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Resumen: Los libros de firmas constituyen un
material muy interesante para estudiar, cuantita-
tiva y cualitativamente, el discurso de valoracion
positiva dirigido hacia los colectivos de pacientes.
Hemos accedido a uno de ellos, para analizar prefe-
rentemente los actos de agradecimiento (n = 145).
También hemos incluido, en menor medida, datos
e interpretaciones sobre actos de presentacién e
identificacién (n = 376), actos descriptivo-valorati-
vos (n = 36) y actos de compromiso (n = 32). El es-
tudio demuestra la importancia de las emociones
entre las causas del agradecimiento, en detrimento
de los contenidos cientificos del macroevento ana-

lizado. La estructura preferida de los agradecimien-
tos es la formada por nucleo independiente o por
nlcleo mas especificador (con o sin intensificacion).
Se concede poca relevancia a los destinatarios. Por
otra parte, sorprende la escasez de actos de com-
promiso. Y los autores de los mensajes demuestran
un conocimiento basico sobre las enfermedades
poco frecuentes pero también se aprecian caren-
cias y errores fundamentales.
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Abstract: The signature books constitute a very in-
teresting material to study, quantitatively and qua-
litatively, the discourse of positive assessment direc-
ted towards patient groups. We have accessed one
of them, to preferably analyze the acts of gratitude
(n =145). We have also included data and interpre-
tations on acts of presentation and identification
(n = 376), descriptive-evaluative acts (n = 36) and
acts of commitment (n = 32). The study demons-

rred structure of the acts of gratitude is the one for-
med by independent nucleus or by nucleus more
specifying of gratitude (with or without intensifica-
tion). Little relevance is given to the recipients. On
the other hand, the scarcity of acts of commitment
is surprising. Lastly, the authors of the messages
show a basic understanding of rare diseases, but
there are also fundamental gaps and errors.

Keywords: Rare Diseases. Critical Discourse

trates the importance of emotions among the cau-
ses of gratitude, to the detriment of the scientific
content of the macro-event analyzed. The prefe-

Analysis. Acts of Gratitude. Patient Associations.
Signature Book.

1. INTRODUCCION

as muestras de agradecimiento de los pacientes y sus familiares hacia los

profesionales sanitarios han sido frecuentemente analizadas por parte de

investigadores interesados, desde orientaciones disciplinares diversas, por
la comunicacion de la salud y de la enfermedad (Aparicio/otros). Pero no hay,
hasta donde sabemos, trabajos orientados a analizar el agradecimiento dirigi-
do a los pacientes. Es justamente esto lo que nos proponemos hacer en el pre-
sente articulo, y lo haremos a partir del marco teérico que nos ofrece el And-
lisis Critico del Discurso (en adelante, ACD) y en relacién a las denominadas
enfermedades poco frecuentes (en adelante, EPF).

Recordemos que las EPF afectan a menos de cinco personas por cada diez
mil. Existen unas siete mil patologias identificadas como raras y tienen un ori-
gen genético en un alto porcentaje. En ocasiones, son dificiles de diagnosticar
y muy pocas disponen de tratamiento. Aunque la situacién ha mejorado en los
ultimos afios, las investigaciones siguen siendo insuficientes, lo que limita el
horizonte de cura o de mejorfa. Sobre las EPF existe un desconocimiento social
que también se aprecia, a veces, en entornos sanitarios. Muchas de ellas son,
ademds, muy graves y altamente discapacitantes, sobre todo cuando se mani-
fiestan durante la infancia. Se estima que en Espaa afectan a unos tres millo-
nes de personas; a unos treinta millones en Europa, aproximadamente (Palau).

El ACD tiene como objetivo principal el estudio de la interrelacién de es-
tructuras sociales, cognitivas y discursivas, y de como tal interrelacién puede
conducir a muestras de poder o de debilidad, de igualdad o de desigualdad, de com-
promiso o de discriminacion. Para cumplir con este objetivo, tres son, funda-
mentalmente, los elementos analizados (van Leeuwen 193; van Dijk 1996): el
acceso a espacios comunicativos relevantes, el conrol del discurso y, finalmente,
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la representacion positiva o negativa de los diferentes actores que participan en
el debate social sobre temas de especial interés (pobreza, racismo, enfermedad,
discapacidad, etc.). Se interesa, pues, tanto por el proceso como por el pro-
ducto comunicativo (O’Halloran 455).

