eso,
Medford et al. (2017) analizaron la capacidad de adherencia de sus hijos al tratamiento y su
relacion con el &mbito emocional de 46 de sus cuidadores principales. E1 59% de los
entrevistados obtuvo niveles criticos de angustia por su estrés parental y resiliencia. Cabe
recalcar que la angustia no tuvo relacion con el nivel de fenilalanina de los nifios, pero si se
relacion6 con la edad del menor y con las redes de apoyo familiares. Por otro lado, también se
concluyo que las intervenciones que tenian como objetivo reducir el estrés parental, mejoran
la resiliencia y a la vez, la adherencia al tratamiento.

También se realiz6 una investigacion que tuvo como objetivo evaluar como la carga
del cuidador y la gravedad de la enfermedad de los hijos, determina la calidad de vida y la
salud en los pacientes pediatricos (Bosch et al., 2022). Se obtuvo que la carga del cuidador y
la gravedad de la enfermedad se relacionaban directamente con la calidad de vida del
paciente. De este resultado se concluyo6 que identificar una carga de cuidado y apoyar a los
pacientes y sus familias es importante para prevenir terribles consecuencias en la calidad de
vida del menor.

Temas de los talleres.

La capacidad de recuperacion de los padres de nifios con fenilcetonuria (PKU) es
fundamental para afrontar las complejidades del cuidador. Por este motivo, el apoyo a los
padres y cuidadores de nifios con PKU es de suma importancia y debe ser integral al

considerar sus necesidades. Temas como la resiliencia psicologica y el manejo del estrés son
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relevantes para fortalecer su capacidad de afrontar los desafios que conlleva esta enfermedad
PKU.

Primero, la resiliencia psicoldgica debido a que se convierte en un recurso esencial en
medio de los desafios que implica la crianza de hijos con PKU (Babi¢ et al., 2020; Kas Alay
& Kagan, 2024). Surgida inicialmente en las ciencias técnicas y extendiéndose posteriormente
a la psicologia, psiquiatria y cuidado de la salud, la resiliencia representa un marco integral
para entender la salud, la enfermedad y la recuperacion. Frente a la adversidad, los padres
resilientes son capaces de sortear obstadculos, manteniendo un equilibrio emocional y
promover resultados positivos (Troy et al., 2023). Caracterizada por el optimismo, el
aprendizaje adquirido a través de las dificultades y relaciones solidas, la resiliencia funciona
como un punto de referencia de esperanza en momentos de adversidad. Es importante
destacar que la resiliencia no solo protege contra la enfermedad, sino que también acelera el
proceso de recuperacion, promoviendo el bienestar integral incluso en situaciones de
enfermedades cronicas (Troy et al., 2023). Esto subraya la necesidad de programas de apoyo
personalizados que fortalezcan la resiliencia parental, pues reconoce los desafios profundos
que enfrentan y la capacidad de recuperacion demostrada por los cuidadores de nifios con
PKU.

Por otro lado, es importante que dentro del apoyo que se brinde a los padres se
considere incluir herramientas para el manejo de estrés. Porque, por ejemplo, el estrés
experimentado por los padres que crian nifios con discapacidades del desarrollo, como el
trastorno del espectro autista, discapacidades intelectuales y trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, ha planteado desafios significativos que han podido afectar tanto el bienestar
de los padres como el desarrollo de sus hijos (Burgdorf et al., 2019; Cantero-Garlito et al.,

2020; Chen et al., 2023). En el caso de la PKU, los padres enfrentan preocupaciones similares
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en términos de manejo de la condicion, seguimiento de dietas estrictas y tratamiento médico
continuo. Este desafio puede afectar la salud mental y emocional de los padres.

Las intervenciones de atencion plena dirigidas a los padres han demostrado ser
prometedoras en la reduccion del estrés parental y la mejora de los resultados psicologicos
para los nifios. Los hallazgos sugieren reducciones modestas en los niveles de estrés después
de la intervencion y mejoras notables en el comportamiento infantil (Fu et al., 2023). Este
enfoque sobre la conciencia ofrece herramientas practicas para que los padres aprendan a
manejar el estrés diario asociado con la crianza de nifios con discapacidades, permitiéndoles
asi, afrontar los desafios de manera mas efectiva para promover un ambiente familiar mas
tranquilo y positivo (Singh et al., 2019).

Situacion en Ecuador.

En Ecuador, para el afio 2024, se estima que el 44.87% de la poblacion vive con algin
tipo de discapacidad, el 23.35% de estas personas, estan afectadas por discapacidad
intelectual. Dentro de este grupo, se incluye un 14% de nifios de 0 a 13 afios con discapacidad
intelectual, psicosocial y del lenguaje (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades,
2024). En el ambito especifico de la fenilcetonuria (PKU), se reporta que, entre enero de 2012
y diciembre de 2019, existieron 26 casos, lo que representa un 6.62% del total de casos de
enfermedades congénitas detectadas en ese periodo. La tasa de incidencia de fenilcetonuria
fue de 1.53 por cada 100 000 neonatos examinados (Pozo-Palacios et al., 2021). Sin embargo,
cabe recalcar que hasta la actualidad existe, todavia, una falta de datos especificos sobre la
poblacion de PKU en el pais. Consecuentemente, se dificulta la comprension completa de la
magnitud del problema. No obstante, las estadisticas relacionadas con las discapacidades
asociadas a la PKU resaltan la importancia de abordar esta condicion. Es esencial contar con
informacion detallada sobre la prevalencia y el impacto de la PKU en la poblacion para

implementar estrategias adecuadas de deteccion temprana, tratamiento y apoyo a los pacientes
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y sus familias. La disponibilidad de datos exhaustivos permitiria identificar mejor las
necesidades de atencion médica y social de las personas con PKU, de manera que se
facilitaria asi intervenciones mas precisas y personalizadas para mejorar su calidad de vida 'y
prevenir complicaciones a largo plazo.

