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RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

Produccion de un dossier de comic sobre las dificultades que sufren los
pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica familiar en Espaia. Esta proble-
matica estard enmarcada dentro de una narrativa de ficcidn realista, siguien-
do las pautas de la novela de aprendizaje. La memoria documenta la elabo-
racion de un primer capitulo del producto final. En ella se incluye elementos
de la preproduccion, es decir, el guion, storyboard, disefio de personajes y
disefio de escenarios; asi como dibujo a lapiz, entintado y colorizacién de 8
paginas.

Palabras clave: Codmic, Dossier, Esclerosis Lateral Amiotrofica,
Preproduccién, llustraciéon

SUMMARY AND KEY WORDS

Production of a comic book dossier on the issues faced by familial Amyo-
trophic Lateral Sclerosis patients in Spain. This problem will be framed within
a realistic fictional narrative, following the guidelines of the coming-of-age
novel. The report documents the development of the first chapter out of
the final product. It includes elements of pre-production, such as the script,
storyboard, character design and set design; as well as the pencil drawing,
inking and coloring of 8 pages.

Key words: Comic Book, Comic Book Dossier, Amyotrophic Lateral
Sclerosis, Pre-production, lllustration.
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1. INTRODUCCION

En Espaia hay actualmente unos 4.000 enfermos de ELA. A pesar de ser
la afeccidon neurodegenerativa mas comun en nuestro pais, sigue consideran-
dose una enfermedad rara. Una de las cualidades de este tipo de enferme-
dades es que son tan poco frecuentes que el sistema sanitario no es capaz
de afrontar su tratamiento ni investigacidon. Otra caracteristica es que los pa-
cientes se sienten invisibilizados socialmente. En la era de la globalizacién, la
representacion en los medios de comunicacidn audiovisual es fundamental
para erradicar este problema, y asi visibilizar y divulgar las caracteristicas del
ELA y las dificultades de los afectados.

El cdmic es un medio idoneo para este trabajo, pues combina la posibili-
dad de una narracién compleja con una ilustracién secuencial con una gran
libertad estética. A pesar de sus aspectos positivos, la elaboracién de una his-
torieta supone una cantidad de trabajo superior a la que indica la normativa
de un Trabajo de Final de Grado. La preproduccidn en otros campos artisticos
suele convertirse en los cimientos del proyecto. En Animacién 2D, la Biblia
supone el documento mas importante en la realizacién de una serie. No obs-
tante, en el ambito del cdmic, la preproduccidn es bastante menos extensa.
Se elabora —por regla general— el guion, storyboard, disefio de personajes
principales y disefio del escenario mas importante. El resto de elementos se
trabajan durante el proceso. Por ello, encontramos mds adecuado para un
Trabajo de Final de Grado la realizacién de un dossier.

Un dosier! es un tipo de documento empleado en el ambito editorial del
comic para empezar a difundir el proyecto en un estadio inicial del mismo.
Depende del mercado en el que se trabaje, abarca de 4 a 10 paginas. Es co-
mun realizar una sola escena o capitulo para este documento. Asi pues, he-
mos decidido dividir las etapas del desarrollo del dossier de este modo:

-Guion

-Disefio de personajes
-Disefio de escenarios
-Storyboard

-Dibujo a lapiz
-Dibujo a tinta
-Dibujo a color

En una etapa previa a la produccién del dossier, encontramos una fase
previa de investigacion. Esta consiste en estudiar datos ya publicados sobre

1 Del francés dossier. Utilizaremos ambas denominaciones desde este punto en ade-
lante para referirnos a este tipo de documento.
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la enfermedad, recolectar testimonios y encuestas; sin olvidar el analizar las
caracteristicas de la novela de aprendizaje y la representacion del ELA y otras
enfermedades degenerativas en otras obras.

El proyecto ha sido concebido bajo el marco de un encargo propio. Sin
embargo, su naturaleza da pie a que, contando con los medios adecuados,
pueda seguir desarrolldndose en un futuro.



La Loteria. Nuria Pérez 9

2. OBJETIVOS

El objetivo primordial de este proyecto es la creacién de un dossier de
comic sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica familiar en Espaiia, atendiendo
especialmente a las repercusiones socioeconémicas de la misma. De igual
modo, se consideran, seglin su naturaleza, dos tipos de objetivos en la elabo-
racion de este proyecto: Principales y secundarios.

Los objetivos principales consisten en:

-Divulgar las caracteristicas de la enfermedad

-Visibilizar las dificultades a las que se enfrentan los pacientes
-Criticar determinadas gestiones por parte de las autoridades.

Los objetivos secundarios se califican asi por adquirir un matiz personal.
Son los siguientes:

-Adquirir conocimientos sobre la elaboracion de comic

-Generar material para mi portafolio

-Rendir homenaje a un miembro de mi familia que padecid ELA.

3. METODOLOGIA

En cuanto al método proyectual de este trabajo, es necesario dividir el
procedimiento en dos grupos: documentacién y elaboracion.

La fase de documentacién abarca toda la investigacién previa en relacidn
a los tres pilares del proyecto: el conocimiento cientifico sobre la enferme-
dad, las caracteristicas de la narrativa especializada en el género de aprendi-
zaje y la elaboracion de comic.

En primer lugar, es fundamental indagar sobre las caracteristicas, epide-
miologia, causas y variantes de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica, asi como las
secuelas sociales y econdmicas de esta en nuestro pais. Para ello, se debe
leer articulos médicos especializados. Otra tactica a emplear es la recoleccion
de encuestas y entrevistas con personas que se han visto afectadas por la
enfermedad en mayor o menor grado. La informacidn proporcionada por un
paciente es tan necesaria como la de una psicdloga de una asociacién de ELA
o un cuidador externo. La rigurosidad de los datos adquiridos en esta parte
del proceso garantizara la verosimilitud del mensaje a transmitir: la esclerosis
es, objetivamente, una enfermedad tan invisibilizada como complicada.

En segundo lugar, al analizar las propiedades estructurales y narrativas del
género de aprendizaje, podemos asimilarlas y emplearlas para contar el rela-
to de manera dptima. Para ello, vamos a consumir contenido audiovisual de
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esta variedad narrativa para asi extraer sus particularidades; asi como consul-
tar bibliografia especializada.

En tercer lugar, necesitamos conocer los métodos, lenguajes, estilos y
técnicas inherentes al comic. También es necesario entender como escribir
guion de codmic y los pasos a seguir en relacién a la elaboracién de un dosier.

Una vez finalizada la fase de documentaciéon, comienza el aspecto mas
practico del Trabajo de Final de Grado. La fase de elaboracién consiste en el
desarrollo del dosier y puede dividirse en preproduccién, produccion y arte
final.

Para comenzar la preproduccion se establece un cronograma que delimite
temporalmente los distintos procesos del proyecto. Seguidamente, seleccio-
namos una serie de referentes y elaboramos los guiones literarios y técnicos.
El relato debe de contemplar la historia completa en términos mds generales,
mientras que el fragmento que comprende el dossier de forma mas detalla-
da. Posteriormente, se redacta la planificacién de paginas y comenzamos a
experimentar con el disefio de personajes y fondos, para establecer la linea
grafica a seguir.

A continuacién, iniciamos la produccidn del dosier. Usando los programas
de Adobe Photoshop y Procreate, trasladamos la planificacion de pagina a un
storyboard, prestando atencién a los ritmos narrativos, la configuracién de
planos y vifietas y los pesos visuales. Después, llevamos a cabo consecutiva-
mente la realizacidon de paginas a lapiz, entintado y colorizacién, afiadiendo
las mejoras pertinentes.

Por ultimo, rotulamos las paginas y se ultiman los detalles de maqueta-
cidn para que el producto final esté preparado. En todos los procesos previos
Ilevamos a cabo una revisidn antes de pasar a la siguiente fase.
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Fig 1. Cartel promocional de la pelicula
“Gleason” (Clay Tweel, 2016)

Fig 2. Fotograma de la pelicula “Nunca me
dejes sola” (George C. Wolfe, 2014)
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4. JUSTIFICACION DEL PROYECTO:
LA REPRESENTACION IMPORTA

Desde hace una década, se viene denunciando que la falta de diversidad
representada en la ficcidn sigue siendo un problema para las minorias, di-
ferenciadas en aspectos como género, etnia, orientaciéon sexual, religiéon y
discapacidad. Estas responden a las desigualdades estructurales del sistema
socioecondmico actual. Por ende, predominan en las relaciones sociales los
asuntos de la clase privilegiada (personas blancas, heterosexuales, cisgénero
y ricas, generalmente hombres) por encima del resto. Esto se ve, por tanto,
reflejado en la presencia en los medios. Si en un espacio ficticio algunas reali-
dades diversas no son mostradas, el espectador puede concebir que no exis-
te en el mundo real o bien mostrar menos interés, especialmente teniendo
en cuenta que internaliza lo que ve. Y si algo no es visto, es olvidado.