Si hablamos de salud y de enfermedad, he aqui cuatro de esos actores: por
un lado, los pacientes y sus familiares, asi como sus distintas formas de agru-
pacion (asociaciones, fundaciones o federaciones, por ejemplo). Por otro lado,
los profesionales sanitarios y sus colectivos de referencia (colegios, sociedades
o sindicatos, por ejemplo). En tercer lugar, los investigadores y sus redes de
trabajo (grupos de investigacion, laboratorios u organismos y centros de in-
vestigacion, por ejemplo). Y, en cuarto lugar, las administraciones y los gesto-
res politicos del dambito de la salud.

El eje de nuestro estudio estd constituido, como ya hemos comentado,
por las asociaciones de pacientes con EPF. Estas se han convertido en un ejem-
plo de empoderamiento comunicativo, tanto en la interaccién cara a cara con los
profesionales sanitarios, junto a los cuales han protagonizado la transicién del
modelo paternalista y asimétrico a otro mds equilibrado, en el que los pacien-
tes son cada vez mds agentes (Bafién 2017), como en la participacién en el de-
bate publico sobre la salud y la enfermedad (Figueras 220), a través de foros
nacionales e internacionales. Foros que, en ocasiones, han organizado y desa-
rrollado las propias asociaciones (Aymé/Kole/Groft).

En efecto, el movimiento de pacientes con EPF también ha cambiado su
relacién con la investigacion, asumiendo mds responsabilidad en su promo-
ci6n directa (Rabeharisoa/Callon). Hasta el 80% de las asociaciones espafiolas
de pacientes con EPF analizado por Armayones y sus colaboradores incluyen la
investigacién entre sus principales objetivos (337). No sorprende que, de he-
cho, hayan sido considerados como “actores principales en el impulso de la in-
vestigacion” (Lépez Villafranca 69). Algunos autores han defendido, incluso,
la apropiacién del discurso biomédico por parte de estas asociaciones (Butti-
gliero/Tirado 3); otro ejemplo de empoderamiento, sin duda.

En lo que respecta a las autoridades politicas sanitarias, las asociaciones
necesitan su reconocimiento y su apoyo. El acceso al debate publico sobre la
salud y la enfermedad depende, en buena medida, de tal reconocimiento.
También hay, con frecuencia, una vinculacién econémica con esas autorida-
des, lo que puede tener incidencia en el discurso reivindicativo del colectivo
de pacientes. Por su parte, los politicos necesitan la aprobacién publica de su
gestion por parte del cada vez mds influyente movimiento asociativo de per-
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sonas con EPF y de sus familiares. Es, pues, una relacién comunicativa muy
compleja.

D’Genes es una de las asociaciones de enfermedades minoritarias mas
importantes de Espafia. Por eso la hemos elegido. También porque refleja
bien el prototipo de grupo de pacientes con EPF que ha ido creciendo en pre-
sencia publica, en reconocimiento por parte de los actores politicos locales, re-
gionales y nacionales, y en responsabilidad en iniciativas de investigacién. En
este sentido, D’Genes es la responsable, desde el afio de su fundacion en 2008,
de uno de los congresos mds prestigiosos sobre este tipo de patologias. Los
congresos, que siguen realizindose en la actualidad y que, en las dltimas edi-
ciones, ya adquirieron la condicién de ‘internacional’, son la comprobacion
del citado papel protagonista que las asociaciones pueden tener en la promo-
ci6n de iniciativas de investigacion y en la generaciéon de redes de investiga-
dores. Los congresos siempre han ido aparejados a otro evento, denominado
“Encuentro de Pacientes”, en el que todos los asistentes compartian espacios
para contar sus experiencias o plantear preguntas relevantes sobre centros y
especialistas de referencia, acceso a tratamientos, mejoras en el dmbito educa-
tivo, etc. Hablamos, pues, de un macroevento, en el que se combina la infor-
macién cientifica y la sensibilizacién. La humanizacion de la medicina tam-
bién reclama este tipo de espacios hibridos desde el punto de vista de la
intencién comunicativa.

