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Este comic va dedicado a todas las familias con personas afectadas por la Distrofia
Muscular de Becker, que sepais que no estais solas.

Elaborado por Marc Alis Gonzalez
Postgrado en Accesibilidad y Disefio Universal 20-21
Entrega final 2 de julio de 2021
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MOTIVACION

:Como a un arquitecto le puede interesar escribir un comic? Todo empie-
za con la necesidad de explicar a personas desconocidas como pueden
asistir a alguien con Distrofia Muscular de Becker (DMB en adelante). Mas
alla del nucleo familiar pocas personas saben como interactuar con per-
sonas con DMB hasta que sucede un accidente.
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A raiz de varios incidentes y ver como las personas no saben como ac-
tuar, se asustan o incluso que hacen dafo al intentar ayudar me decidi
a empezar una guia ilustrada para saber qué hacer en varias situaciones
cotidianas. Esta idea ha ido evolucionando hasta llegar a convertirse en
un comic.

Los motivos que me han llevado a escribirlo en este momento se han ido
acumulando desde finales del 2019. Debido a un ensayo clinico he estado
realizando numerosos viajes en avion a Milan, para ello utilizamos el ser-
vicio de asistencia, en el que no siempre sabian como actuar. El siguiente
motivo determinante fue el cambio de rumbo de mi vida al entrar en un
ERTE y posteriormente en el paro. Durante el confinamiento le di muchas
vueltas a qué queria dedicar mi futuro profesional, la respuesta fue que
quiero dedicarme al mundo de la Accesibilidad Universal.

;Por qué un comic? Por lo general las personas adultas sienten cierto
reparo a preguntar por mi condicion de diversidad funcional, sin embargo
los niflos rompen esos tabus y no dudan en preguntar. Uno de los princi-
pales objetivos que tengo es conseguir explicar la DMB a otras personas,
empezando por los mas pequefos. Si consigo llegar a ellos sera mucho
mas facil llegar a cualquier otra persona.

He presentado la idea del comic a la asociacion Duchenne Parent Project,
que trabajan para encontrar una cura o tratamiento para la Distrofia Mus-
cular de Duchenne y Becker y mejorar la calidad de vida de los afectados

y sus familias. Me gustaria afiadirlo al proyecto psicosocial: “El cole es de

todos”, para incentivar la inclusion en los centros educativos.

Actualmente las situaciones de la vida cotidiana mas afectadas por la
DMB son:

Desplazamientos largos

Caminar por superficies inclinadas.
Levantarme de una silla baja o de un inodoro.
Subir escaleras.

Levantarme del suelo.
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PERSONAJES
MARC

Marc tiene 28 anos. Es arquitec-
to y suefla con un mundo sin
barreras fisicas ni sociales para
ninguna persona. Decidié entrar
en el mundo de la arquitectura
para dar visibilidad al colectivo
de la diversidad funcional.

Le encanta leer libros de fantasia
y ciencia ficcion. También le gus-
tan los videojuegos, los juegos
de mesa y de rol.

GEMMA DAVID

Gemma es la primera compafera que David ha sido el companero de andan-
Marc conocié al entrar en la Escuela de zas de Marc en muchos proyectos. Jun-
arquitectura. Procedente de Andorra, tos han analizado infinidad de lugares

juntos han descubierto rutas accesibles y han aprendido que siempre que bajes
tanto en Barcelona cdmo en los lugares  escaleras mas adelante hay que subir
mas inhdspitos. otras.
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De pequeno, a Marc le diag-

nosticaron una Distrofia JE
Muscular de Becker (DMB en N
adelante), un desorden pro-

gresivo del musculo que cau-

sa la pérdida de su funcion.

La DMB se considera una enfermedad gene-
tica y afecta a todos los musculos del cuer-
po, incluyendo los de los brazos y piernas,
pero también el corazon y los relacionados
con la respiracion.

