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Hay algo en comun entre ser nino y tener una
algun tipo de enfermedad o afeccion invisible:
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Hay algo en comun entre ser nino y tener una
algun tipo de enfermedad o afeccion invisible:

Son incomprendidas por otros adultos sanos
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Sobre mi infancia...



aJornada

Sobre mi infancia...

Tenia una gran sensibilidad emocional y fisica.
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Sobre mi infancia...

- Tenia una gran sensibilidad emocional y fisica
- Era una nifia con mucha imaginacion.
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Sobre mi infancia...

- Tenia una gran sensibilidad emocional y fisica
- Era una nifia con mucha imaginacion
- Siempre tuve dolor de cabeza y de espalda.
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Sobre mi infancia...

- Tenia una gran sensibilidad emocional y fisica
- Era una nifia con mucha imaginacion

- Siempre tuve dolor de cabeza y de espalda

- Me dolia jugar en el suelo.

MINSTERIO
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Sobre mi infancia...

- Tenia una gran sensibilidad emocional y fisica
- Era una nifia con mucha imaginacion

- Siempre tuve dolor de cabeza y de espalda

- Me dolia jugar en el suelo

- Tenia miedo a jugar a ciertos juegos por si me caia ya que me hacia
muchisimo dano.
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3 de noviembre
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Con 6 afos mi profesora aviso a mi madre
sobre mis dolores de cabeza.
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Empecé a visitar varios especialistas.
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Empeceé a visitar varios especialistas

- En primer lugar por el dolor de cabeza.
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Empeceé a visitar varios especialistas

- En primer lugar por el dolor de cabeza.

- Y posteriormente se unié un dolor de espalda agudo que aparecia
muy de vez en cuando.
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Empeceé a visitar varios especialistas

- En primer lugar por el dolor de cabeza.

- Y posteriormente se unié un dolor de espalda agudo que aparecia
muy de vez en cuando.

“NUNCA TENIA NADA, TODO ESTABA BIEN”
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“ES DEL CRECIMIENTO”
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“ES DEL CRECIMIENTO”

“ES ESTRES”
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“ES DEL CRECIMIENTO”
“ES ESTRES”

“QUIERE LLAMAR LA ATENCION”
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“ES DEL CRECIMIENTO”
“ES ESTRES”
“QUIERE LLAMAR LA ATENCION”

“NO QUIERE IR A LAS ACTIVIDADES”
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SIEMPRE HABIA UNA EXCUSA PARA JUSTIFICAR MI
DOLOR PERO NUNCA SE BARAJO LA OPCION DE QUE
FUERA REAL Y NECESITARA ATENCION.

MINSTERIO



2 Jornada -
7Q Na.ci¥alsob:e2 ﬁim s U_23

Mis 8 vy 9 anos los recuerdo muy felices, pero
aun asi:
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Mis 8 vy 9 anos los recuerdo muy felices, pero
aun asi:

- Los dolores de cabeza y espalda
aumentaron.
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Mis 8 vy 9 anos los recuerdo muy felices, pero

aun asi:

- Los dolores de cabeza y espalda
aumentaron.

- Y eso me llevd a nuevas visitas al
médico.
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Nuevamente todo estaba bien.
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Nuevamente todo estaba bien.

Por lo que volvieron a dejarme desatendida justificando con el
crecimiento, llamar la atencion...
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Nuevamente todo estaba bien.

Por lo que volvieron a dejarme desatendida justificando con el
crecimiento, llamar la atencion...

HASTA YO ME CREI CON 9 ANOS QUE ERA UNA NINA DEBILY
PEREZOSA A PESAR DE QUE SIEMPRE INTENTABA DAR LO MEJOR
DE Mi
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.o nhormalicé y mi preadolescencia estuvo
marcada por:
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.o nhormalicé y mi preadolescencia estuvo
marcada por:

- Encontré el amor por nadar.
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.o nhormalicé y mi preadolescencia estuvo
marcada por:

- Encontré el amor por nadar.
- Era muy buena estudiante.
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.o nhormalicé y mi preadolescencia estuvo
marcada por:

- Encontré el amor por nadar.
- Era muy buena estudiante.
- Mi sentido de la responsabilidad era muy grande.
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.o nhormalicé y mi preadolescencia estuvo
marcada por:

- Encontré el amor por nadar.

- Era muy buena estudiante.

- Mi sentido de la responsabilidad era muy grande.

- Seguia con dolores de cabeza y espalda y ahora se anadio el cuello
(justificados por el crecimiento o cargar mucho peso en la mochila...).
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.o nhormalicé y mi preadolescencia estuvo
marcada por:

- Encontré el amor por nadar.
- Era muy buena estudiante.
- Mi sentido de la responsabilidad era muy grande.
- Seguia con dolores de cabeza y espalda y ahora se anadio el cuello
(justificados por el crecimiento o cargar mucho peso en la mochila...).
»

- Mis amigas y familiares me etiquetaron de “floja”, “quejica” y
“delicada”.