Observemos un caso concreto: el de la representacion de la poblaciéon
hispana en Estados Unidos. Aproximadamente el 18.7% de la poblacién total
es de origen hispano. Segln un estudio realizado por GLAAD?, el 9% de los
personajes mostrados en series televisivas de ficcién en horas de mdaxima
audiencia serian de origen latino. Si la representacién puede reducirse a la
mitad en una minoria étnica que supone aproximadamente 1/5 de la pobla-
cidén nacional, en el caso de personas con una enfermedad rara el ratio es
practicamente O.

Los creadores de contenido audiovisual, especialmente en términos de
ficcion, tienen una responsabilidad intrinseca cuando conciben una historia y
unos personajes concretos en cuanto a cémo simbolizan la realidad. No basta
con mostrar la diversidad en personajes secundarios o subtramas. Tienen que
ensefiar sucesos dignos, tienen que contar historias que importan. Siguiendo
el ejemplo anterior, los papeles responden a estereotipos peyorativos para
los personajes hispanos, retratdndolos como delincuentes o personas con
bajos ingresos. En “In The Heights” (2021), Jon M.Chu y Lin-Manuel Miranda
son conscientes del problema y subvierten este tdpico presentdandolos como
una comunidad de emprendedores.

En cuanto a la ELA, no existen estudios especificos sobre su represen-
tacion en los grandes medios de masas. Si se ha estudiado la aparicién de
personajes con discapacidad, utilizdndolo como un término paraguas para
englobar a pacientes de diversas enfermedades (desde autismo hasta cegue-
ra, incluyendo las enfermedades neurodegenerativas). Analizando especifi-

2 GLAAD, & Ellis, S. K. (2020). Where we are on TV 2019-2020. https://www.glaad.
org/sites/default/files/GLAAD%20WHERE%20WE%20
ARE%200N%20TV%202019%202020.pdf
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camente la enfermedad de Lou Gehrig, la mayoria de peliculas estan basadas
en la vida de personas reales que la padecieron, como Stephen Hawking (“La
Teoria del Todo”, 2014) o Steve Gleason (“Gleason”, 2016). No obstante, tam-
bién existen personajes originales en peliculas como “Nunca Me Dejes Sola”
o “En Tierra de Hombres”. Respecto al cdémic, Unicamente constan las tiras
coémicas de José Baldio e lvana Martinez®.

Las historias sobre enfermedades suelen tener un tono pesimista y tragi-
co, incluso en algunos casos con dicho personaje falleciendo en el transcurso
de la trama. Si no es asi, son peliculas con un tono utépicamente optimis-
ta. Los protagonistas no deberian estar anclados en la enfermedad, sino ser
mostrados con matices complejos de personalidad. Deben impulsarse his-
torias que traten la discapacidad no Unicamente para generar una historia
dramatica, sino para normalizar, divulgar, y sin lugar a dudas, representar.

Broadcast Represention of Characters with Disabilities Over Time, Series Regulars

'06-07 ‘07-08 ‘08-0% ‘0%-10 “10-11 “11-12 “12-13 “13-14 “14-15 ‘15-16 ‘14-17 ‘17-18 ‘18-19 '19-20

wacked not racked not wacked not racked

Fig. 3. Grafica de representacion de personajes regulares con discapacidad en la television
estadounidense. GLAAD, 2020

3 https://www.diariocordoba.com/cordoba-ciudad/2021/04/04/comic-da-visibilidad-
ela-recauda-46068332.html



Fig 4. Pagina de la primera entrega de
“Paper Girls” (Brian Vaughan, 2015)

Fig 5. Vifeta de la entrega “Stock de Co-
que”, perteneciente a la serie “Las Aventu-
ras de Tintin” (Hergé, 1958)
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5. MEDIO: EL COMIC

El comic es un medio de comunicacién y expresion grafica que transmite
una narracion mediante la sucesién de imdagenes fijas. Es por ello, también se
lo denomina narracién secuencial. El nombre tiene su origen en el anglicismo
“Comic strip”, es decir, las tiras cdmicas que se incluian en prensa. Confluyen
en él propiedades de las artes plasticas, la literatura, la fotografia y la cinema-
tografia. Es por ello que sea considerado como el noveno arte.

La historieta como medio permite “una gran diversidad de formas, géne-
ros y apariencias bajo la cual puede presentarse”. No obstante, posee una se-
rie de caracteristicas, cddigos y técnicas propias que, generalmente, pueden
extrapolarse a todas las obras:

-La vifieta: “La unidad minima de significado de un cdmic.” Las vifietas son
imagenes fijas (dibujos) que, ordenadas, narran una historia. Pueden repre-
sentar una sola accidn, que es lo mas comun, o varias (vifieta multiimagen).
Las puede haber de accidn o de aspecto. Cada plano, por ser una obra picté-
rica, se mostrara en un encuadre y dngulo de visidon concretos. Respecto a la
delineacion de la vifieta, generalmente se marca con un recuadro. Su altera-
cion puede indicar un cambio en la narracién, como pueda ser que se elimine
cuando en la historia se estd produciendo un flashback.

-La calle: Es el espacio “en blanco” que separa las viietas. Son la represen-
tacion grafica de la elipsis temporal producida entre las acciones represen-
tadas. Una calle puede separar una vifieta de otra en milésimas de segundo,
horas o afios.

-La pagina: La composicion de pdgina u ordenacién de viietas es un re-
curso clave para acelerar o decelerar el ritmo de lectura. Debe de tenerse en
cuenta el acabar cada pdgina o cada pdgina impar con un punto algido para
asegurar que se continue la lectura.

-Bocadillos: Son los espacios en los que se engloba el texto, que adquiere
una gran relevancia y debe complementar a la imagen. El contorno del bo-
cadillo puede expresar, mediante la metafora visual, alguna caracteristica del
texto en concreto. Indica una intervencién fonética corriente. Sin embargo,
tiene variaciones. Si la linea esta en pico suele tratarse de gritos o retransmi-
siones; si esta temblorosa, debilidad, cansancio o miedo. En el caso de tener
una linea discontinua, estd siendo susurrado.

-Globo de pensamiento: Es un tipo de bocadillo concreto que indica que
el texto estd siendo pensado por el personaje pero no transmitido. Se dibuja
en forma de nube, o con el rabillo en forma de burbujas.

-Cartela: Es un recuadro generalmente externo al dibujo que contiene los
textos de apoyo, es decir, la parte de la historia contada por el narrador.

-Las onomatopeyas: Son las representaciones graficas del sonido en el c6-




Fig 6. Tira comica de “Little Nemo in Slum-
berland” (Winsor McCay, 1908)
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Fig 7. Vifieta de “Asterix Galdiador” (Uder-
zo y Goscinny, 1962)
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mic, pues imitan fonéticamente el sonido que representan.
-Las metdforas visuales: Son las representaciones graficas del estado psi-

quico o fisico de un personaje. El mas conocido es el de una bombilla encima
de la cabeza de un personaje cuando se le ocurre una idea.

En cuanto a los formatos, se emplean principalmente los siguientes:

-Tira de prensa: Pueden ser diarias (Compuesta por una franja horizontal
de tres vifietas o mas) o dominicales (toda una paginay a color).

-Album: M&s comun en el mercado europeo. Son péginas de 24x32 cm y
hasta 11 vifietas por pagina. Entre 46 y 56 pdginas, o superiores.

-Comic Book: Propio del mercado estadounidense. Aproximadamente en-
tre 20 y 30 paginas, y entre cinco y seis vifietas por pagina.

-Novela grafica: Mds de 100 pdginas en formato libro. Alberga historias
autoconclusivas. Formato bastante libre.

