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Participa: un proyecto de vision hacia el futuro
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stamos creando una

sociedad en que hay

un corte; no solo de
capacidad-discapacidad,
sino de clases™

Bob Pop, embajador del proyecto Participa del Institut Guttmann,

habla sobre las barreras que condicionan el dia a dia de las personas

con discapacidad. Al escritor se le diagnostico esclerosis muiltiple a los

20 arios, y desde hace dos se desplaza en silla de ruedas.

D esde una de las pare-
des del salén de Bob Pop
(Madrid, 1971), una ilus-
traciéon de Andreu Bue-
nafuente saluda a los vi-
sitantes. “Reir hasta el
final”, reza la obra que el
humorista cataldn rega-
16 a quien durante cinco
anos fue colaborador de
su programa, Late Motiv,
recientemente cancelado
en Movistar+.

Toda una declaracién de
intenciones de un hombre

que se define a si mismo como “escritor” pero que es mu-
chas mads cosas a la vez: guionista (su serie, Maricén Per-
dido, ha recibido un Ondas y el reconocimiento de la au-
diencia), columnista, colaborador de radio y television,
actor... Un artista, en el sentido mas amplio de la pala-
bra, dotado con una cualidad de valor incalculable: reir y
hacer reir, incluso de aquellas situaciones que menos in-
vitan a ello. Asi lo hace, por ejemplo, cuando habla de su
infancia y adolescencia como “nifio maricén y perdido”.
Y también cuando se refiere a la enfermedad que le diag-
nosticaron a los 20 afios: esclerosis multiple. No hablé de
ello hasta 2019, cuando explic6 en la television que este
era el motivo por el cual habia empezado a usar bastén.

Casi treinta afios para “salir del armario” de una patolo-
gia que afecta a 55.000 personas en Espafa y de la cual
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casi no hay referentes publicos. “Me parece muy impor-
tante y a la vez muy peligroso ser un referente, porque
por mucho que comparta diagnéstico con un montén de
gente, la evolucidon de mi esclerosis no tiene por qué ser
la misma que la de otros. No quiero que la gente que hace
dos afios me veia ir con bastén y ahora me ve en silla de
ruedas piense que su proximo estadio es la silla. Ha sido
mi caso, pero no es el caso de todo el mundo. Pero a la
vez, me parece importante que la gente vea que se pue-
den hacer cosas en silla de ruedas”, explica.

Esta certeza —que se pueden hacer cosas en silla de rue-
das— es la que él ech6 de menos cuando recibi6 el diag-
néstico. “La incertidumbre tenia que ver no solo con
como iba a evolucionar la enfermedad, sino también con
c6mo me enfrentaria a segiin qué trabajos, a segiin qué
tipo de vida... Si mi cuerpo seria cada vez maés dificil de
manejar’, admite.

Adaptaciones para “cubrir el expediente”

No fue hasta hace poco, cuando empezé a moverse en
silla de ruedas, que descubrié todos los obstaculos a
los que se enfrentan las personas con movilidad redu-
cida. “Es una cosa en la que no piensas hasta que el en-
torno te es hostil —-admite-. Inicialmente asumes que

sobreruedas

vives en un mundo donde hay rampas y espacios que
facilitan el transito a las personas con discapacidad, y
hasta que no vas en silla o con bastén no te das cuenta
de que muchas veces estos espacios son puro paripé,
simplemente para guardar las apariencias; que la incli-
nacion de las rampas la mayoria de veces es un desas-
tre, que cruzar un seméaforo es hacer deporte de riesgo,
que tienes que pedir al taxi que te deje en un paso de
cebrarebajado o en una plaza de garaje porque hay ca-
lles donde es imposible acceder... Que hay lugares muy
mal adaptados o que solo estan adaptados para cubrir
el expediente”, denuncia.

Este hecho le llev6 a ser embajador del proyecto Partici-
pa del Institut Guttmann (participa.guttmann.com). Par-
ticipa es un proyecto de investigacion social que pretende
identificar las barreras y los facilitadores que determinan
el dia a dia de las personas con discapacidad, con el obje-
tivo de proponer soluciones innovadoras y concienciar a
la sociedad de que la discapacidad no es una cuestion in-
dividual, sino del entorno. “La parte buena de la discapa-
cidad es que, si hay unos minimos de adaptacién, no se
nota”, constata. “Tu te enfrentas a la discapacidad cuan-
do hay obstdculos. Pero si no hay obstédculos, simplemen-
te vas en silla de ruedas, que estd guay y que es un tanque,
tiene cinco velocidades y, ademads, es lo primero que con-



duzco con motor”, afirma risueno. “Si todo es facil, es una
manera mds de moverte. Pero si todo son obstéculos, te
recuerdan constantemente que estds fuera de la sociedad,
del sistema... Y si ya es bastante dificil encontrar tu lugar
en la vida, que no te multipliquen esa dificultad”, asevera.

El lenguaje, una asignatura pendiente

El discurso de Bob Pop esta reple-
to de afirmaciones punzantes y
certeras, tan auténticas como so-
) carronas. “Yo ya ejerzo poco de
: marica porque hace 18 afios que
estoy casado. Pero me imagino si
ahora tuviera que ligar en una aplicacion... ;Cémo le
explicas a alguien en Grinder que vas en silla de ruedas?
;Antes o cuando quedas? ;Dénde ligards? En saunas no
puedes, porque estan llenas de escaleras y no hay sau-
nas adaptadas para maricones en sillas de ruedas. jEsto
hay que arreglarlo!” exige, divertido.