El 21 de febrero de 2024, en Ecuador, se inicio la redaccion del informe sobre el
primer debate sobre el Proyecto de Ley Orgéanica de Enfermedades Catastroficas, Raras o
Huérfanas con una sesion inaugural. Durante esta sesion, se recibid la presencia de delegados
del Observatorio Ciudadano para el Cumplimiento de Politicas Publicas de la Lucha Contra el
Céncer y Enfermedades Catastroficas en la Comision General. Asimismo, durrante la
elaboracion del informe para la primera discusion sobre Proyecto de Ley Orgénica de
Cuidados Paliativos, se acogi6 a los diferentes delegados de la Asociacion Ecuatoriana de
Cuidados Paliativos (ASECUP) en la misma comision. Estas reuniones tenian como objetivo
principal escuchar las perspectivas de los diferentes participantes implicados en la elaboracion
de estas leyes, con el proposito de asegurar mayor visibilidad y asistencia para las personas
con discapacidades (Asamblea Nacional, 2024). Es esencial tener presente que estas
condiciones afectan no solo a quienes las padecen, sino también a sus cuidadores y familiares,
quienes también requieren un apoyo y atencion adecuados.

Objetivo

Con base a la informacion revisada existe una necesidad prevalente entorno a la salud
mental de los cuidadores de pacientes con PKU, que incluso influye sobre la adherencia al
tratamiento. Por este motivo, el objetivo de este trabajo de investigacion es crear una
planificacion de un conjunto de talleres con estrategias de afrontamiento para aumentar la

resiliencia psicoldgica y mejorar el manejo de estrés.
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DESARROLLO DEL TEMA
Metodologia

Etapa 1: Investigacion.

Se realizo la busqueda de la informacion mediante buscadores y webs oficiales
especializados como Google Académico, PubMed, Instituto Nacional de Estadistica y Censos
(INEC), Organizacion Mundial de la Salud (OMS), Dialnet, SciELO, Redalyc, Ministerio de
Salud, Scopus y documentos oficiales de la Asamblea Nacional. Para lo cual se utilizaron
criterios de busqueda relacionados a los siguientes temas como fenilcetonuria, PKU, salud
mental de los cuidadores, resiliencia psicoldgica, estrés, calidad de vida de los cuidadores,
salud mental + PKU, salud mental + enfermedades raras, salud mental + enfermedades
catastroficas, salud mental + enfermedades metabodlicas, salud mental + cuidador +
discapacidades. La busqueda se centrd en articulos de investigacion, revisiones sistematicas,
articulos de revision, articulos de la OMS ¢ informes del Ministerio de Salud. Ademas, se
realiz6 un reconocimiento informal de la poblacién con madres de pacientes con PKU para
aprender sobre su situacion, factores de riesgo/proteccion y necesidades principales.
Adicionalmente, se realizaron en redes sociales (Instagram) posts informativos sobre
fenilcetonuria con el apoyo del Instituto de Neurociencias de la USFQ con el fin de observar
el alcance e interés sobre esta enfermedad en redes sociales.

Etapa 2: Diseiio del taller

A. Objetivos del taller:

El disefio de este taller pretende introducir a los cuidadores de pacientes con fenilcetonuria
a la salud mental, e informar sobre conceptos claves y proveer herramientas que ayuden a
abordar la carga psicologica del cuidado. El objetivo se puede describir en brindar cuidados al
cuidador con estrategias de afrontamiento para aumentar la resiliencia psicologica y mejorar

el estrés.
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Mas especificamente, se busca definir los siguientes conceptos: salud mental, resiliencia
psicologica y estrés, y proveer herramientas relacionadas. En el caso de resiliencia psicologica
se abordaran las metas SMART con el fin de adaptar sus objetivos y planificaciones segun sus
contextos y necesidades para promover la flexibilidad en la resiliencia y consecuentemente
reducir el estrés. De igual forma, se explorard la matriz de prioridades para lograr una mejor
gestion de tiempo que se ajuste a sus realidades. Por ultimo, se abordaré el manejo de estrés y
sus consecuencias, con el objetivo de introducir estrategias sobre las distintas areas del
bienestar y herramientas sencillas de autocuidado.

B. Tiempo del taller:

El taller se desarrollara a lo largo de 4 semanas para que los participantes tengan tiempo
suficiente para procesar, aprender y aplicar los conceptos tratados en cada sesion. También de
ser necesario tendran tiempo suficiente para plantearse preguntas y aclarar dudas durante la
semana siguiente a cada taller. Esta duracién de un mes se ha elegido con el proposito de
fomentar la formacion de habitos (Lieber, 2016). Se llevara a cabo un taller por semana,
sumando un total de 4 talleres, cada uno con una duracion de 1 hora. Los temas por tratar en
cada semana son:

» Semana : Definicion de salud mental, resiliencia y estrés.

= Semana 2: Desarrollo de la resiliencia psicologica.

= Semana 3: Manejo del estrés: herramientas.

= Semana 4: Sesion de cierre; durante esta semana se evaluard la posibilidad de

organizar una sesion presencial para que los padres puedan conocerse y formar una
comunidad.

C. Poblacion:

El estudio se enfocard en 21 casos de PKU (Fenilcetonuria) diagnosticados en Ecuador. Se

buscara la participacion de los 21 cuidadores primarios de estos niflos, lo que representa un
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total de entre 21 y 42 participantes. La razon del rango en el numero de cuidadores primarios

es que algunos nifios pueden tener dos cuidadores, mientras que otros solo pueden tener uno.

D. Modalidad: los tres primeros talleres se desarrollardn de manera virtual, tras

considerar que la mayoria de los posibles asistentes viven fuera de Quito, por lo que se

facilitaria la asistencia de esta manera. Cabe recalcar que la mayoria de las personas a

nivel mundial, a raiz de la pandemia cuentan con acceso a internet y a un dispositivo el

cual les permita conectarse a los talleres. El objetivo del tltimo taller es que sea

presencial para asi cerrar de una manera mucho mas personalizada con todos los

participantes y entregarles un presente como recordatorio del taller. La modalidad del

cuarto taller puede cambiar dependiendo de las preferencias de los asistentes.