5.2 EL ARTE SECUENCIAL A TRAVES DE LA HISTORIA

Los origenes del cémic generan debate entre los historiadores, debido a
gue no se alcanza un acuerdo para definir qué se considera o no arte secuen-
cial. Las pinturas rupestres, los murales egipcios, los relieves romanos de la
columna de Trajano o los tapices y miniaturas medievales podrian conside-
rarse como antecedentes, pues son una serie de escenas que representan
una actividad de forma ordenada. Segun algunos especialistas, gracias a la in-
vencion de la Imprenta se puede facilitar la difusidon de obras, con los pliegos
de cordel y las aleluyas. Se considera que el cdmic y su reproduccién masiva
s6lo surge tras la invencidn de la litografia en 1789. A pesar de las primeras
intervenciones de humoristas graficos e ilustradores durante el siglo XVIIl y
la primera mitad del XIX, es con el crecimiento de la prensa escrita durante
la segunda mitad del siglo XIX cuando se convierte en un medio de comuni-
cacién de masas y se incorpora el color. En el primer tercio del siglo XX, espe-
cialmente en EEUU, se usaba para atraer a lectores que no supieran hablar
inglés a comprar la revista. Entre las obras mds conocidas de este periodo se
encuentran Little Nemo in Slumberland (Winsor McCay, 1905), Mutt and Jeff
(Bud Fisher, 1907) y Popeye (E.C. Segar, 1919).

Es en la década de 1930 donde aparece un cambio claro de estilo y tema-
tica. En general, las ilustraciones se acercan mas al realismo que al cartoon
y se apuesta por la continuidad de las entregas semanales, obligando a los
guionistas a incluir cliffhangers (o final con suspense) en sus historias. Tras la
Segunda Guerra Mundial, se consolidan los tres grandes mercados tradicio-
nales de comic:
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Fig 8. Pagina 320 de “Akira” (Katsuhiro
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2007)
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-Franco-belga: En Francia, Suiza y Bélgica se denominan Bandes Dessi-
nées. Se consideran que tienen un ritmo lento, con historias mas reflexivas y
mayor duracidn respecto a paginas por entrega. En cuanto al estilo grafico,
predomina la denominada linea clara. Esta se caracteriza por el uso de una
linea continua para delimitar las figuras y las tintas planas. Las obras mas
populares son Astérix (René Goscinny, Albert Udezo), Las aventuras de Tintin
(Hergé), Los Pitufos (Peyo), Blake y Mortimer (Edgar P. Jacobs), Teniente Bur-
berry (Moebius), Titeuf (Zep) y Persépolis (Marjane Satrapi).

-Japonés: También son conocidos como mangas. Ademas de su valor pro-
pio, resulta una de las bases de la industria del entretenimiento, pues inspira
series animadas, peliculas y videojuegos a nivel doméstico y global hasta la
actualidad. Leidas de derecha a izquierda, estas historietas se caracterizan
por tener un estilo grafico en general mas realista que la franco-belga. Esté-
ticamente, los personajes tienen los ojos grandes y las acciones se desarro-
llan en entornos realistas. Ademas, la mayoria se publica en blanco y negro.
También tienen mayoritariamente un ritmo de lectura mas lento por el uso
de vifietas aspecto. Histdricamente, nacen tanto de la confluencia de la es-
tampa japonesa como de las tiras cémicas americanas durante la apertura a
occidente. Osamu Tezuka es considerado una figura clave en cuanto a la po-
pularizacion del cdmic japonés como fendmeno de masas. Algunos titulos a
destacar por su aceptacion social son Akira (Katsuhiro Otomo), Neon Genesis
Evangelion (Yoshiyuki Sadamoto), Sailor Moon (Naoko Takeuchi), Death Note
(Tsugumi Oba) y Ghost in the Shell (Shirow Masamune), entre muchos otros.

-Estadounidense: Siguiendo con lo analizado previamente, el mercado
americano cambid debido a la crisis econdmica provocada por el Crack del 29.
Durante los afios 30, el comic se centrd en ser un medio de entretenimiento
por encima del mensaje. Practicamente, se arraiga en el dibujo realista, los

planos americanos y planos-secuencia y el suspense para garantizar la conti-
nuidad de los episodios. Es entonces cuando surge el comic de superhéroes
de Marvel y DC, que lleva liderando este mercado desde la década de 1940
con titulos como Superman (Joe Susher y Jerry Siegel), Batman (Bill Finger
y Bob Kane), Capitdn América (Joes Simon y Jack Kirby) o El Hombre Arafia
(Stan Lee y Steve Dirko). Estos triunfaron debido a que incluian propaganda
nacionalista estadounidense durante la Segunda Guerra Mundial. También
encontramos obras de tematicas variadas, como Archie (John L. Goldwater),
Spirit (Will Esiner) o Nancy (Ernie Bushmiller).

Al margen de estos tres grandes bloques, otros paises desarrollaron es-
cuelas propias, como Argentina, Italia o Canada. Con la llegada de los afios
60, se busca crear cémics de contenido mds adulto. Durante la segunda mi-
tad del siglo XX, los autores se centran en la experimentacién en el cémic de
vanguardia, especialmente con Moebius. También se explora el cémic erdtico
y el cdmic underground. Nos parece interesante destacar también la obra de
Alan Moore, Frank Miller y Art Spiegelman.
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Fig 10. Vifieta de “Mision por Espafia”
(Francisco Ibafnez, 2021)
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En nuestro pais, la época dorada del tebeo comprendié las décadas de
1940 y 1950, ademas de mantenerse relevante entre finales de los setenta
y los ochenta. Estas historias fueron publicadas por la revista TBO, de ahi
su denominacidn en Espafa. Esta, junto a la Escuela Bruguera y la Escuela
Valenciana, forman los tres pilares del cémic nacional. El crecimiento econé-
mico que experimentd la sociedad a mitad de siglo beneficié el boom de este
medio. Actualmente, la industria esta en declive. Los titulos mas relevantes
son Mortadelo y Filemén (Francisco lbafez), El Capitan Trueno (Victor Mora
y Ambrads), Zipi y Zape (José Escobar), Arrugas (Paco Roca) y las tiras de El
Jueves.

Mds recientemente, aparecen los webcémics. Son ediciones digitales de
comics de cualquier formato, aunque predomina la tira comica y el género
costumbrista y autobiografico. A pesar de ello, el uso de Internet como medio
de difusién abre la puerta a nuevos formatos y asegura una mayor divulga-
cion.

Se le ha otorgado una mala reputacién por parte del publico general. El
hecho de que por su etimologia se asocie al tebeo con contenido humoristi-
co y/o dirigido a un publico infantil, ha provocado que muchos detractores
generalicen estos conceptos a todo el medio no lo consideran un arte al no
tratar temas serios y por tanto, tradicionalmente cultos. Esto ha cambiado
en los Ultimos tiempos, pues la cultura popular lleva una década siendo do-
minada por los mismos superhéroes en la gran pantalla que nacieron en las
paginas de comic.

@

webcomicname.com

Fig 11. “:|”, tira cdmica de Alex Norris



Fig 12. Jean-Martin Charcot, neurdlogo
francés (1825 - 1893)

E1 90-95% de los casos son esporadicos y se desconocen
los factores de riesgo asociados a la aparicién de la
enfermedad

"

== e
M T
i it #

ELA familiar ELA esporadica

Fig 13. Infografia sobre el porcentaje de las
dos variantes de ELA
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6. TEMA: ESCLEROSIS LATERAL
AMNIOTROFICA

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad degenerativa
que afecta al sistema nervioso. También es conocida como la enfermedad
de Lou Gehrig, enfermedad de Charcot o enfermedad de las motoneuronas.
Consiste en que las neuronas motoras pierden progresivamente la capacidad
de trasladar los impulsos nerviosos a los musculos, hasta llegar a la muer-
te celular. Esto se traduce en una pérdida gradual de la funciéon locomotora
—con su correspondiente atrofia muscular— que desemboca en la parali-
sis total. No se ve Unicamente afectada la autonomia de movimiento, sino
la deglucion, la respiracion y la capacidad de hablar. En etapas tempranas,
los sintomas son la malnutricién, calambres musculares, entumecimiento y
disfagia, entre otros. En la mayoria de casos, los pacientes de ELA fallecen
debido a dificultades respiratorias.

Fue descrita por primera vez por el neurdlogo francés Jean-Martin Char-
cot (1825 - 1893) a finales del siglo XIX. Mas tarde, el neurdlogo francés Lord
Brain (1895-1966) la bautizé como la enfermedad de las motoneuronas al
descubrir que la ELA origina un dafo en la primera y segunda motoneurona,
y dependiendo de cudl esté afectada varian levemente los sintomas. En su ex-
presion mas comun, ambas estan afectadas. En consecuencia, encontramos
tres variantes: la esclerosis lateral primaria, la atrofia muscular progresiva y
la pardlisis bulbar progresiva.