Estas situaciones forman parte de lo que se denomi-
nan “barreras sociales”: actitudes, creencias y comporta-
mientos que implican una forma de discriminacién que
vamds alld de los obstdculos fisicos. Un ejemplo muy cla-
ro y que corresponde a toda la sociedad es el del uso del
lenguaje. Bob Pop habla, por ejemplo, de la periodista
que escribi6 en un diario que él habia “confesado” que
sufria esclerosis multiple: “Utilizaba la palabra ‘confesar’
icomo si fuera un pecado!”. También recuerda con una
sonrisa burlona el dia en que se refirieron a él diciendo
que llegaria una persona “impedida”. “;Como si estuvié-
ramos en el siglo xix!”, exclama.

Una cuestion de clases

Bob Pop es consciente de que, en
cierto modo, él es un afortunado:
“Tengo la suerte de que me pagan
bien por mi trabajo y me puedo
permitir ciertas cosas que no
todo el mundo puede”. Habla del
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fisioterapeuta, de contratar a alguien para algunos cui-
dados, de los taxis adaptados, de la silla de ruedas que le
ha proporcionado la Seguridad Social, pero solo porque
podia demostrar que tenia un piso totalmente accesi-
ble... “Estuvimos seis meses buscando casa. E incluso
en viviendas de nueva construccién, que te prometian
que eran adaptadas, ni la anchura de las puertas era
adaptada, ni el d&ngulo de las rampas era el correcto...
Para venir a vivir aqui tuve que sacrificar el presupuesto
que tenia para alquilar una casa y pagar més para que
fuera un lugar donde estar comodo. Y esto —asegura con
rotundidad- tendria que ser para todo el mundo, por-
que si no, estamos creando una sociedad donde hay un
corte; no solo de capacidad-discapacidad, sino de clase
econdmica. Y eso es bastante nazi.”

Una lucha comin
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Todo ello ha conducido al escritor a
apostar por proyectos como Parti-
cipa, que huye del paternalismo
institucional y trabaja para identi-
ficar las necesidades reales de las
personas con discapacidad, escu-
chando su experiencia e identifi-
cando las acciones que, en consecuencia, tendran que lle-
var a cabo las instituciones. “No podemos forzar a la gente
diciéndoles: jvenga, sé ti mismo, hazlo todo! No, porque
esto también cuesta dinero y cuesta una lucha que mucha
gente no tiene por qué llevar a cabo. Lo tienen que hacer
las instituciones para que construyamos una sociedad
mucho mejor y mds ficil para todo el mundo. Si los espa-
cios se hacen aptos para personas con discapacidad, serdan
aptos para todo el mundo: para gente mayor, para ninos o
para alguien que se tuerce un tobillo”.
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Participa busca voluntarios —personas mayores de edad
que tengan una discapacidad y residan en Espafa o An-
dorra- para que se inscriban en el proyecto, rellenen los
cuestionarios en linea y expresen sus opiniones en el
foro. “Es importante que contemos como nos sentimos.
Muchas veces nos enfrentamos a las barreras desde un
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punto de frustracién, incluso de rabia, y no podemos ex-
plicar bien las cosas porque nos coge muy calentitos. Por
ello, hay que buscar espacios més serenos, que no sea di-
rectamente enfrentarnos con el obstaculo y cagarnos en
todo”, apuesta el autor.

A pesar de todas las reivindicaciones, la actitud y el
mensaje del artista es de optimismo. La vida no se aca-
ba con un diagnéstico, él lo sabe muy bien, y es lo que
querria que quedara claro a las personas que lo pue-
dan tener como referente. “En el guion de Maricén per-

Partic

Proyecto de investigacién sobre
discapacidad e innovacion social.

Participa es un proyecto de investigacion social dirigido

a conocer y entender como se puede promocionar

la participacién en la sociedad de las personas con
discapacidad, con la voluntad de transformarla para que
sea plenamente inclusiva.
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dido hay un momento en el que el personaje, cuando
explica a su amiga que tiene esclerosis, dice: ‘Puedo
acabar en una silla de ruedas’. Cuando rodamos esto,
yo ya iba en una silla de ruedas, y pensé: ‘Si lo hubiera
escrito hoy, no hubiera escrito que puedo acabar en una
silla de ruedas, porque tti no acabas en una silla de rue-
das, ta sigues sobre una silla de ruedas”, afirma rotun-
do. Y por eso, el dia que comparti6 en Twitter la apari-
ci6én en Late Motiv donde explicaba por primera vez que
tenia esclerosis multiple, escribié: “Gracias a la vida, esa
cabrona tan simpética”.

Este estudio tiene por objetivo identificar los factores
que facilitan y dificultan la participacion de las
personas con discapacidad en la sociedad, asi como
encontrar soluciones innovadoras que hagan posible
la participacion de todos y todas en igualdad de
condiciones.

Si participas en el estudio, conocerds qué te puede
ayudar a incrementar la participacioén y recibirds
recomendaciones para hacerlo en una efectiva igualdad
de oportunidades. jjuntos suprimimos barrerasy
construimos una sociedad mejor!

https://participa.guttmann.com/es/registro-participa/