E. Materiales

IIL.

I1I.

IV.

Acceso a internet: serd esencial el acceso a internet debido a que los tres
primeros talleres se dictaran de manera virtual.

Acceso a un dispositivo electronico con conexidn a internet: este material es
importante debido a que serd fundamental para la comunicacion a lo largo de
los talleres.

Cuaderno de trabajo: se les entregara a los participantes un cuaderno de trabajo
el cual deberan ir completando conforme transcurra el taller.

Presentaciones para cada uno de los talleres: se realizaran diferentes
presentaciones en la plataforma de Canva para cada uno de los talleres, las
cuales fomentaran la participacion de los asistentes. Las planificaciones se

encuentran en los anexos.

F. Métodos de evaluacion:

El disefio del taller incluye encuestas de autoinforme antes de comenzar la

participacion y al final de la intervencion con el fin de evaluar la eficacia del programa
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sobre los niveles de estrés y resiliencia. El nivel de estrés podra ser medido con la
escala de estrés percibido de Cohen (PSS-14) (Cohen et al., 1983) en su version en
espafiol de 14 items (Remor, 2006). Esta escala mide el estrés percibido en el ultimo
mes en 5 niveles desde 0 (Nunca) hasta 4 (Muy a menudo). Por otro lado, la resiliencia
puede ser evaluada mediante la Escala Breve de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-
RISC 10) adaptada a la version breve por Campbell-Sills & Stein (2007) y adaptada al
espafiol por Notario-Pacheco et al. (2011). Esta escala consiste en 10 items que
agrupan Adaptabilidad, Control, Aceptacion del desafio, Conexion social, Apoyo
social y son medidos bajo una escala de 5 puntos desde “nunca cierto” hasta “siempre
cierto”. Para la aplicacion de estos cuestionarios futuros facilitadores deberan acudir al
Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la Universidad San Francisco

de Quito.
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RESULTADOS

Al inicio, para evaluar el conocimiento de la comunidad sobre la PKU, se llevaron a
cabo publicaciones sobre PKU en Instagram desde la pagina de neurociencias de la USFQ.
Estas publicaciones lograron una interaccion de alrededor de 250 personas, lo que indica un
cierto nivel de interés en el tema por parte de la comunidad (Anexo A).

Posteriormente, se disefio un taller con un total de 4 sesiones enfocado en la resiliencia
y el manejo del estrés dirigido a padres y cuidadores de nifios con PKU. Se utilizo la
plataforma Canva para crear las presentaciones. Cada presentacion se estructur6 siguiendo la
metodologia del ciclo de Kolb, lo que significa que todas comparten un esquema comun:
experiencia, reflexion, concepto y aplicacion.

Cada sesion comienza con un rompehielos para que los participantes puedan
conocerse mejor y mantenerse activos desde el inicio. Posteriormente, las presentaciones
incluyen actividades interactivas disefiadas para que los participantes se sumerjan en
situaciones similares a las que podrian enfrentar. Después de estas experiencias, se llevara a
cabo una reflexion que permitiria a los participantes tomar conciencia de las actividades
realizadas y enfocarse en la conceptualizacion, que es la etapa final del ciclo de Kolb.

Ademas, se desarrollé un cuadernillo de trabajo para que los participantes pudieran
anotar y realizar los ejercicios asignados semanalmente (Anexo B). Esto les ayudara a
establecer habitos durante las 4 semanas que duraria el taller.

El taller esta programado para realizarse a lo largo de 4 semanas, con una sesion
virtual por semana. Cada semana se abordara una tematica especifica: en la primera semana se
definirian los conceptos de salud mental, resiliencia y estrés (Anexo C); en la segunda semana
se exploraria el desarrollo de la resiliencia psicologica (Anexo D); la tercera semana se
enfocaria en herramientas para el manejo del estrés (Anexo E); y la cuarta semana consiste en

una sesion de cierre. Durante esta tltima semana, se considerara la posibilidad de organizar
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una reunion presencial para que los participantes pudieran conocerse en persona y formar una
comunidad.
DISCUSION

Actualmente, existe una necesidad prevalente en torno a la salud mental de los cuidadores
de pacientes con fenilcetonuria, la cual incluso influye en la adherencia al tratamiento
(Medford et al., 2017). Esta poblacion de cuidadores informales es vulnerable, tiene acceso
limitado a servicios psicologicos (Walkowiak et al., 2023) y es ignorada por el sistema de
salud, independientemente de la enfermedad que atienden (Barreto Zuniiga & Baque Guerra,
2023). A pesar de su vulnerabilidad, no son considerados un grupo prioritario. Este taller
busca visibilizarlos y brindarles la atencidon que merecen, a través de un disefio que aborda la
necesidad latente de apoyo en salud mental. El taller se centra en brindar herramientas de
afrontamiento, identificadas como areas de gran necesidad en este grupo (Morawska et al.,
2020). A través de la introduccion a conceptos como la salud mental y la resiliencia, se busca
empoderarlos para que se conviertan en gestores de su propio cambio, ensefiandoles a
enfrentar su situaciéon de manera sana y positiva, reconociendo que este es un proceso
dindamico que se extiende a lo largo de la vida. Se abordara el manejo del estrés, necesidad
reflejada en diversos estudios (Assalone et al., 2024; Irannejad et al., 2018; Kas Alay &
Kagan, 2024; Mahmoudi-Gharaei et al., 2011; Medford et al., 2017; Morawska et al., 2020).
Se proporcionaran estrategias sencillas para que tomen conciencia de su propio bienestar y
necesidades, con el fin de cuidarse a si mismos y prevenir el burnout. La necesidad de este
taller se conecta con el tratamiento general de pacientes con PKU, ya que adopta un enfoque
holistico que considera la influencia de la salud mental de los cuidadores en la prognosis de

los pacientes.
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Limitaciones

Dentro de las limitaciones identificadas, en primer lugar, se destaca la carencia de
datos concretos sobre la cantidad de casos de PKU en el pais, lo que obstaculiza una
evaluacion precisa del alcance del problema y limita la disponibilidad de informacion
relevante acerca de las necesidades reales de los padres o cuidadores de nifios con PKU. Esta
falta de datos especificos dificulta la identificacion de areas criticas donde se requiera
intervencion y apoyo.