Los pacientes de ELA, en su gran mayoria, se mantienen lUcidos durante
toda la enfermedad. Las funciones cerebrales permanecen intactas, asi como
los musculos del ojo, los sentidos, los esfinteres y el resto de sistemas. No
obstante, se han detectado signos de deterioro cognitivo entre el 35% y el
50% de los casos.

Respecto a la edad de incidencia, los pacientes suelen estar compren-
didos entre los 50 y 70 afios, aunque existen excepciones. La enfermedad
afecta mas frecuentemente a varones de entre 60 y 69 afos. Respecto a la
esperanza de vida, la media comprende un periodo de entre 3 y 5 afios. Solo
en el 10% de los casos la supervivencia supera los 10 aifos. Aunque existen al-
gunas excepciones. Por ejemplo, Stephen Hawking convivid con ella 55 afios.

Se han clasificado dos variantes de la enfermedad considerando su origen:
la ELA esporadica y la ELA familiar. En el primer caso, no se ha encontrado
ningun factor de riesgo que provoque a ciencia cierta la enfermedad, pero se
consideran factores relacionados el tabaquismo, la exposicidn a téxicos am-
bientales, el exceso de ejercicio o un traumatismo craneoencefélico previo.
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Fig 14. Francisco Luzdn (1948 - 2021), ex-
banquero, paciente y activista contra la ELA

Fig 15. Fran Vivo, activista contra la ELA
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La ELA familiar afecta entre el 5% y el 10% de pacientes totales, de manera
que se calcula que afecta a 400 personas en Espafia. Los genes mas relaciona-
dos con la transmisién de esta enfermedad se localizan en los cromosomas 9
y 21, en concreto, una mutacion de la SOD1.

Si atendemos a los datos objetivos, podemos comprender por qué esta
considerada como enfermedad rara. A nivel europeo, se considera enferme-
dad de baja prevalencia si afecta a una de cada 2000 personas. En todo el
mundo, se detectan de uno a tres casos cada 10.000 habitantes cada afio,
por lo que tiene una prevalencia de aproximadamente el 7% de la poblacién
total. En nuestro pais, cada dia son detectados de media 3 casos de ELA, pero
también fallecen 3 personas por la misma causa. La cifra de enfermos oficial
oscila entre 3000 y 4000 pacientes en Espaia. Sin embargo, no es la enferme-
dad rara ni neurodegenerativa mas inusual.

La compleja presentacion de los sintomas, ademds de la derivacion a las
diferentes especialidades, dificulta el diagndstico precoz. Este se puede llegar
a retrasar un afo, cuando el paciente ha perdido mds del 50% de la capaci-
dad de sus motoneuronas. El neurdlogo realiza cominmente un diagndstico
diferencial (por descarte).

La complejidad al tratar a los pacientes es muy elevada. Debido a la canti-
dad de funciones vitales que quedan limitadas, el enfermo debe recibir aten-
cidén neuroldgica, psicoldgica, endocrina, respiratoria, nutricional, asi como
servicios de enfermeria, logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional y rehabi-
litacion. Es lo que se conoce como unidades multidisciplinares. Estas mejoran
la calidad y la dignidad de vida del paciente. Externamente, las fundaciones
de ELA y los cuidadores son un pilar en la vida de estos enfermos.

Hasta el momento, el desconocimiento sobre las causas de la enfermedad
dificulta en gran medida que pueda encontrarse su cura. No obstante, si que
existen tratamientos para aliviar los sintomas,y en dltima instancia, cuidados
paliativos. También existen programas de deteccién precoz de la enferme-
dad. El Unico farmaco aprobado oficialmente por Europa y EEUU ha sido el
Riluzol. Segun la Doctora Ménica Povedano, coordinadora de la Unidad Fun-
cional de Motoneurona del Servicio de Neurologia del Hospital Universitario
de Bellvitge, “Se ha visto que puede incrementar la supervivencia hasta 19
meses”®. A pesar de que existen diversas investigaciones y estudios en mar-
cha, no se han conseguido avances significativos en 20 afios. Otros tratamien-
tos incluyen antidepresivos, ansioliticos, analgésicos y anticolinérgicos.

4 Povedano, M. (8 de Abril de 2019). “La ELA: Una realidad ignorada. Tu farmacéutico
te acompania.” [Webinar]. Fundacion Francisco Luzén y Consejo General de Colegios Oficiales
de Farmacéuticos. https://www.youtube.com/watch?v=JPDTSceBRZY&feature=youtu.
be&ab_channel=Farmac%C3%A9uticos
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6.1 IMPACTO SOCIOECONOMICO EN ESPANA

Todas las enfermedades raras o de baja prevalencia comparten una serie
de caracteristicas en comun: las politicas sanitarias, la escasez de los pro-
yectos de investigacion y la elaboracion de farmacos especificos, asi como la
falta de informacion de la poblacién general.

La ELA es considerada como una enfermedad especialmente cruel, con
un impacto fisico, emocional y econémico muy elevado en la vida del pacien-
te y su entorno. Ya que cada caso evoluciona de manera distinta, el Estado
Espafiol proporciona un Plan Individualizado de Atencién a cada paciente. El
analisis realizado por la Fundacién Francisco Luzdn en pacientes espafioles,
asi como las entrevistas realizadas para este trabajo®, pone de manifiesto las
siguientes problematicas:

-En Espanfia, la prevalencia es levemente mds elevada que a nivel mundial
(5’4 casos cada 100.000 habitantes) debido a que la esperanza de vida es
superior al resto de paises.

-La edad de inicio de la enfermedad es inferior a la de los datos globales
(40-70 afios), por lo que afecta a mas personas en edad laboral.

-El 41% de los pacientes no recibe apoyo psicoldgico tras el diagndstico.

-No existen unidades multidisciplinares en todas las Comunidades Auto-
nomas.

-No existe un Registro Nacional de Pacientes.

-No existe un protocolo oficial que coordine la asistencia hospitalaria con
la domiciliaria.

-No hay recursos especificos para ELA en ninguna Comunidad Auténoma
en el area de Servicios Sociales

-Los recursos econdmicos e institucionales son insuficientes. Los enfer-
mos necesitan recurrir a la Sanidad y servicios privados o asociaciones de
pacientes. Esto implica una barrera econdmica significativa para los pacien-
tes con menor capacidad financiera.

-El reconocimiento oficial de discapacidad tarda aproximadamente un
afio en llegar. La Prestacion por Dependencia es recibida por un 30% de los
pacientes, y se considera insuficiente para cubrir los gastos de la enferme-
dad. Se calcula que el 40% de los pacientes depende en exclusiva de dicha
ayuda. Los gastos ascienden a 34.500 € al afio.

-La asistencia social en Espafa también es escasa, tanto en servicio domi-
ciliario como en atencidn en residencia (que no estdn preparadas debido a
la especializacion requerida).

-A nivel emocional, los pacientes sienten soledad, incapacidad, falta de
autonomia e incertidumbre, ademas de experimentar ansiedad, estrés y de-

5 Consultar Anexo |
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-En el caso de que la red familiar sea sélida, los familiares ejercen de cui-
dadores (no profesionales). El encargado principal puede desarrollar el lla-
mado “Sindrome del Cuidador”, que consiste en un desgaste fisico y mental
al poner las necesidades de la persona dependiente sobre las suyas propias.
Esto provoca consecuencias negativas sobre su estado econdmico y laboral.
En el 75% de los casos, el cuidador es una mujer.

-En el caso del ELA genética, se pueden hacer analisis para saber si una
persona porta la mutacién, pero no se puede asegurar que la vaya a padecer
o no. El diagndstico a menores estd desestimado internacionalmente.

Costes medios totales anuales asumidos por el paciente segtin el tipo de
enfermedad neurodegenerativa padecida

40.000 €
35.000 €
34593 €
30.000 € 31.080€ — [ Media de gasto:
25.000 € ] 23.354€
20.000 € — 21.845€ —
18.889 €
15.000€ ——| 180%4E 1 —— — —
14.821 €
10.000 € —— — —1— — —1— — —
5.000€ —— —— —— — —— —— —
0€
Alzheimery Enfermedad | Esclerosis Lateral Esclerosis Parkinson Enfermedad
otras demencias| neuromuscular | Amiotréfica (ELA) multiple neurodegenerativa

Fuente: Adaptado de Garcés, M. 2016.

sin diagnostico

Fig 16. Infografia sobre el sobrecoste de la ELA respecto a otras enfermedades neurodegene-

rativas



Fig 17. “El Lazarillo de Tormes” (Francisco
de Goya, 1810)

Fig 18. Fotograma de “El Club de los 5”
(John Hughes, 1985)
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7. NARRATIVA: GENERO DE
APRENDIZAIJE

El relato de aprendizaje es un género narrativo que se centra en relatar la
evolucidn psicoldgica y/o moral del personaje principal. En otra palabras, el
protagonista se enfrenta a una serie de experiencias vitales que le empujaran
a un proceso de cambio, crecimiento o aprendizaje. También se le conoce por
los nombres de Novela de Iniciacion, Bildungsroman (“Novela de formacién”
en aleman) o Coming-Of-Age (“Transicion a la vida adulta” en inglés), aunque
este se considera mas bien un subgénero del primero.