Por esa humanizacion también se ha interesado el ACD, porque este es,
ademds de critico, constructivo (Fairclough 2002, 102). Por una parte, se
preocupa por identificar tanto las buenas como las malas pricticas sociodis-
cursivas. Por otra, busca idear férmulas para consolidar las primeras y para
transformar las segundas. La constructiva es una de las macrofunciones socia-
les basicas que podemos asignar a los discursos publicos (Reisigl/Wodak 40).

El Anilisis del Discurso Positivo, en el contexto general del ACD, es una
linea de investigacién muy provechosa para determinar la imagen favorable
que se proyecta de determinados grupos sociales (Hughes). En este articulo,
las asociaciones de pacientes con EPF. En los ultimos afios, hemos intentado
profundizar en las distintas formas en las que se expresa el discurso solidario
hacia individuos o colectivos discriminados por motivos sociales, econémicos,
sanitarios, etc. Mds concretamente, nos han interesado esas formas proyecta-
das en unidades textuales muy breves; por ejemplo, en 139 sMs enviados a un
telemaraton emitido por TV3 de Catalufia el 13 de diciembre de 2009 para re-
caudar fondos destinados a la investigacién en EPF (Requena/Banén); o en
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100 mensajes escritos en un libro de visitas a personas inmigrantes encerradas,
en enero de 2001, en una iglesia de Molina de Segura, en Murcia (Baién/Re-
quena). En esta ocasién, optamos por el anilisis de los mensajes que una par-
te de los asistentes a eventos organizados por la Asociacién de Personas con
Enfermedades Raras D’Genes dejaron escritos en su libro de firmas. Tales
eventos tuvieron lugar en Totana (Murcia) entre los afios 2008 y 2012.

El ACD no es una orientacién metodoldgica determinada, sino un con-
junto de aproximaciones te6rico-metodologicas diversas (van Dijk 1993; Wo-
dak 50). Por nuestra parte, entendemos que, siempre que se hable de ACD, tie-
ne que haber, sin que eso oculte su proyeccién multidisciplinar, una base sélida
en dreas vinculadas a los estudios del discurso, incluyendo, entre otras, la prag-
madtica, la retdrica, la estilistica o el andlisis narrativo y argumentativo (van
Dijk 2016). Michael Meyer opina, en este mismo sentido, que “es obligatorio
poseer una capacitacion lingtiistica para seleccionar los aspectos que resultan
relevantes para los objetivos especificos de la investigacion” (56). Norman
Fairclough alude, igualmente, a esa necesaria formacion lingiiistico-discursiva
para evitar que el anilisis se pueda convertir en una sucesiéon de meros co-
mentarios (1995, 4).

El AcD aborda de forma combinada e interrelacionada tanto cuestiones de
cardcter muacroestructural, como otras de tipo mesoestructural o microestructural
(Schifer 148; Baion 2018). Es por tanto una mirada siempre compleja, como
corresponde a problemas sociales igualmente complejos. En general, ha de te-
nerse en cuenta lo que estd presente, pero también lo ausente, no solo por la re-
levancia de la manifestacion implicita del poder, sino también porque la elec-
ci6én de unos temas, de unos argumentos, de unos lexemas, de unos sintagmas
o de unos determinados actos comunicativos implica la exclusién de otros, y eso
tiene una repercusion directa sobre la representacion de eventos, actores o pro-
cesos sociales (Fairclough 1995, 5). Por otro lado, “no es posible proporcionar
una lista definitiva de los dispositivos lingiiisticos que resultan relevantes para el
ACD, ya que su seleccion depende principalmente de las cuestiones de investi-
gacion concretas” (Meyer 51). “Décadas de especializacion en esta drea han
«descubierto» muchos cientos, si no miles, de unidades, niveles, dimensiones,
iniciativas, estrategias, tipos de actos y dispositivos relevantes, ademas de otras
estructuras del discurso” (van Dijk 2003, 147). De esa “caja de herramientas”,
como dirfa Siegfried Jiger (87), el analisis critico no necesita todos los detalles
(Fowler 8); “habria que seleccionar aquellas estructuras que sean relevantes para
el estudio de una cuestion social” (van Dijk 2003, 148). Greg Philo, desde las
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investigaciones sobre los medios desarrolladas en Glasgow y con objetivos afi-
nes al ACD, propone iniciar los andlisis por la identificaciéon de argumentos (5).