Por otro lado, aunque el taller virtual representaria una valiosa oportunidad para
conectar con padres de nifios con PKU en todo Ecuador, las limitaciones inherentes al formato
y la accesibilidad podrian afectar la profundidad del contacto y la capacidad para establecer
relaciones estrechas con los participantes. La ausencia de interaccion cara a cara impediria
una comprension completa de sus experiencias, desafios y perspectivas unicas. De la misma
manera, se reconoce que existen mas necesidades y herramientas que podrian ser de gran
apoyo para los padres o cuidadores de nifios con PKU en Ecuador. Si bien el taller virtual
representa un primer paso valioso, es importante reconocer que se trata de una introduccion
general al tema, disefiada para ofrecer informacion util pero no exhaustiva. Esta limitacion
implica que aspectos mas especificos y detallados podrian no haber sido abordados, dejando
espacio para futuras iniciativas mas completas y especializadas. Ademads, es fundamental
considerar que, para llevar a cabo este tipo de talleres de manera efectiva y ética, se requeriria
obtener la aprobacion del comité de ética correspondiente. Este proceso puede agregar una
capa adicional de tiempo y complejidad, asegurando que todas las actividades se desarrollen
de manera ética y respetuosa hacia los participantes involucrados.

Futuras mejoras
Dentro de las futuras mejoras para el disefio de este taller puede ser conocer mas a

fondo la poblacion objetivo, poder tener entrevistas previas con los asistentes a los talleres
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para asi conocer sus necesidades e intereses y con base a eso adaptar los temas del taller.
Ademas, se puede evaluar la idea de que los talleres se puedan dar de manera presencial, para
poder tener una comunicacion mas directa y asertiva en relacion con sus necesidades.

Por otro lado, otra posible mejora, podria ser que, en los talleres, uno de los temas a
tratar sea relacionado con los alimentos que dan a sus hijos y se podria invitar a un
nutricionista experto, que les pueda dar ideas de alimentos y recetas. También se podrian
proveer recursos de apoyo, como folletos informativos o paginas web para que estén
informados de todo lo que involucra la enfermedad. Ademas, crear un grupo de apoyo entre
todos los asistentes para que puedan seguir en contacto después de finalizar los talleres.

Poseer un material educativo adaptado a el nivel de comprension y de edad de los
participantes, ya que probablemente los asistentes sean de diferentes culturas. Por ejemplo,
puede que, de la mayoria, su lengua materna sea el espafiol, pero cabe recalcar que puede que
existan padres que hablen kichwa o alglin otro idioma nativo del Ecuador o incluso puede que
los padres tengan alguna discapacidad ya sea visual o incluso auditiva, todas estas
consideraciones deberan ser tomadas en cuenta para los materiales que se provea.

En el taller pueden existir sesiones dedicadas unicamente a preguntas de la audiencia,
se basaran en el respeto, honestidad, atencion y comprension hacia las diferentes preguntas
que surjan de los asistentes. Por ultimo, si los talleres pueden darse presencial, se podria
evaluar la posibilidad de dar un taller de cocina para los padres, donde se pueda ensefiar

diversidad de platos y alimentos bajos en fenilalanina.



34

CONCLUSION

Después de haber investigado y evaluado la situacion de cuidadores de pacientes con
fenilcetonuria en Ecuador, se concluyo6 una necesidad prevalente en el 4rea de salud mental en
esta poblacion. De igual forma, existen déficits en el estudio de fenilcetonuria a nivel nacional
y su investigacion seria un aporte significativo para el contexto internacional debido a la
rareza de esta enfermedad. En conclusion, se puede decir que este trabajo logré disenar un
conjunto de 4 talleres a lo largo de un mes, con estrategias de afrontamiento para aumentar la
resiliencia psicologica y mejorar el manejo de estrés. El objetivo de los talleres fue: informar
sobre salud mental, resiliencia y estrés; desarrollar la resiliencia psicologica a través del
establecimiento de metas (metodologia SMART) y gestion del tiempo (matriz de prioridades);
y, brindar herramientas para el manejo de estrés. Se espera que, mediante la planificacion de
este proyecto, se logre visibilizar la importancia que merece la salud mental para la poblacion
ecuatoriana y mas aun para las personas que son cuidadores de pacientes con discapacidades o

enfermedades cronicas.
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Yo, (Ana Belén Cevallos Cervantes), en calidad de co-autor de este trabajo junto a Adriana
Barcia y Alejandra Figueroa, certifico lo siguiente:
a. He realizado esta tesis y producto final de forma independiente, sin recurrir a fuentes
no autorizadas ni haber plagiado ninglin contenido incluido en este trabajo.
b. Todas las fuentes utilizadas tanto en la tesis como en el producto final han sido
debidamente declaradas en la seccion bibliografica.
c. He tomado todas las precauciones razonables para garantizar que esta obra es original
y que, segun mi leal saber y entender, no infringe ninguna ley del Ecuador ni los
derechos de autor u otros derechos de propiedad intelectual de terceros.
d. He seguido y respetado el codigo de honor de la Universidad San Francisco de Quito
al realizar este trabajo.
e. Este trabajo no ha sido presentado previamente en ninguna otra institucion académica.
f. Declaro que no he utilizado el apoyo de ninguna plataforma de Inteligencia Artificial
(IA) para la realizacion de este trabajo (X).
g. En el caso de haber utilizado el apoyo de alguna plataforma de Inteligencia Artificial
(IA), especifico a continuacion de qué manera se ha empleado: [Indica aqui de manera
detallada cémo has utilizado la IA en tu trabajo, por ejemplo: "Para analisis de datos,

generacion de contenido, busqueda avanzada, etc."
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REFLEXION PERSONAL