Algunos consideran que este género se remonta a la novela picaresca del
Renacimiento, con novelas como “La vida de Lazarillo de Tormes y sus fortu-
nas y adversidades”. No obstante, habitualmente se situa su inicio en el siglo
XIX, con las novelas surgidas del Romanticismo aleman -de gran influencia
folclérica- de Goethe; y posteriormente los anglosajones Twain, Joyce o Dic-
kens. El género literario fue asimilado por la cinematografia durante los afos
50 del siglo XX, bajo el nombre de cine coming-of-age. Este se popularizé
especialmente en la década de los 80 y sigue manteniéndose relevante en el
panorama fi

mico actualmente.

Tras diferentes estudios, se considera que las historias de iniciacién siguen
una serie de convenciones de género:

-Son protagonizadas por un personaje adolescente, joven o inmaduro. Es
importante destacar que no se tratan Unicamente de historias de instituto o
de adolescentes, pero es lo mas comun. Lo que diferencia a estos dos perso-
najes es que en el coming-of-age suelen girar en torno a una epifania perso-
nal.

-Los fragmentos reflexivos, de didlogo y emocionales priman sobre los de
accion.

-Los puntos de giro del guidn suelen ser los cambios emocionales que su-
fren los protagonistas. Es comun que estos giros “constituyan una fractura en
la ingenuidad infantil, dejando entrever el frustrante porvenir adultol[...]Jcon
una mirada desencantada de la juventud.”®

-La historia se cuenta en ocasiones en tiempo pasado enteramente o a
modo de flashback.

-La narracion suele ser en primera persona, empleando el recurso del mo-
ndlogo interno.

-Las tematicas mds comunes son la identidad, la amistad, la sexualidad, la
moral, el futuro, la responsabilidad, la inconformidad, la familia, la soledad,

6 Martinez, 1. J. (2020, 16 agosto). Crecer es dificil: 25 grandes peliculas de ensefianza
adolescente (coming of age). https://zoomf7.net/. https://zoomf7.net/2020/08/16/crecer-es-
dificil-25-grandes-peliculas-de-ensenanza-adolescente-coming-of-age/



Fig 19. Fotograma de “Lady Bird” (Greta
Gerwig, 2017)

Fig 20. Fotograma de “Al filo de los 17” (Ke-
Ily Fremon Craig, 2016)

Fig 21. Fotograma de “Jojo Rabbit” (Taika
Waititi, 2020)
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la eleccion vocacional, el deseo de aprobacion, el descubrimiento personal o
el sentido de pertenencia.

-Los acontecimientos se dan en un periodo corto de tiempo.

-Las novelas cldsicas de aprendizaje, como todas las narraciones estructu-
radas, suelen dividirse en tres partes. En primer lugar, la situacién inicial pre-
senta una situacion tragica que obliga a los personajes a poner en marcha su
transformacion. Seguidamente viene la complicacién, donde se narra el viaje,
los obstaculos y las decisiones que el personaje experimenta para fortalecer-
se. En ocasiones, se suele plasmar en la historia como un viaje. Por ultimo,
en la situacidn final, los personajes alcanzan la madurez personal. Otros teo-
ricos lo dividen en cinco partes: Principio (presentacion de los personajes),
problema (presentacion del obstaculo), lucha (el personaje se esfuerza por
superarlo), gran decisién y final.

-El protagonista puede tener una relacidn disfuncional con sus padres o
no tener relacion alguna.

-Los personajes son arquetipicos

-Los protagonistas suelen sentirse incomprendidos por su entorno. Pue-
den llegar a desafiar a la autoridad o a romper las reglas.

-Las historias pueden contener algun rito de iniciacién (a la madurez) mas
0 menos convencionales, como por ejemplo un 182 cumpleafios.

-En algunas obras, al final del relato el protagonista acaba ayudando a
personajes que estaban en su misma situacién al principio.

-Los cambios mas comunes para el protagonista son de la inocencia al
conocimiento, de la inexperiencia a la experiencia, del idealismo al realismo
e de lainmadurez a la madurez.

Es relevante recordar que en general todas las escrituras narrativas linea-
les requieren que los personajes tengan un “arco de transformacién”. Por lo
tanto, el género de aprendizaje profundiza en una cuestiéon fundamental del
storytelling. Esto permite que la narrativa trate un amplio espectro de te-
maticas complementarias distintas a las previamente mencionadas. “Chicas
malas”, “El club de los 5” o “El guardian entre el centeno” son ejemplos de
obras de este género, pero también se consideran que lo son las dispares “El
viaje de Chihiro”, “Moonlight”, “La Odisea”, “Los Juegos del Hambre” o “Jojo
Rabbit”

7.1 EL BILDUNGSROMAN EN EL COMIC

Como es légico, esta clase de relato se ha explotado en toda clase de me-
dios de consumo: literarios y cinematograficos, asi como en videojuegos e in-
cluso en el cdmic. En este Ultimo ambito, se suelen respetar las convenciones
de género descritas anteriormente. Respecto a las vifietas, imperan o bien
planos generales o planos mas cortos, como puedan ser planos medios o pla-
nos detalle. El tono reflexivo se traduce graficamente en “vifietas aspecto”,



Fig 22. Vifeta de “American Born Chinese”
(Gene Luen Yang, 2006)
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para ralentizar el ritmo de lectura. Si la historia lo requiere, lo mas comun es
qgue el mondlogo interno se materialice en los textos de apoyo.

Entre los titulos mas destacados, encontramos novelas graficas y cdmics
tan populares que han sido adaptadas a otros medios, como “Scott Pilgrim
contra el Mundo” (Bryan Lee O’Malley), “Fun Home: Una familia tragicémi-
ca” (Alison Bechdel) y “Persépolis” (Marjane Satrapi). También se han rea-
lizado adaptaciones coming-of-age de una comedia dramatica, como es el
caso de “The End of the Fucking World” y “Esta mierda me supera” (Charles
S. Forsman). Otras obras que consideramos relevantes son “American Born
Chinese” (Gene Luen Yang), “Blankets” (Craig Thompson), “Nylan Road: La
vida en Irdn” (Parsua Bashi) y “Aquel Verano” y “Skim” (Mariko Tamaki y Jillian
Tamaki).



Fig 24. Pagina 95 de “Arrugas” (Paco Roca,
2007)

8. PREPRODUCCION

8.1 CRONOGRAMA
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Como puede verse en la figura, la produccién de este comic se llevd a cabo
en un periodo de 5 meses. La elaboracion fue lineal durante todo el proceso,
para facilitar las correcciones de cada fase por separado y el correcto desa-
rrollo del proyecto. Las entrevistas, aunque no se reflejan en el cronograma,
se realizaron entre marzo y mayo, dependiendo de la disponibilidad de cada

uno de los entrevistados.

Actividades

Meses

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Julio

Documentacién
ELA

Documentacién
Género de
aprendizaje

Documentacién
cémic

Busqueda de
referentes

Guion literario

Guion técnico

Planificacién de
paginas

Storyboard

Aproximacién
grafica

Storyboard

Péginas a lapiz

Péginas a tinta

Péginas a color

Producto final

Fig 23. Cronograma del proyecto

8.2 BUSQUEDA DE REFERENTES

En un entorno creativo en el que “todo estd inventado”, la Unica opcidn
para innovar es reinventarse. La busqueda de referentes no es sélo clave para
realizar un trabajo con una base fundamentada, sino para inspirarnos a des-
cubrir nuestra propia originalidad. Como proclama la frase que se atribuye a
Isaac Newton, “Si he visto mas lejos, es poniéndome sobre los hombros de

Gigantes.”

