EL ROL DE LAS ASOCIACIONES DE AFECTADOS Y AFECTADAS
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APQUIRA es una asociación sin ánimo de lucro, la verdad es que no tenemos ánimo casi para nada. Somos una asociación de enfermas de Síndrome Químico Múltiple y de Electro sensibilidad (ondas electromagnéticas) por exposición a tóxicos ya sea en el medio laboral o domestico.
En el año 2000 después de una serie de accidentes por exposición a pesticidas en varios lugares de trabajo, las personas enfermas no tuvimos más remedio que unir las pocas fuerzas que aún teníamos y asociarnos para conseguir que nos atendieran y que escucharan nuestra maltrecha voz, pero sobre todo para protegernos unos a otros.
Los médicos que en aquellos años nos atendieron (y que aún siguen a nuestro lado incondicionalmente) y junto a nosotros anduvieron este difícil camino, nos ayudaron a unirnos y a organizarnos en la medida de lo posible, hoy 10 años después podemos decir que a nivel institucional casi no hemos avanzado, pero a nivel humano estamos muy lejos de aquellos que fundaron APQUIRA, el asociarnos nos ha hecho crecer como seres humanos, hemos aprendido a, de alguna manera, gestionar la enfermedad, ayudarnos, orientarnos cuando nos perdemos en la vorágine de médicos, abogados, y un largo etcétera de  profesionales necesarios para ayudarnos a salir del profundo agujero en el que nos sume la enfermedad.
Siempre es positiva la asociación, la unión de las personas, cuando éstas están enfermas es muy necesaria, pero cuando la enfermedad que los une es desconocida, ignorada, declarada inexistente por algunos sectores de la medicina y de los estamentos oficiales, el unirse se convierte en algo de vital importancia para poder sobrevivir.

Sin APQUIRA no estaríamos hoy aquí, ni nosotros seríamos quienes somos hoy, la enfermedad es terrible, sí, pero hemos encontrado amigos que nos han ayudado y que ya lo serán para siempre, hemos aprendido ha luchar para que se reconozca la enfermedad en todas las instituciones posibles, el unirnos nos ha hecho mas fuertes y mas “expertos” en lo que nos pasa y esto nos ha servido para controlar mejor nuestra salud.

En estos 10 años hemos organizado ciclos de conferencias sobre salud y medioambiente, cursos para profesionales de la salud, charlas coloquio, hemos asistido a congresos de medicina ambiental en Madrid, a multitud de conferencias sobre  nuestra enfermedad, sobre radiaciones electromagnéticas y sobre casi todo lo que tenga que ver con el medio ambiente y la ecología; en todo este tiempo no hemos hecho más que aprender sobre lo que nos pasa y como prevenir el enfermar más o como no enfermar para los que no lo están.
Nuestra participación en el sistema público de salud es muy escasa, aunque lo hemos intentado en múltiples ocasiones y de hecho nos hemos entrevistado con casi todas las personas que tienen responsabilidades en el ámbito de la salud en La Generalitat, hasta ahora no ha dado resultado y hoy por hoy estamos sin una asistencia médica pública especializada en nuestras patologías. Nosotros no entendemos el porqué pero si sabemos el riesgo que para nuestra ya deteriorada salud representa la falta de asistencia. Hay compañeros que están muy enfermos y que seguro que si hubieran tenido una mejor asistencia sanitaria pública, se hubiera podido prevenir que se deteriorase tanto su salud. Esto no debería estar pasando todavía.
Pienso que si hubiéramos tenido una enfermedad más “normal”, todo esto no hubiera pasado y ahora no tendríamos esta experiencia de habernos asociado por absoluta necesidad, la verdad es que todos sin duda hubiéramos preferido no enfermar y no tener que pasar por tan dura experiencia, pues si ya es muy difícil soportar cualquier enfermedad, cuando ésta no existe oficialmente y cada paso se convierte en un vía crucis, el dolor se multiplica por infinito.
Desde el primer día que entré en APQUIRA y descubrí que lo que a mi me pasaba, también le pasaba a otras personas y que no era un bicho raro ni estaba mal de la cabeza, dejé de sentirme sola, sabia que podía contar con alguien que me entendiera y que me ayudara a salir del hoyo en que estaba. Después a mi vez pude ayudar a otros a salir adelante, esta cadena de ayudas mutuas es lo que hace que la asociación valga la pena, aunque cada paso, cada gesto, cada cosa que hacemos nos cueste un esfuerzo titánico, nos enferme más y nos lleve a veces hasta el mismo borde del precipicio, seguiremos luchando para que se haga justicia y no haya más enfermos en busca de asistencia, como si ésta no fuera un derecho para todos.
Muchas gracias a la organización de la Jornada por darnos la posibilidad de participar y explicar nuestra experiencia como asociación de enfermas y enfermos.