Adriana Barcia

La experiencia de desarrollar este trabajo ha significado un crecimiento personal y
profesional invaluable. He tenido que enfrentar distintas experiencias que han contribuido al
desarrollo de mis habilidades de investigacion, resumen, escritura y, sobre todo, de
comprension profunda de una poblacion vulnerable. Ha sido fundamental para mi descubrir
sobre esta poblacion y esta enfermedad que antes me eran desconocidas. Me ha abierto los
ojos a una realidad de personas vulnerables, desprotegidas y dejadas de lado, que requieren
atencion psicoldgica a la que, en muchos casos, no tienen acceso. Como futura psicdloga, es
crucial para mi reconocer y conocer los distintos contextos que existen dentro de mi pais,
incluyendo los aspectos culturales. Sin embargo, observar la necesidad de investigacion
dentro del pais me ha hecho consciente de la grave situacion académica que existe. Encontrar
fuentes e investigaciones dentro del pais sobre la poblacion con la que trabajamos fue un gran
desafio. Por lo tanto, para mi no solo se observa la necesidad de apoyar y generar programas
de intervencidn que cuiden a poblaciones vulnerables, como los cuidadores de nifios con
enfermedades cronicas y graves, sino también me llama la atencién y me hace pensar sobre
posibles poblaciones vulnerables que no estamos viendo y que no estamos tomando en cuenta
en nuestro pais. Particularmente me hace pensar en aquellas profesiones dedicadas al servicio
y al trabajo comunitario, quienes estan siempre dedicando su tiempo, su energia y su
conocimiento hacia el apoyo y desarrollo social, no solo aqui en el pais, sino en todo el
mundo. Estamos cuidando de las personas que nos cuidan. Es por eso por lo que considero
que en el futuro se observen y apoyen a estas comunidades que tanto hacen por nosotros.

De igual forma, gracias al trabajo en equipo, he tenido la oportunidad de desarrollar
otro tipo de reflexiones y aprendizajes, como la importancia de la comunicacion, la

organizacion, la delegacion de tareas y, sobre todo, he aprendido a confiar en mi equipo. He



37

compartido ideas con futuras profesionales capaces, dedicadas, responsables, organizadas y
creativas para encontrar soluciones a problemas reales dentro de nuestro contexto. Hemos
podido observar, comprender mejor y de manera mas profunda la realidad de nuestro pais, asi
como contrastar perspectivas, limitaciones y prejuicios propios. Esto nos ha permitido crecer
como equipo y desarrollar mejores habilidades de comunicacion y colaboracion.

Alejandra Figueroa

En los tltimos meses he experimentado un crecimiento personal significativo,
principalmente en el desarrollo de la paciencia y la tolerancia. Elegi este tema con el objetivo
de unir mis dos carreras: nutricion y psicologia. Sin embargo, el trabajo de investigacion se
enfocd principalmente en la salud mental de un grupo especifico de personas, lo que me
permitié comprender una perspectiva que hasta ese momento habia pasado desapercibida.
Esta experiencia me ha ensefiado la importancia de ir mas alld de nuestras propias creencias y
realidades, y de estar abiertos a aprender de diversas perspectivas.

Agradezco profundamente la oportunidad de haber colaborado con dos excepcionales
compafieras de trabajo, quienes fueron fundamentales para el éxito de esta investigacion.
También quiero destacar que, si bien no siempre trabajamos con las personas que inicialmente
deseamos o imaginamos, cada experiencia, sin importar con quién sea, nos brinda la
oportunidad de aprender y crecer.

Ana Cevallos

Personalmente, considero que el haber formado parte de este proyecto fue muy
enriquecedor para mi. Pienso que muchas veces ignoramos las graves problematicas de
enfermedad que pueden tener las personas y la falta de ayuda que reciben por parte del
gobierno ecuatoriano. Ademas, pude evidenciar la falta de analisis estadisticos del pais sobre
esta enfermedad y si no hay investigacion en la fenilcetonuria, mucho menos existe en

relacion con la salud mental de sus cuidadores. Como futura especialista en la salud mental,



tengo como objetivo visibilizar ante la sociedad la gran necesidad de darle importancia a el
estado emocional de los cuidadores de discapacidades o enfermedades cronicas

Por otro lado, quiero agradecer a mi grupo de trabajo ya que hicimos una gran
propuesta. Cada una aporto con su granito de arena para poder llegar a este gran objetivo y
que salga de la mejor manera posible. Espero que en algin momento se puedan poner en
practica estos talleres incluyendo las mejorias, que se cumpla el objetivo propuesto y que se
amplie esta planificacion a cuidadores de otras enfermedades y no solo a cuidadores de

fenilcetonuria.
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ANEXOS

Anexo A: Capturas de pantalla post PKU
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Anexo B: Captura de pantalla ejemplo del Cuadernillo de Trabajo
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https://www.canva.com/design/DAGCEWMDgcw/s_nz9THoxCTep2Hro_kovA/view?utm_content=DAGCEWMDgcw&utm_campaign=designshare&utm_medium=link&utm_source=publishsharelink&mode=preview
https://www.canva.com/design/DAGCEWMDgcw/s_nz9THoxCTep2Hro_kovA/view?utm_content=DAGCEWMDgcw&utm_campaign=designshare&utm_medium=link&utm_source=publishsharelink&mode=preview
https://www.canva.com/design/DAGCEWMDgcw/s_nz9THoxCTep2Hro_kovA/view?utm_content=DAGCEWMDgcw&utm_campaign=designshare&utm_medium=link&utm_source=publishsharelink&mode=preview
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Anexo C: Plantilla Sesion 1

Estructura del taller — Definicion de conceptos clave

Canva de la presentacion: https://www.canva.com/design/DAGB3MTNyjc/0GzjgpNKT-

yCTkmBI7c3Pw/edit?utm_content=DAGB3MTNyjc&utm_campaign=designshare&utm m

edium=link2&utm_source=sharebutton

Nombres de los facilitadores: Fecha y hora de la sesion:

TBD TBD

Audiencia: ;Quién asistird al taller?