8.2.1 Referencias temdticas

Las enfermedades graves han sido tratadas en multitud de ocasiones en
el ambito audiovisual, especialmente el cancer, el VIH y una gran diversidad
de enfermedades mentales. Si atendemos a las neurodegenerativas, también
podemos encontrar ejemplos del tratamiento del Alzheimer (“Siempre Ali-
ce”, “El Diario de Noa”), el Parkison (“Amor y otras drogas”) y la ELA (“La

Teoria del Todo”, “Nunca me dejes sola”).



Fig 25. Fotograma de “Atipico” (Robia
Rashid, 2017)

SUMMER

Fig 26. Cartel publicitario de “Super
empollonas” (Olivia Wilde, 2019)

IT WAS NOT THE IT WAS MORE LIKE ~HAVING THEIR EQUIVO~
SOBBING, JOYOUS RE~ FATHERLESS STEPHEN CAL LATE-NIGHT COCOA
UNION OF ODYSSEUS AND SONLESS BLOOM... [l AT 7 ECCLES STREET.

T HAD FELT DISTINCTLY
PARENT/ 2

TO HIS SHAMEFACED
RECITATION.

-

Fig 27. Pagina 221 de “Fun Home”
(Alison Bechdel, 2006)
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Nos gustaria destacar tres referentes tematicos, especialmente por el tra-
tamiento de la enfermedad con un tono optimista, desenfadado e intimo.
“Arrugas” es un comic de Paco Roca que explora el Alzheimer y la demencia
senil, del que queremos destacar que la mayoria de personajes principales
estd en la misma situacion. “Atipico” es una serie de Robia Rashid en la que se
narra el viaje de autodescubrimiento de un adolescente que padece autismo,
y cdmo su enfermedad repercute en su familia. La novela “La leccién de Au-
gust” de Raquel J. Palacio sigue una premisa parecida a Atipico, pero con un
nifio de 10 afios que convive con el Sindrome de Treacher-Collins y que debe
enfrentarse a un desafio social: empezar a ir al colegio.

8.2.2. Referencias de género

Las principales fuentes de inspiracidon de coming-of-age las hemos encon-
trado en peliculas y cdmics. En cuanto a la primera categoria, “Super em-
pollonas” cuenta la decision de dos mejores amigas por compensar todos
los afios de estudio del instituto con una noche desenfrenada antes de la
graduacion. De aqui, sobresale la capacidad del guién para tener dos prota-
gonistas principales que a pesar de tener distintos arcos de transformacion
comparten un objetivo comun.

Por otro lado, en “Moxie” nos cuenta como una adolescente introvertida
es capaz de despertar el ambiente revolucionario de sus compafieras para
acabar con el sexismo en su instituto.

Respecto a los comics de interés, destacamos “Fun Home: Una familia
tragicomica” de Alison Bechdel y “Buenas noches, PunPun” de Inio Asano. En
el primero, la autora reflexiona sobre la relacién con su padre, su infancia, la
homosexualidad y el deseo de encajar con un matiz intrinsico e irénico. En el
segundo, un nifio pasa de una idealista juventud a una desencantada madu-
rez en medio de unas convulsas relaciones con familiares, amigos e interés
romantico.

Otras obras que han influido son “Lady Bird”, “Al filo de los diecisiete”,
“Stick It. iQué les den!”. En general, se extrae de estas obras un ambiente
de confort, conmovedor, positivo y una mirada femenina frente al deseo de
cambio.

8.2.3. Referencias estéticas

El referente grafico mas importante es el dibujo de la ilustradora lJillian
Tamaki, especialmente en el grafismo utilizado en “Aquel verano” (Mariko Ta-
maki). De este, destacamos las texturas graficas, la paleta de colores reduci-
da, el preciosismo de las vifietas aspecto y el disefio de personajes. En menor



Fig 28. Extracto de “Aquel verano”
(Mariko y Jillian Tamaki, 2014)

Fig 29. Disefio de Dani

Fig 30. Disefio de Elena
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medida, consideramos referentes a Tillie Walden y Alison Bechdel en cuanto
al uso monocromiatico del color, y a Cherloak’ en cuanto a dibujo.

A nivel nacional, encontramos muy inspirador el estilo grafico de Xulia Vi-
cente y Nuria Tamarit, especialmente en cuanto al dibujo y las texturas para
enriquecer las ilustraciones.

8. 3 HISTORIA

“La Loteria” narraria los aciertos y desencuentros de dos hermanos jéve-
nes diagnosticados con Esclerosis Lateral Amniotrédfica por crear una cam-
pafia publicitaria efectiva para concienciar, recaudar fondos y evitar que una
compafiera deje de ir a la asociacién, mientras aceptan el diagndstico.

El titulo del cémic hace referencia a la frase pronunciada por Montxo Iriar-
te (presidente de ANELA) en una entrevista para la Cadena SER: “No tiene
descubiertas las causas. Viene, aparece, y sin mas. Y te ha tocado la loteria”®.
Esto alude directamente al factor del azar en cuanto a heredar o no genes
que desarrollen la ELA, asi como su aparicion espontanea.

Encontramos a 4 personajes principales en esta historia:

-Dani Pons: El coprotagonista de la historia. Responde a la figura del héroe
clasico, y junto a su hermana, la persona cuya evolucién es mas importante.
Es altamente altruista e idealista. Pasara de ser un hijo y estudiante modelo a
un joven que quiere recobrar las riendas de su vida y redescubrir sus deseos
antes de quedarse incapacitado. En otras palabras, los eventos de la historia
le guiaran en su autodescubrimiento personal, en el que deberd independi-
zarse para hallar sentido a su existencia. Este personaje empieza a manifestar
sintomas de atrofia muscular, teniendo que moverse con muletas.

-Elena Pons: La coprotagonista de la historia. Cinco meses después del
diagndstico por ELA de su hermano pequefio, recibe exactamente la misma
noticia. El punto de partida de la historia consiste en que, en la primera reu-
nién de apoyo psicoldgico de la asociacion, se plantea qué grandes logros ha
tenido su vida ahora que estd mas cerca de terminar. Es el claro ejemplo de
hija mediana: Independiente, negativa, pesimista y rebelde. Le gusta tenerlo
todo bajo control, y cuando este se le escapa, puede presentar una mala ges-
tion de sus emociones e incluso ser insensible con otros. Es una estratega y
lider nata a pesar de que no le guste trabajar en equipo. Su felicidad se basa
exclusivamente en proponerse retos y no para hasta conseguirlo. También se
le puede definir como ambiciosa, competitiva, cuadriculada, energética, ra-

7 https://www.instagram.com/cherloak/

8 Garcia Moreno, M. (2019, Junio 21. Entrevista Dia Mundial de la
ELA. Hoy por Hoy Navarra. Cadena Ser. (https://play.cadenaser.com/
audio/1561118560_042990/)



Fig 31. Disefio de Silvia

Fig 32. Disefio de Charo

Fig 33. Naomi Osaka fotografiada por
Martin Bureau celebrando un punto en el
Roland Garros!

1 En el cémic hicimos un homena-
je a Osaka utilizando esta imagen para la
retirada de Elena
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cional e impaciente. Mientras que su hermano Dani ejerceria como “héroe”
clasico, Elena es sin duda la antiheroina.

-Silvia Doménech: La joven promesa del tenis nacional. Se enfrentd varios
meses antes del comienzo de la historia contra Elena en la final del Campeo-
nato de Espafia, pero gano por descalificacién de su rival. Este hecho le sigue
reconcomiendo, pues se pregunta si habria podido ganar en circunstancias
normales. También es una influencer de éxito. En general, es una chica popu-
lar, extrovertida y desprende energia positiva. De una gran inteligencia emo-
cional, es dedicada, y apoya a los que estdn a su alrededor. A pesar de ello,
tiene en cierta medida miedo a expresar su opinidn, improvisar o innovar,
pues es muy vulnerable a la critica. Sin duda, haria todo lo que estuviera en
su mano por hacer lo correcto. En el trozo de historia narrado en el dossier,
descubrimos que Silvia estd desmotivada con su trabajo de influencer y con
su carrera deportiva. Se encuentra en un punto de cambio en su vida, y le
asusta pensar en cual serd el siguiente paso. No obstante, tiene una cosa
clara: va a ayudar en la causa de la ELA

-Charo Ramos: Antigua estrella del pop internacional en los 80, es una
mujer de 57 afios tremendamente enérgica y atrevida. Decidié abandonar
la vida publica debido al incesante acoso de la prensa rosa, y ha mantenido
su privacidad desde entonces. A pesar de llevar 8 afios con ELA, procura es-
conderlo lo maximo posible. Debido al avance de la enfermedad no es capaz
de moverse de forma auténoma, pero puede comunicarse con un lector de
retina. Esto le facilita ser la estimulante del grupo. Los hermanos ven en ella
un ejemplo a seguir, mientras que Silvia ve en ella el costo de la fama. Su deci-
sion de dejar de ir a los Grupos de Ayuda Mutua es el detonante de la trama.