Por lo que respecta al presente trabajo, estaremos atentos de forma
especial a los actos comunicativos y a la estructura de presentacion de los mis-
mos, incluidos los elementos complementarios de atenuacién y de intensifica-
cion. El foco de nuestra mirada, como hemos dicho, seria el acto de agradeci-
miento y su estructura. También los actores sociales responsables de los
mensajes en los que aparece reflejado este acto.

Aunque el ACD haya tenido y tenga una orientacién cualitativa, cada vez
son mds las voces que indican que los limites entre enfoques cuantitativosy cua-
litativos son en ocasiones difusos y que, en todo caso, pueden complementar-
se bien (Baker/otros 296). En este trabajo, de hecho, nos serviremos de ambos
enfoques.

2. OBJETIVOS

Nos marcamos el siguiente objetivo general: conocer la imagen que se con-
forma de una asociacién de pacientes con EPF y de las enfermedades mismas a
través de los mensajes que se escriben, como deciamos en la Introduccién, en
un libro de firmas perteneciente a esa asociacion y utilizado durante sus con-
gresos y encuentros anuales celebrados entre 2008 y 2012.

Los objetivos especificos son los que presentamos a continuacion:

a) Interpretar los datos relacionados con la cuantificacion de actos co-
municativos, asi como con la formulacién lingiiistica de tales actos en
un corpus relevante de textos escritos en el que la principal protago-
nista es una asociacion de pacientes.

b) Profundizar en el estudio de los actos de agradecimiento hacia la aso-
ciacion, observando el perfil de quienes agradecen y también el de los
destinatarios de ese agradecimiento. De igual manera, analizaremos
los motivos del mismo.

3. METODOLOGIA
3.1 Procedimiento

Para cumplir con los objetivos indicados anteriormente, hemos seguido estas
fases principales:
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a) Gestion para la obtencién de un libro de firmas que sirviese de cor-
pus de referencia para nuestro trabajo.

b) Transcripcion de los mensajes de ese libro, previa ordenacién crono-
logica.

¢) Archivo y sistematizacion, mediante asignacién de etiquetas (siglas,
marcas graficas y colores), de los actos comunicativos presentes en el
corpus y de los actores mds significativos, especialmente los implica-
dos en el agradecimiento. Hemos usado, en una fase inicial, la apli-
cacién Nebo para iPad 8 y, posteriormente, el programa de andlisis
cualitativo Atlas.ti §.

d) Anailisis cuantitativo y cualitativo de los datos a partir del trabajo desa-
rrollado en las fases anteriores.

3.2 Corpus

Solicitamos a la direccién de la asociacion D’Genes permiso para acceder al
libro de firmas que recogia los mensajes de los cinco primeros congresos y de
los cinco primeros encuentros con el fin de utilizar los textos para la presente
investigacién. Hablamos, pues, de los eventos de 2008, 2009, 2010, 2011 y
2012. El permiso se nos concedié y pudimos disponer finalmente de esos
mensajes.

De igual forma, contactamos con el presidente de la asociacion para pre-
guntarle por el nimero de asistentes a los cinco macroeventos (congreso +
encuentro) que aparecian en las memorias correspondientes a esos afios. Es-
tos datos, junto con el nimero de mensajes por afio, aparecen en la siguien-
te tabla:

ARO ASISTENTES | NUMERO DE MENSAJES
2008 200 68
2009 200 23
2010 200 35
2011 300 41
2012 350 37
Total 1250 204

"Tabla 1. Descripcion del corpus.
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Un 16,3% de asistentes de esos afios participaron en el libro de firmas. Se ha
hablado de la baja interaccién de los usuarios o espectadores de determinados
discursos en el espacio publico (Gallardo/Jorge). Si esa interaccién estd moti-
vada por problemas de salud, un tema especialmente sensible y mds atin si ha-
blamos de EPF, la inhibicién (autopercibida, mds bien, como precaucién) pue-
de ser mayor. A través de los mensajes, los asistentes esculpen una imagen de
los otros y también una imagen propia.

La primera edicion, pues, tuvo una participaciéon muy superior al resto;
un 34% de los participantes rubricé su paso por el macroevento con un men-
saje en el libro de firmas. En la segunda edicion, sin embargo, esa participa-
ci6n bajé al 10,6%.