Cuidadores de pacientes con PKU

Objetivos de Aprendizaje:

Objetivo Principal:

- Introducir a los cuidadores de pacientes con fenilcetonuria a la salud mental, asi como

informar sobre conceptos claves

Objetivo Especifico:

— Dar la bienvenida a los asistentes

— Establecer las normas del taller

— Explicar los objetivos de los talleres

— Definir qué es la salud mental

— Definir qué es la resiliencia psicologica

— Definir qué es el estrés



https://www.canva.com/design/DAGB3MTNyjc/oGzjqpNKT-yCTkmBI7c3Pw/edit?utm_content=DAGB3MTNyjc&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
https://www.canva.com/design/DAGB3MTNyjc/oGzjqpNKT-yCTkmBI7c3Pw/edit?utm_content=DAGB3MTNyjc&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
https://www.canva.com/design/DAGB3MTNyjc/oGzjqpNKT-yCTkmBI7c3Pw/edit?utm_content=DAGB3MTNyjc&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton

Estructura del Taller
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1. TEMA: Definiciones de conceptos claves
Duracion: 45 minutos
Tiempo: Actividad: Materiales Propésito:
Necesarios:
3 min Bienvenida a los Zoom/Google meets | El objetivo de esta
participantes u otra plataforma de | actividad es
.. , videoconferencia agradecer a los
En esta apt1v1dqd se dard una asistentes por su
cordial bienvenida a los ot
asistentes y se les agradecera aperivra a
: Presentacion participar en el
por su presencia.
taller.
2 min Normas del taller Zoom/Google meets | Determinar las
. u otra plataforma de | normas del taller
Establecer y compartir las - .
del tall videoconferencia los cuales
normas det tatiet promoveran una
- Puntualidad sana convivencia a
- Respeto Presentacion lo largo de los
- Confidencialidad talleres
7 min Actividad 1 — rompe hielos Zoom/Google meets | Conocer un poco

- Historias a través de
un objeto que los
represente:

Los participantes deberan
escoger un elemento que esté a
su alrededor. Con base a ese
objetivo deberan compartir con
el resto de los asistentes,
porque este objeto los
representa.

u otra plataforma de
videoconferencia

Presentacion

Cualquier objeto
alrededor de los
asistentes.

mas a los asistentes
y poder romper la
tension.
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5 min

Actividad 3 — Presentacion de
los objetivos del taller:

General: brindar cuidados al
cuidador a través de estrategias
de afrontamiento para aumentar
la resiliencia psicolégica y
mejorar el manejo de estrés.

Especificos:

- Ensenar estrategias de
planteamiento de metas
SMART y de
organizacion para la
toma de decisiones con
la matriz de prioridades

- Dar herramientas para
combatir el estrés y
concientizar la
importancia de la salud
mental y el bienestar

o Ensefar
distintas
técnicas para
proteger de
manera eficiente
el bienestar

Zoom/Google meets
u otra plataforma de
videoconferencia

Presentacion

Compartir con la
audiencia los
objetivos generales
y especificos del
taller

20 minutos

Actividad 4 - Definicion de
conceptos

- Salud mental: primero
se les preguntard a los
participantes que
conocen ellos acerca de
la salud mental y
después se
proporcionara la
definicion.

- Resiliencia Psicologica:
se compartird la
definicion de la misma.

- Estrés: se solicitard a
los asistentes que
compartan con la
audiencia una situacion
en la cual se haya
sentido estresados

Zoom/Google meets
u otra plataforma de

videoconferencia

Presentacion

Definir los
multiples conceptos
que formaran parte
del taller.
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Smin Cierre del primer taller: Zoom/Google meets | Realizar un cierre

u otra plataforma de | del taller mediante
- Preguntarles: ;que se

llevan del primer taller?

videoconferencia un pequeiio
- Agradecerles una vez
ma T
as por st . resumen.
participacion y Presentacion
asistencia.

Material para el taller:

1. Diapositivas de Canva
2. Zoom/Google meets u otra plataforma de videoconferencia
Fuentes

Organizacion Mundial de la Salud. (2022). Salud mental: Fortalecer nuestra respuesta.

World Health Organization. https://www.who.int/es/news-room/fact-

sheets/detail/mental-health-strengthening-our-response

Organizacion Mundial de la Salud. (2023). Estrés. World Health Organization.

https://www.who.int/es/news-room/questions-and-answers/item/stress

Paz, S. C. (2024, abril 7). Defincion de Resiliencia y claves para ser resiliente. Psic6logo en

Madrid especialista en ansiedad. https://www.psicologoenmadrid.co/resiliencia-

definicion/



https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/mental-health-strengthening-our-response
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/mental-health-strengthening-our-response
https://www.who.int/es/news-room/questions-and-answers/item/stress
https://www.psicologoenmadrid.co/resiliencia-definicion/
https://www.psicologoenmadrid.co/resiliencia-definicion/

Anexo D: Plantilla Sesion 2
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Estructura del taller — Resiliencia psicologica

Canva de la presentacion: https://www.canva.com/design/DAGBrsSnlge/ms_uxI-

W4alGOtFOuVI2mg/edit

Nombres de los facilitadores:

TBD

Fecha y hora de la sesion:

TBD

Audiencia: ;Quién asistird al taller?