A pesar de que es una fase muy temprana del planteamiento, considero
gue seria interesante tratar temas como el Sindrome del Cuidador, las dife-
rencias econdmicas entre los pacientes, las carencias de las ayudas sociales y
financieras, las repercusiones familiares, las pruebas genéticas en el caso de
ELA familiar y la variacion de las manifestaciones de la enfermedad.

8.4 GUION LITERARIO

En el dosier se presenta el fragmento® de la historia en el que se explica
explicitamente qué es la ELA. Respecto a la historia general, estaria situado
en el planteamiento. En las narraciones, es comun que un personaje le expli-
que a otro informacidn crucial sobre la trama o el universo interno, para asi
poner en tesitura al lector sobre lo que debe saber.

Elena, la coprotagonista de la historia, se encuentra con Silvia, una antigua
amiga (y antigua rival en la final) en el Club de Tenis de Valencia. Esta ultima le

9 Tanto el guion literario como el técnico pueden encontrarse en el Anexo Il
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propone ir a merendar para ponerse al dia. De camino al escenario principal,
las chicas paran en el drive-through de una franquicia de comida rapida lla-
mada Campbell’s. En este fragmento, Silvia es presentada como un personaje
publico al que se le han torcido los planes en su carrera como tenista. Final-
mente, ambas llegan al Puerto de Catarroja, donde Elena desvela que le han
diagnosticado ELA y todo lo que eso conlleva. También se aclara qué ocurrié
en la final de tenis. Por Ultimo, Silvia reta a Elena a tratar de reivindicar los
derechos de los pacientes con su ayuda.

A pesar de que Elena ha sido presentada previamente, nos permite explo-
rar mas en su caracter. Silvia es presentada aqui como personaje de apoyo
de Elena.

8.5 GUION TECNICO

El guion técnico trata de traducir a una expresion visual lo estipulado en
el guion literario. Como es légico, se utilizan planos generales para introducir
los espacios y planos mas cerrados cuando los personajes estan expresando
sus preocupaciones. Los angulos de visién son mayoritariamente perpendi-
culares. No obstante, se hace uso de contrapicados, para reflejar que la situa-
cion les esta superando. Abundan los planos detalle, para ralentizar el ritmo
de lectura, como por ejemplo el cuentaquilémetros en la pagina 4.

Hemos procurado incluir metaforas visuales en los paneles. En el club de
tenis y en Campbell’s aparecen diversas rejas (raquetas, redes, verjas) para
sefialar la sensacidon de agobio de nuestra protagonista. Estas desparecen
gradualmente conforme se alejan de la ciudad. El coche simboliza el pasaje,
pasando de un entorno en el que Elena se siente atrapada a uno en el que va
a poder airear sus preocupaciones.

El Puerto se presenta como un remanso bucdlico. Vemos a un pajaro con
una sola pata para reforzar la idea de discapacidad, asi como un barco hundi-
do que ensalza el estado animico de la protagonista. En la pagina 7, después
de que Elena estalle, vemos tres vifietas significativas: Un poste con un nudo
y plantas creciendo alrededor, el viento meciendo la vegetacidn y una onda
expansiva en el agua. Estas imagenes subrayan de un modo superficial las
relaciones, la transcendencia y la repercusion en los seres queridos, por ese
orden.

Fig 34. Extracto de la pagina 7
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8.5.1 Planificacion de pdginas
La planificacion de paginas se realizé al mismo tiempo que el guion técni-

o, para procurar que no se superaran las 10 vifietas por pagina. Cada pagina
esta organizada en 4 filas de paneles, siendo estos variables en cuanto a nu-

mero de vifietas por fila. Esta dividido para que en las 4 primeras paginas la
accion se desarrolle en el Club, el drive-though y el coche, mientras que las 4

ultimas se desarrollan en el Puerto. En cuanto al ritmo, se busca que empiece
tranquilo y vaya escalando la tensidn hasta que Elena expresa su frustracion,
para recuperar otra vez la calma. No obstante, se trata de un fragmento con

poca accion.

8.6 APROXIMACION GRAFICA

I's

8.6.1 Bocetos
Los bocetos fueron dibujados tanto a mano alzada con lapices HB y 4B

Fig 35. Boceto del empleado de Campbel
sobre papel de 80 gramos, como digital. Gracias a las referencias y el disefio

de personajes, no fue necesario un gran nimero de ellos hasta llegar al re-

sultado final.
8.6.2 Diseio de personajes
Elena es un personaje formado por triangulos y cuadrados. Es mas angu-

losa para resaltar ese caracter punzante, y de complexién delgada. En general
tiene tonos mads oscuros. Viste de una forma tradicionalmente masculina.

Con las pecas “infantilizamos” un poco el disefio.
Silvia, por el contrario, estad definida con formas mds redondeadas y or-

ganicas para sefalar su bondad. Es mas voluminosa que Elena, con el pelo

suelto y dos mofios en la cabeza. Por tanto, sus siluetas son facilmente distin-

guibles entre ellas. También queriamos dotarles de alguna similitud, ya que
tienen algunos aspectos en comun: las dos usan pendientes, tienen el pelo

semirrecogido y el mismo tipo de flequillo.
El empleado es un personaje terciario, asi que su disefio estd mas relacio-

nado con su trabajo que con su potencial en la historia.

Fig 36. Boceto de Elena
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Fig 38. Bocetos iniciales de Elena

Fig 40. Bocetos iniciales de Silvia

Fig 41.

Primer boceto de Silvia y Elena
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Fig 42. Puerto de Catarroja
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8.6.3 Disefno de escenarios

Todos los entornos que aparecen en el dosier existen o se inspiran par-
cialmente en localizaciones reales. Encontramos cuatro escenarios en el frag-
mento del dosier:

- Club de Tenis: esta inspirado por el Sporting Club de Tenis y el Club de
Tenis de Valencia. Se trata de un complejo deportivo de pistas de tenis, con
focos y las fincas y palmeras de la ciudad de fondo.

- Drive-through: consiste en el exterior de un establecimiento de comida
rapida (Campbell’s). Bebe directamente del autoservicio de McDonalds.

- Coche: el interior de un Fiat 500.

- Puerto de Catarroja: se trata de un canal de aproximadamente 500 me-

tros con miradores y paseos de madera, donde descansan las pequefas em-
barcaciones que en el pasado fueron el motor de la pesca y la produccion de
arroz de Catarroja, ademas de una conexion directa con la Albufera. En estos
humedales predominan las aves (gallinetas, patos y garzas) y plantas acuati-
cas (carrizo y espadafia)

Fig 43. Bocetos del Puerto de Catarroja |

Fig 44. Bocetos del Puerto de Catarroja Il



EXT. PUERTO DE

CATARROJA - ATARDECER

ELENA mira a Silvia,
gesticulando con el
batido.

ELENA
iBingo!

PAGINA 7.

V49.) Plano medio
largo. Angulo
perpendicular. Elena
gesticula con el
batido.

ELENA: {BINGO!

Fig 45. Dramatizacion del proceso de

produccién con una vifieta ficticia
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9. PRODUCCION
9.1 STORYBOARD

El Storyboard es la primera aproximacion grafica de la produccion del cé-
mic per se. Se realizé en Photoshop incluyendo algunas mejoras respecto al
guion técnico. Se trata de trazos muy sucios, pero que definen desde un pri-
mer momento la composicién de los personajes y los bocadillos respecto al
fondo, en algunas ocasiones practicamente inexistente.

9.2 PAGINAS A LAPIZ

Las paginas a lapiz se llevaron a cabo en Procreate, con los lapices HB
y 6B. En esta parte del proceso se refinaron las posturas y las expresiones,
aproximandonos al aspecto visual final. También se hizo una valoracion de
sombras inicial.

9.3 PAGINAS A TINTA

En el entintado, se utiliza el Pincel de Esquilo que ofrece Procreate para
garantizar la textura deseada. Se describen las escenas mediante la super-
posicién de manchas negras en diferentes opacidades, creando una escala
de grises. En esta fase se cambia el contorno de las vifietas para que sea una
linea mas organica e imperfecta.