Suprimimos cuatro mensajes breves en los que se describia cientifica-
mente qué es una enfermedad rara y que no encajan con el objetivo de este
trabajo. La supresion, ademds, no tiene ninguna repercusion sobre la re-
presentatividad de la muestra. Originariamente, esos mensajes ocupaban
las posiciones 48, 49, 50 y 51. Por lo demds, no existia una limitacién es-
pacial explicita, frente a lo que sucede en otros libros de firmas, en los que
se marcan espacios que limitan la posible extension del texto. El mensaje
mds breve es de 1 palabra y el mds largo de 164 palabras. El corpus consta
de 8329 palabras, lo que significa que el mensaje medio tiene una extension
de 41,6 palabras. A la hora de archivar los mensajes, adaptamos el texto,
cuando fue necesario, a las normas de puntuacién y corregimos errores or-
tograficos.

No hay libros separados para cada afio o para cada congreso o evento. Un
unico libro acogia todos los mensajes, en 88 paginas. Eso hace que aparezcan
textos aludiendo a encuentros o a congresos de forma intercalada. También
hay mensajes en los que no se alude especificamente a uno de esos dos géne-
ros. Naturalmente, no citaremos, en la realizacion de este trabajo, nombres
propios ni apellidos de quienes aparecen en este libro.

Asumimos que hay un pacto discursivo (al estilo del pacto narrativo en
literatura) que supone que aceptamos la verdad (y no solo la verosimilitud)
de los datos aportados en un entorno tan especifico como este. Identificar-
se de una determinada manera implica optar entre un conjunto de posibili-
dades. Somos identidades multiples (Maalouf). En cuanto a los lectores de
este libro de firmas, estos serdn, primeramente, asistentes a los encuentros
y congresos, y personas de la organizacién que, a veces tras los eventos,
acudirdn también a estos documentos para conocer las valoraciones y los
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consejos de los participantes. Y, finalmente, investigadores, como es nues-
tro caso, aunque, con toda seguridad, este ultimo perfil no estaria dentro
del “lector modelo” (Eco) contemplado por los asistentes que escribieron
en el libro.

4. FUNDAMENTOS TEORICOS

4.1 Actos comunicativos presentes en mensajes de apoyo a las asociaciones
de pacientes

Por la naturaleza de este tipo de marcos comunicativos, los mensajes tienen un
perfil solidario y de valoracién positiva. Los actos comunicativos irdn destina-
dos, preferentemente, a consolidar ese perfil. Hemos de afiadir otros mds pro-
tocolarios (saludos y despedidas, por ejemplo) o con una intencién mds pura-
mente descriptiva, destinados a delimitar los temas principales o a caracterizar
a los actores mas relevantes.

Por nuestra experiencia en el andlisis de corpus similares (Banén/Reque-
na), pensamos que el siguiente listado refleja bien los tipos de actos previsi-
blemente presentes en nuestro libro de firmas. Incluimos unas etiquetas de
tres letras que utilizaremos en posteriores epigrafes de nuestro trabajo, refe-
rencias bibliogrificas relevantes (de entre las muchas posibles) sobre cada tipo
de acto que nos han ayudado a su identificacién en el corpus y algunos ejem-
plos de posible formulacién pragmalingiiistica:

a) Actos de saludo y de despedida [SYD] (Bou-Franch): Hola / Besos / Un
abrazo / Un saludo

b) Actos de presentacion e identificacion [PRI] (Goffman): Me Hamo... /
Soy... / "Tengo una enfermedad rara / Soy el padre de... / [Firma)

¢) Actos descriptivos o descriptivo-valorativos [DEV] (Wong): Las enfer-
medades ravas son... / Las personas con enfermedades raras no son... / Esta
actividad ba sido... / Este encuentro me ha resultado...

d) Actos de agradecimiento [AGR] (Coulmas): Gracias / Os agradecemos

e) Actos de reconocimiento [REC] (Peldez): Enborabuena / Felicitaciones

f) Actos desiderativos [DES] (Peldez): Espero / Os deseamos / Me gustaria

g) Actos de motivacion [MOT] (Matsuoka/Otros): Animo / Seguid asi

h) Actos de compromiso [COM] (Garcia): Me comprometo / Me ofrezco /
Podéis contar conmigo / Prometo
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4.2 Estructura bdsica del agradecimiento