Una enfermedad genética es
causada por cambios en el co-
digo genético de las personas
(ADN).
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Marc tiene un equipo detras que le asesora
y le ayuda cuando lo necesita.

erapia

LT

Ocupacional

Neurologia

Fisioterapia
Respiratoria

;Pero qué es lo que
causa la DMB?

MuUsculo

Distrofina
Fibra muscular

La causa de la DMB es que la distrofina no se fabrica en la forma ni cantidad
normal. La distrofina es una proteina clave para que los musculos funcionen
correctamente. Actla como amortiguador, un tipo de pegamento que ayuda
a mantener la estructura de las células musculares. y
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;Como se transmite?

Sigue un patrén de he-
rencia ligado al Cromo-
soma X. El 30% de casos
son resultado de una
mutacion instantanea.

J

S e
e 0 s = fe 4

(Hija no portadora) Hijo no afectado) H

) (.Hijo afectado)
[ ]
[ ]
X2
Marc tiene un

hermano mellizo,
Oriol

Los cromosomas son
unas estructuras en for-
ma de hilo en las que se
empaqueta la informa-
cion del ADN.

10
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iHola! Somos los
cromosomas X e Y normales, Yo, el cromo-
los dos cromosomas sexuales de soma Y, soy el 2 por
@ los seres humanos. Como cromo- ciento del ADN total en
J- soma X, represento el 5 por ciento las células.
del ADN total en las células.

ser normales! Y yo,
claro, soy el defectuoso,
;no? jNadie tiene la culpa de
la combinacién genétical!

Estoy muy enfadado, asi que
vOy a enviar a mis esbirros a
entorpecer la trama

de este comic.

—

/
Un esbirro es alguien que realiza las acciones violen- =g
tas o amenazas que le ordenan. %2
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Marc y sus amigos deciden salir a
comer fuera.

;Queréis
comer fuera?

Para evitar
empujones,
hay que andar
despacio

Duchenne

PARENT School of Architecture

pas, Marc nece-
sita eI apoyo de

iEsbirro
ve a por Marc!

L )\Muahahahaha'




Duchenne
PARENT E S pa ﬁa School of Architecture

PROJECT

UuLC

u]
barcelona 3

Ayudaremos a Marc
a levantarse. Nece-
sitaremos a una per-
sona delante (David),
que se posicione

por el interior de las
piernas de Marc.

Lo primero de todo es inten-

tar mantener la calma. Después
comprobar que no haya lesiones
y curar las heridas superficiales.

" Es importante esperar a que Marc
esté preparado y él diga cuando
empezar.

Una segunda perso- |
na (Gemma) puede
ayudar a coordinar

las maniobras.

Gemma dirije los
movimientos aga-
rrando el extremo
del pantalon de
Marc. Tanto ella
como David deben

esperar a que Marc
les avise antes de
soltarle.
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Siguen adelante y se encuentran con que
el restaurante tiene un escalén.

Para subir, Marc se coloca / A continuacioén sube la

en paralelo al gscalon lo O\ pierna mas cercana al esca-
mas cerca posible y coloca lon y la utilizara de pivote

las manos en la pared. para subir la otra pierna.

Si el escaldn es muy alto, se puede ayudar
agarrando del pantalén y subir de forma coor-
dinada mientras Marc sube la pierna.
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Es buena idea estar pendiente en
todo el proceso por si algo falla,
pero dejando algo de espacio.

Marc estirara los brazos y endere-
zara las piernas.

P

iLos tres compaferos ya han conseguido entrar en el restaurante!

N
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La maniobra para sentarse es relativamente
sencilla, con una mano en la rodilla y otra
en la mesa. Al incorporarse hacia adelan-
te, cuidado que la silla no salga hacia atras
(sillas de escritorio)

Esta maniobra es completada por
la fuerza de la gravedad y Marc
hara un golpecito al caer, si la silla
es resistente no hay problema!
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Si el suelo resbala, es
necesario un pie para que
frene el deslizamiento.

Una vez en po-
sicion Marc se
incorporara utili-
zando la espalda.

Hay que frenar la
mano si hay un
mantel o si hace
mucho calory
Marc suda del
esfuerzo
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