9.4 PAGINAS A COLOR

El color en este proyecto adquiere un papel secundario, pues aparece de
forma monocromatica. Mediante una mascara de capa, se ha aplicado una
tinta plana del color #663300 (102, 51, 0) al 40%. Asi, consiguimos dotar a
los grises de un matiz sepia. Esta tonalidad esta asociada con las fotografias
antiguas, el pasado, la melancolia y la tristeza. Es una manera de recordar al
espectador que, por muy estimulante que pueda ser la historia, vivir con ELA
es una realidad cruda.

En la ultima pégina, nos deshacemos del color en las vifietas en las que
Elena revela el motivo por el que abandond el partido. La escala de grises se
utilizard en el resto del proyecto en las secuencias de flashback. En las vifietas
de mdaxima tensidn, se hard un mayor uso de tintas oscuras y las texturas en
negro. En las epifanias de los personajes, se utilizard inicamente la linea de
contorno y grises muy claros.
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Fig. 47 Patrén empleado en las guardas
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9.5 PRODUCTO FINAL
9.5.1 Rotulacion

La tipografia utilizada es Yanone Kaffeesatz Regular a 12 puntos. Esta pa-
saria a ser de 14 o incluso 16 puntos en las vifietas en las que los personajes
levanten la voz. Se trata de una tipografia sin serifa, cuyas curvas pueden
recordar a las del dibujo.

9.5.2 Maquetacion y arte final

El dossier cuenta también con portada, contraportada y guardas. Las dos
primeras describen una pista de tenis desde un angulo cenital. Vemos una
serie de pelotas ordenadas en el espacio, siendo una de ellas distinta al res-
to. Con esta imagen, presentamos visualmente los conceptos de idea de la
baja prevalencia, el azar y la minoria. Las tipografias empleadas son la Great
Friend para el titulo y la Yanone Kaffeesatz para el resto de elementos textua-
les. Por otro lado, las guardas estan formadas por un motivo compuesto por
3 elementos que aparecen en el cédmic: un batido, una raqueta y una pelota
y plantas acuaticas.

Se han incluido 6 paginas complementarias a la historia, en la que se pre-
sentan a los personajes y la trama en un falso diario.

Tanto las 8 pdginas de cdmic como la presentacidn, las guardas, portaday

contraportada estdan maquetadas en un documento A4 horizontal. El produc-
to final estd disponible en el Anexo Il

O Q

Q [A loTeRiA

Fig. 48. Portada y contraportada
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10. FUTURO DEL PROYECTO

En el caso de que le dieran luz verde al proyecto, el siguiente paso seria
elaborar el argumento, la escaleta y pulir los desarrollos de los personajes.
La metodologia seria igual de lineal que en el dossier: guion literario, guion
técnico, storyboard, dibujo a lapiz, tinta, color y lettering.

Se podria dividir la historia en cinco capitulos, haciendo alusién a las cinco
partes de la estructura de una historia de iniciacidon o contando en cada una
de ellas un intento de campana publicitaria. El vifieteado cambiaria notable-
mente de una linea mas temblorosa a una mas rigida en cada uno de los capi-
tulos, para hacer alusién a la pérdida de autonomia de movimiento.

Puesto que la historia abarcaria varios meses, podriamos ver los cambios
gue ejerceria la ELA en nuestros personajes. Elena cada vez hablaria con mas
espaciado, y a Dani cada vez le costaria mas moverse. Calculamos que dicha
historia podria ser contada en la extension de una novela grafica completa.

Fig. 49 Lineup de los personajes principales
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11. PRESUPUESTO

La tabla de presupuestos ha sido elaborada de forma aproximada aten-
diendo al estdndar de precios en el territorio espafiol. En esta se contemplan
el costo de produccién y distribucién unicamente del dosier. Una vez finali-
zada, seria necesario calcular de nuevo el presupuesto de la obra completa.

Documentacion 300 €

Guidn literario 8 paginas 600 €
Guidn técnico
Distribucién de paginas

Storyboard 8 paginas 300 €

Disefio de linea grafica 400 €
-Preproduccion
-Disefio de personajes

Produccion 8 paginas x 125 € 1000 €
-Dibujo

-Tinta

-Color

-Lettering

Disefio de portadas 4 paginas 300 €
Disefio de guardas

Coste de produccidn 2900 €
Gastos de impresion 75 unidades 270,54 €
Gastos de distribucién 300 €
ISBN 45 €
Registro de la Propiedad 11,83 €
Intelectual

Total 3.527,37 €

Fig. 50 Tabla de presupuesto
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Numero de Presupuesto:

LAIMPRENTA

0 Fecha de Presupuesto:
La Imprenta Comunicacién Grafica, S. L. 18-07-202113:17

CLIENTE

nuriaperezmtnez@gmail.com
nuriaperezmtnez@gmail.com

DESCRIPCION CANTIDAD UNITARIO
75

Libros color grapados 347€
- CARACTERISTICAS:

Paginas color : 20

- CARACTERISTICAS GENERALES:
Tamano :210x297 (A4)

Muestra Previa : Si

- PORTADA:

Tintas Portada : 4+4 (Color 2 caras)
Plastificado portada : Brillo

- PAPEL PORTADA:

Categoria : Estucado

Familia : Mate

Gramaje : 300 gr.

- INTERIOR:

Tintas Interior : 4+4 (Color CMYK dos
caras)

- PAPEL INTERIOR:

Categoria : Estucado

Familia : Mate

Gramaje : 115 gr.

-ACABADOS:

Encuadernacién : Grapado estandar
Retractilado : No

Barniz UVI brillo : No

Stamping : No

Golpe Seco : No

Envio : Cajas de La Imprenta

Subtotal de producto(s)
Impuestos (IVA)

Total pedido

4,00 %

TOTAL

260,13 €

260,13 €
10,41€

270,54 €

Precio vélido para pedidos realizados a través de nuestra tienda online, validez 30 dias (sujeto a costes del papel).

Gastos de envio incluidos a Espafia-peninsula (consultar para Baleares, Canarias y ofros destinos).

Envios a partir de 100 kg se entregaran a nivel de calle.

Para obtener mas informacion contactar con: contacto@laimprentacg.com - 961 341 277

La Imprenta Comunicacion Grafica, S. L. - C.|.F.: B96734108 - C/. Ciudad de Cartagena, 2A - Patema - 46988 Valencia - Espaiia
Sélo los productos que se identifican como tales en este documento estan certificados por el FSC. FSC Certificate SGSCH-COC-060116.

Fig. 51 Gastos de impresidn facilitados por La Imprenta
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12. CONCLUSIONES

Con anterioridad a este curso, nunca habiamos consumido un gran nu-
mero de codmics (mas alld de las hisotorietas de Astérix y Obelix , Mafalda y
Tintin en nuestra nifiez). En la asignatura de llustracién Narrativa, empezo a
asomar nuestra curiosidad por este medio. Dado que no habiamos ahonda-
do en él en cursos anteriores, nos planteamos el Trabajo de Final de Grado
como una oportunidad para aprender y analizar sobre este intrumento de
comunicacién grafica.

El proyecto bebe tanto de nuestras inquietudes como de nuestros inte-
reses: la injusticia social, la empatia, el dibujo, la narrativa y las historias de
aprendizaje. Ademas, a un nivel personal nos ha facilitado gestionar algunos
aspectos de nuestra relacion con el ELA. Una de las partes que mas disfru-
tamos fue la de la documentacién, porque nos permitia profundizar en una
serie de aspectos ajenos a la carrera.

Si tuvieramos que destacar los errores del proceso, sin duda seria el elegir
realizar este trabajo al mismo tiempo que estudiabamos el ultimo curso. El
estrés y la ansiedad han influido negativamente, asi como el reparto de tiem-
po entre estos dos ambitos.

Por otro lado, hemos sido capaces de detectar los aspectos a mejorar. En
cuestiones de dibujo, deberiamos trabajar las proporciones y las perspec-
tivas, asi como el disefio de personajes. En cuanto a confeccion del guion,
tenemos tanto que aprender como curiosidad por el tema.

En defintiva, creemos que los resultados conseguidos respecto al objetivo
planteado son muy buenos y nos hayamos bastante satisfechos con el resul-
tado. Salga o no el proyecto adelante, nos ha servido para familiarizarnos
con este medio y nos ha despertado inspiracion para seguir trabajando en él.
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15. ANEXOS

En los archivos adjuntos encontramos el material ampliado del Trabajo de
Final de Grado de la siguiente forma:

1. ANEXO I: Entrevistas
2. ANEXO II: Guion literario, guion técnico y storyboard
3. ANEXO lll: Dosier