Cuidadores de pacientes con PKU

Objetivos de Aprendizaje:

Objetivo Principal:

prioridades

Objetivo Especifico:

— Reforzar el concepto de resiliencia psicologica a través de estrategias de planteamiento
de metas SMART y de organizacion para la toma de decisiones con la matriz de

— Conceptualizar metas SMART y explicar su utilidad
— Ensefiar a usar las metas SMART
— Definir la matriz de prioridades y explicar sus cuadrantes y utilidad



https://www.canva.com/design/DAGBrs5nlgc/ms_uxI-W4aIGOtF0uVI2mg/edit
https://www.canva.com/design/DAGBrs5nlgc/ms_uxI-W4aIGOtF0uVI2mg/edit

Estructura del Taller

TEMA: Resiliencia psicologica

Duracién: 1 hora
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I Actividad: Materiales Propésito:
Necesarios:
5 min Revision de tarea y estado de Animo | Nada Reforzar
del grupo compromiso (si
hicieron) y
honestidad (si no)
5 min Rompehielos Zoom/Google meets | El objetivo de esta
En esta actividad todos los uztra platt‘aforn}a de | actividad es :
participantes del taller tienen un videoconierencia eOnOLETSe mejory
. \ recordarles a los
m,muto de famq (gdaptable segun el cuidadores que
namero de paﬂ101pante§) para contar ellos también son
sobre algo que les apasione. personas y tienen
pasiones e intereses
propios fuera de su
rol.
5 min Actividad 1 - Zoom/Google meets | Fortalecer la

CONCEPTUALIZACION

Repasar y recordar el concepto de
resiliencia psicoldgica y proveer un
ejemplo. Un participante de la sesion
define la resiliencia segun lo revisado
la semana pasada y provee un
ejemplo de cémo lo observo en su
vida. Luego se provee de nuevo la
definicion tedrica y se reflexiona con
los participantes sobre su importancia

Reflexion:

— (Como/Donde observas
resiliencia en tu vida?

— ¢Por qué es importante ser
resilientes?

u otra plataforma de
videoconferencia

Presentacion

definicion de
resiliencia
psicolédgica y su
importancia
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Conceptualizacion:

La resiliencia es la habilidad de
afrontarse a un problema y adaptarse
de manera funcional, pese a las
adversidades o cambios que este trae.
El desarrollo de esta caracteristica es
un proceso individual marcado por
los multiples componentes
bioldgicos, sociales, contextuales,
psicologicos, entre otros, de cada
persona.

Revisar: (Herrman et al., 2011)

10 min

5 min

Actividad 2 — Metas SMART

Los facilitadores definen los 5
componentes claves de las metas
SMART y provee ejemplos precisos
de la estrategia.

Se divide al grupo en subgrupos de
trabajo para poder crear sus propias
metas SMART y luego se revisa
grupalmente en conjunto.

Reflexion:

¢ Cumple mi meta todos los
componentes de la meta SMART?
;Qué le falta? ;Qué puede mejorar?

/Se adapta mi meta a mis recursos y
necesidades?

Zoom/Google meets
u otra plataforma de
videoconferencia
donde se puedan
crear grupos de
trabajo

Presentacion

Definir las metas
SMART y explicar
su utilidad

Ensenar la
aplicacion de las
metas SMART

Conceptualizacion
Propasito

Son ttiles para fomentar la resiliencia
psicolédgica porque se enfocan en
planificar la solucion de problemas y
desarrollar la capacidad de adaptacion
basandose en el contexto del
individuo. Ademas, promueven la
actitud positiva para las personas
pueden encontrar sentido para
afrontar sus problemas.




57

Definicion

Las metas SMART ayudan a plantear
objetivos mas claros y enfocados para
ser mas probables de lograr e
incentivar la motivacion. Se basan en
5 factores:

S: specific/especifico: Se busca que
las metas sean claras, precisas y a
diferencia de una meta general estén
enfocadas.

M: measurable/medible: Las metas
deben tener alguna manera de medir
el progreso, esto puede ser tiempo,
porcentaje o cualquier otra unidad
que permita seguimiento.

A: achievable/alcanzable: Deben ser
desafiantes, pero realistas. Si no hay
desafio o este es muy grande, puede
desmotivar. Ademas, debe adaptarse
a las capacidades y recursos de los
participantes.

R: relevant/relevante: Los objetivos
deben estar alineados a los valores,
metas a largo plazo y la realidad del
individuo. Permitir recordar al
individuo por qué esta meta es
importante.

T: Timebound/ con tiempo: Debe
existir una fecha limite para lograr el
objetivo, para generar un sentido de
urgencia y mantener el enfoque. De
igual forma, es importante sugerir
apoyo de su red de apoyo para
verificar el cumplimiento de metas.

Revisar:(White et al., 2020)
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10 min

3 min

2 min

Actividad 3 —
Matriz de Prioridades

Se explican los cuadrantes de la
matriz con ejemplos claros (preferible
usar ejemplos como dieta, ejercicio o
algo de autocuidado) y su utilidad en
la planificacion diaria

Se envia nuevamente a los
participantes a los grupos de trabajo
para reflexionar sobre actividades que
podrian ellos realizar dentro de cada
area en sus vidas.

Se discuten las respuestas en conjunto
y el facilitador da retroalimentacion
acorde, asi como provee ejemplos
mediante la presentacion.

Zoom/Google meets
u otra plataforma de
videoconferencia

Presentacion

Definir los
componentes de la
matriz de
prioridades.

Identificar
prioridades en la
planificacion diaria

Conceptualizacion
Propasito

Ayuda a organizar el dia de manera
mas clara y enfocada, asi como
aumentar la productividad, reducir el
estrés y apoya la toma de decisiones.
Se adapta a las necesidades de los
participantes, sus valores, vidas y
recursos.

Definicion

La matriz de prioridades es util de
para la planificacion diaria y
usualmente puede tomar unos 15
minutos. Es importante que las tareas
a cumplir se asocien con un tiempo
especifico para realizar la tarea. Esta
matriz es una estrategia para clasificar
las prioridades seglin su importancia
y urgencia. Para ello se divide en
cuatro cuadrantes:

2. Urgente e importante:
Prioridad absoluta, deben
completarse primero.

3. Importante, pero no urgente:
Se pueden planificar y
requieren dedicar tiempo

4. No importante, pero urgente
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Deben hacer rapido, pero no
requieren mucho tiempo

5. No importante y no urgente
Se pueden hacer después o
delegar a otros o eliminar

Revisar: (Thomas & Allen, 2003,
Capitulo 5)

5 min

Cierre:

Resaltar la necesidad de plantear sus
objetivos en base a sus valores y que
sean de corto y largo plazo. Asi como
explicar las tareas del cuadernillo de
actividades.