2 Jornada
7Q Nacigpal ... iﬂmm U-23

3 de noviembre

R ?"';
c'z




J/

leqqual sssss 2
2023

2 Jornada

Y llegan mis 14 anos
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Ese dolor de cabeza que solia sentir, un dia de repente se vuelve super
intenso. Mucho mas intenso que nunca. Y a partir de ese dia no volvia
vivir un dia mas sin dolor.
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Ese dolor de cabeza que solia sentir, un dia de repente se vuelve super
intenso. Mucho mas intenso que nunca. Y a partir de ese dia no volvia
vivir un dia mas sin dolor.

Ese dia murio la antigua Ana, mi cuerpo se transformo para siempre.
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A pesar del dolor siempre busqué intentarlo, vivir como si nada, ser
simplemente una adolescente.
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Leer me duele

Ver una pelicula me duele

El ruido me duele

Estar de pie me duele

Estar tumbada me duele

Estar sentada me duele

No entiendo lo que me dicen
Ni mis propios pensamientos
Cualquier estimulo me molesta

No soporto el olor de la ropa, huele
demasiado a detergente

No puedo sostener el movil, me arden las
manos

MEDALLAS

El mejor verano de mi vida Tengo miedo por los nuevos sintomas

v ammit
@ @ -
4
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PLATA BRONCE
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¢CoOmo afecto eso en cada aspecto de mi
vida?

Fisiologica

Recreativa

y de ocio e@ gﬁsica
Familiar
AREAS PERSONALES

Vocacional ®

Laboral/
academica

Sexual

~ Emocional

Cognitiva

Social Psicologia-Online @
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A nivel fisico:

- Todo mi cuerpo cambio. i

- Muchos sintomas que me hacian sentir
incomprendida.

- Dolor, cansancio.

- Sintomas que iban rotando: colon
irritable, contracturas, dolor de suelo
pélvico...

- Casi no podia subir escaleras.

- Tuve que abandonar la natacion.

- La ropa, la ducha vy actividades
cotidianas se me hacian insufribles.




2 Jornada -
7Q Na.ci%:alsob:eg ﬁ&m i U_23
2023

A nivel emocional y cognitivo:

- Estaba muy triste.

- Empecé a convivir con la ansiedad.

- Me inundaba la frustracion.

- Nada me ilusionaba.

- Lloraba cada dia.

- No queria vivir asi.

- Mi capacidad de atencion disminuyo.

- No era capaz de memorizar.

- Agotamiento cognitivo: pensar me duele.
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A nivel familiar:

No comprendian qué estaba pasando, estaba desconcertados, tenian impotencia...

La incomprension les llevo a cometer muchos errores con una nifia y una
adolescente que estaba sufriendo sin que nadie la tuviera en cuenta.

“SE LE PASARA” “TIENES QUE SER FUERTE Y NO
QUEJARTE TANTO”

“NO PIENSES EN ELLO”
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A nivel social:

- Comencé a tener problemas con mis amigas, tantos que perdi la relacion con muchas de ellas.

- Dejé de lado salidas, paseos, dias de fiesta y celebraciones.

- No aguantaba las reuniones con otras personas pues el ruido hacia que me doliera |la cabeza.

- No aguantaba mucho tiempo de pie ni andando por lo que muchos planes se vieron
afectados.

- El roce de la ropa me empezd a doler, por lo que priorizaba quedarme en casa en pijama.

- Problemas digestivos que me impedian comer fuera de casa.

- Mi estado emocional no me permitia tener relaciones sanas.

- Estaba tan cansada que solo prepararme para salir me robaba |la poquita energia que tenia.

- Tuve que aprender a hacer planes caseros que me pudieran ayudar a distraerme, y aun asi era
muy dificil pues no aguantaba mucho tiempo en la misma postura.
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A nivel sanidad:

- Desde pequefia he tenido que soportar cuestionamientos de médicos e
hipotesis que quitaban valor a lo que estaba sintiendo.

- He tenido que escuchar cosas como: “Haz ejercicio, no conozco a nadie que
trabaje en el campo que tenga fibromialgia ni dolores”.

- Mis peores momentos han sido en las urgencias donde con una sonrisa
actuada me insinuaban que todo estaba en mi mente.

- 'Y mi peor experiencia sin duda, con el médico que me atendio en el centro de

valoracion.
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A nivel académico:

Fue mi peor area, con la que mas sufri.