Actividades del cuadernillo

Tarea -> Mi diario de autocuidado

Material para el taller:

[1 Presentacion Canva
(1 Breakout rooms
[1  Cuadernillo de actividades

Referencias
Herrman, H., Stewart, D. E., Diaz-Granados, N., Berger, E. L., Jackson, B., & Yuen, T.

(2011). What Is Resilience? Canadian journal of psychiatry. Revue canadienne de
psychiatrie, 56(5), 258-265.

https://doi.org/https://doi.org/10.1177/070674371105600504

Thomas, N., & Allen, M. (2003). Concise time management and personal development (1a

ed.). Thorogood Publishing.

White, N. D., Bautista, V., Lenz, T., & Cosimano, A. (2020). Using the SMART-EST Goals

in Lifestyle Medicine Prescription. En American Journal of Lifestyle Medicine (Vol.
14, Numero 3, pp. 271-273). SAGE Publications Inc.

https://doi.org/10.1177/1559827620905775



https://www.canva.com/design/DAGBrs5nlgc/ms_uxI-W4aIGOtF0uVI2mg/edit?utm_content=DAGBrs5nlgc&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
https://www.canva.com/design/DAGCEWMDgcw/VRW9-EOzlsTlydvG2U6haA/edit
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Anexo E: Plantilla Sesion 3

Estructura del taller — Manejo de estrés

Canva de la presentacion:

https://www.canva.com/design/DAGB3MY5xSY/ ab6i uuyyj2DIgAasa)G9w/edit?utm content=DAGB3MY5xSY&utm

campaign=designshare&utm medium=Ilink2&utm source=sharebutton

Nombres de los facilitadores: Fecha y hora de la sesion:

TBD TBD

Audiencia: ;Quién asistird al taller?

Cuidadores de pacientes con PKU

Objetivos de Aprendizaje:

[]  Dar herramientas para combatir el estrés y concientizar la importancia de la salud mental y
el bienestar

'] Enseiar distintas técnicas para proteger de manera eficiente el bienestar



https://www.canva.com/design/DAGB3MY5xSY/_a6i_uuyyj2DlgAqsqJG9w/edit?utm_content=DAGB3MY5xSY&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
https://www.canva.com/design/DAGB3MY5xSY/_a6i_uuyyj2DlgAqsqJG9w/edit?utm_content=DAGB3MY5xSY&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton

Estructura del Taller

TEMA: Manejo del estrés

Duracién: 1 hora
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Tiempo: Actividad: Materiales Propésito:
Necesarios:
10 min Rompe hielo: Presentacion Canva Que los
participantes
. conozcan un
L9s participantes deben escoger un pPOCO Més uno
numero del 1 al 6, dos veces y el de otros.
moderador leera la pregunta que les
toque y los participantes deberan
responderlas se podria hacerlo con 5
personas.
5 min Rompehielos Zoom/Google meets u | El objetivo de
.. otra plataforma de esta actividad es
En esta 2okl tndes 1 08 . videoconferencia conocerse mejor
participantes del taller tienen un minuto
, . y recordarles a
de fgrr}a (adaptable segun el numero de los cuidadores
partlclpanteg) para contar sobre algo que ellos
que les apasione. también son
personas y
tienen pasiones
e intereses
propios fuera de
su rol.
20 min Actividad 1: Presentacion - Identificar el

5 min

“Mentiras y verdades del estrés”

— El moderador debera dividir a
los participantes en grupos de
entre 4-5 personas.

— El moderador en cada subgrupo
debera entregar 3 oraciones, los
participantes escogeran cuales
son mentiras y cuales son
verdades, luego deberan
exponer al grupo la explicacion
de cada opcion elegida

Reflexion 1:
El expositor pregunta a los

conocimiento
entorno al estrés
- Identificar la
predisposicion
de la audiencia
para colaborar
en el taller

- Promover el
dialogo entre los
compaiieros del

grupo
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participantes:

(Les pareci6 facil identificar cual era
mentira y cual era verdad?

(Se sintieron identificados con alguno
de los enunciados?

Repasar y recordar el concepto de
resiliencia psicologica y proveer un
ejemplo. Un participante de la sesion
define la resiliencia segun lo revisado
la semana pasada y provee un ejemplo
de como lo observoé en su vida. Luego
se provee de nuevo la definicién
tedrica y se reflexiona con los
participantes sobre su importancia

3 mins

Conceptualizacion:

- Aclarar cuales eran mentiras y
verdades, explicar conceptos acerca del
estrés

- Ensefiar el lado positivo y negativo
del estrés

Presentacion

7 min

Actividad 2: Qué tanto me cuido?
A través del mentimenter los
participantes tendran la oportunidad de
responder las siguientes preguntas de
manera anonima:
- (Cuantas horas dormiste ayer?
- (Cuantas comidas hiciste ayer?
- (Enla tltima semana hiciste
ejercicio?
(En la tltima semana has tenido
contacto amoroso, apoyo social y
positivo con otros?

Presentacion

Reconocer la
importancia del
bienestar y la
salud mental

Invitar a la
reflexion
personal de
cuanto esta
haciendo cada
uno por su
autocuidado

Conocer en el
nivel de
bienestar y
estrés en el que
los participantes
se encuentran y
explicar de que
se trata su nivel
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3 mins Reflexion: Presentacion Dar
El expositor pregunta a los herramientas
participantes: eficientes a los
(Como se sintieron? participantes
(Creen que la atencion y cuidado que para enfrentar
se dan a ustedes mismos es suficiente? situaciones de
estrés
Conceptualizacion:
[l ¢Qué es el autocuidado y la Concientizar
10 mins autocompasion? §0bre la .
1 Semaforo importancia del
(] Técnica de respiracion autocuidado
[] Conversaciones con uno mismo
(] Practica mental
3 min Actividad de cierre: Saber si los
Qué se llevan del taller? objetivos del
taller
funcionaron

Material para el taller:

1 Presentacion
[1  Cuadernillo de actividades
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