- Mirendimiento educativo bajo a causa de mi situacion fisica y cognitiva, pero mis
esfuerzos fueron mayores que nunca.

- Como consecuencia, mi autoexigencia crecia cada dia mas y mi relacion conmigo se
guebraba. No sabia relacionarme con mi nueva realidad.

- Mis profesores NO CREIAN mi enfermedad, incluso con informes médicos. Y tampoco
consideraban que necesitara ningun tipo de adaptacion.

- Tuve experiencias muy desagradables con mis profesores, me hicieron el camino muy
dificil, mucho mas de lo que ya era estudiar con dolor y agotamiento.
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¢Qué me ayudo a ver un poco la luz?
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¢Qué me ayudo a ver un poco la luz?

- En primer lugar recibir el diagnostico.
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¢Qué me ayudo a ver un poco la luz?

- En primer lugar recibir el diagnostico.
- Ir a terapia.
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¢Qué me ayudo a ver un poco la luz?

- En primer lugar recibir el diagnostico.
- Ir a terapia.
- Que mi madre comprendiera mi realidad.
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¢Qué me ayudo a ver un poco la luz?

En primer lugar recibir el diagnostico.

Ir a terapia.

Que mi madre comprendiera mi realidad.
El apoyo de mis companeros de clase.
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¢Qué me ayudo a ver un poco la luz?

En primer lugar recibir el diagnostico.

Ir a terapia.

Que mi madre comprendiera mi realidad.
El apoyo de mis companeros de clase.

Mi profesora Susana.
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He podido rescatar unos dibujos y
escritos de esa época.
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¢Qué necesita un nino y adolescente con
dolor cronico?
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¢Qué necesita un nino y adolescente con
dolor cronico?

- Que todas las instituciones publicas estén informados de esta
realidad por la que atraviesan cada vez mas ninos y jovenes.
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¢Qué necesita un nino y adolescente con
dolor cronico?

- Que todas las instituciones publicas estén informados de esta
realidad por la que atraviesan cada vez mas ninos y jovenes.
- Ser escuchados para poder atenderlos como necesitan.
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¢Qué necesita un nino y adolescente con
dolor cronico?

- Que todas las instituciones publicas estén informados de esta
realidad por la que atraviesan cada vez mas ninos y jovenes.

- Ser escuchados para poder atenderlos como necesitan.

- La familia necesita recursos para entenderlos y protegerlos.
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¢Qué necesita un nino y adolescente con
dolor cronico?

- Que todas las instituciones publicas estén informados de esta
realidad por la que atraviesan cada vez mas ninos y jovenes.
Ser escuchados para poder atenderlos como necesitan.

La familia necesita recursos para entenderlos y protegerlos.

Se necesita un equipo de profesionales de la salud que estén al
corriente y puedan aportar herramientas reales y publicas.
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¢Qué necesita un nifo y adolescente con
dolor cronico?

- Que todas las instituciones publicas estén informados de esta
realidad por la que atraviesan cada vez mas ninos y jovenes.

- Ser escuchados para poder atenderlos como necesitan.

- La familia necesita recursos para entenderlos y protegerlos.

- Se necesita un equipo de profesionales de la salud que estén al
corriente y puedan aportar herramientas reales y publicas.

- Un protocolo de adaptacion curricular en colegios e institutos
como existe en otras patologias y discapacidades (en cuarentena
nos demostramos que es posible).



Mi actualidad...
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- Tengo 24 anos.
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- Tengo 24 anos.
- Una serie de limitaciones fisicas y cognitivas.
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- Tengo 24 anos.
- Una serie de limitaciones fisicas y cognitivas.

- Un diagnostico desde hace 8 anos de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica.

U-23
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- Tengo 24 anos.
- Una serie de limitaciones fisicas y cognitivas.

- Un diagnostico desde hace 8 anos de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica.

- He aprendido muchas herramientas para aprender a cuidarmey
aceptar mi realidad.
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- Tengo 24 anos.

- Una serie de limitaciones fisicas y cognitivas.

- Un diagnostico desde hace 8 anos de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica.

- He aprendido muchas herramientas para aprender a cuidarmey
aceptar mi realidad.

- Pero me encuentro en una situacion de desventaja con respecto a
otros jovenes para entrar el mercado laboral, emprendery
formarme. Las cuales siguen siendo invisibles a ojos de las
instituciones y de la poblacion en general.
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S MAS FACIL
CONSTRUIR NINOS FUERTES

QUE REPARAR ADULTOS
ROTOS




Jornada

Q .gg: ) === UZ23
Nacigpnal ..

GRACIAS POR ESCUCHAR LA HISTORIA QUE
TANTAS VECES HAN SILENCIADO.

infanciacondolor@gmail.com

Instagram: sensiblemente_ana
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