Es conocida la importancia concedida por John R. Searle al agradecimiento
como uno de los mds importantes actos reactivos expresivos (356). Los estu-
dios sobre la cortesia, naturalmente, también se han interesado por él. Florian
Coulmas ofrecié una primera tipologia atendiendo a distintas propiedades de
este acto, que consideraba como un universal pragmatico (81): “real vs poten-
cial”; “material vs inmaterial”, “reclamado vs no reclamado”, “por sentimien-
to de deuda vs sin sentimiento de deuda” (75). El agradecimiento puede ser
abordado como la materializacién de una norma social y también como un
ejemplo de estrategia comunicativa orientada al mantenimiento de la concor-
dia entre interlocutores y a la mitigacién del conflicto (de Pablos-Ortega
2411). No olvidemos que la imagen de quien agradece y la imagen del desti-
natario del agradecimiento estdn en juego en este tipo de contextos. Carlos de
Pablos-Ortega también ha ofrecido una clasificacion del AGR. Nos interesa
destacar algunos de los subtipos: el agradecimiento ante invitaciones, por la
transmision de informaciones o de ayuda, o como reaccién ante un servicio re-
cibido (2414).

Las expresiones lingiiisticas nucleares del acto de agradecimiento (N) son
“Gracias” o alguna férmula con el verbo “Agradecer”. Hang Su, en su estudio
sobre el agradecimiento en el discurso oral, ha analizado las variantes estruc-
turales de este acto mediante la incorporacién de nuevos elementos a ese nd-
cleo. Tienen que ver, esencialmente, con el destinatario del agradecimiento
(D) y con el especificador (E); esto es, el motivo por el que se agradece. El nu-
cleo, combinado con el nombre del destinatario y la incorporacion de los mo-
tivos del agradecimiento, conforma —asi lo dice Su— la estructura prototipica,
junto con la posible presencia de intensificadores (+I) asociados a ese niicleo.

Ciertamente, la materializacion discursiva tanto de la identidad del des-
tinatario como de las causas por las que se agradece puede ser mds compleja.
Asi, por ejemplo, puede aparecer una identidad Gnica o diversa, como veremos
mads adelante. Igual ocurre con las causas. E identidades y causas podrin tener
incluidos en su interior reguladores de intensidad. Si aplicamos, justamente, la
posible presencia de intensificadores [+/-I] a los tres elementos basicos (N, D
y E), llegariamos, en nuestra opinion, a cuatro estructuras esenciales del agra-
decimiento:

a) N [+/I]
b) N [+/=T]+D [+/-]
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&) N [+/-I]+E [+/-1]
d) N [+/=1]+D [+/-1] +E [+/-]]

Se pueden expresar, a su vez, en las siguientes 18 formulaciones especificas
) ) b
que acompafiamos con sus correspondientes ejemplos prototipicos:

i. N = Gracias.
ii. N[+I] = Muchas gracias.
iii. N+D = Gracias, amigos.
iv. N[+I]+D = Muchas gracias, amigos.
v. N+D[+]I] = Gracias, queridos amigos.
vi. N[+I]+D[+I] = Muy agradecido, queridos amigos.
vii. N+E = Gracias por vuestro esfuerzo.
vili. N[+I]+E = Mil gracias por vuestro esfuerzo.
ix. N+E[+I] = Gracias por vuestro excelente trabajo.
x. N[+I]+E[+]I] = Agradezco de todo corazon vuestro excelente trabajo.
xi. N+D+E = Gracias, amigos, por vuestro esfuerzo.
xii. N[+I]+D+E = Muchas gracias, amigos, por vuestro esfuerzo.
xiii. N[+I]+D[+I]+E = Agradezco sinceramente, queridos amigos, vuestro es-
fuerzo.
xiv. N[+I]+D+E[+I] = Muchas gracias, amigos, por vuestro excelente trabajo.
xv. N[+I]+D[+I]+E[+]] = Muchas gracias, queridos amigos, por vuestro ex-
celente trabajo.
xvi. N+D[+I]+E = Agradezco, queridos amigos, vuestro trabajo.
xvii. N+D+E[+]] = Gracias, amigos, por vuestro gran esfuerzo.
xviil. N+D[+I]+E[+]] = Gracias, queridos amigos, por vuestro gran esfuerzo.

Como puede observarse, hemos utilizado en los ejemplos anteriores intensifi-
cadores léxicos, pero hay otras posibilidades. Por ejemplo, el uso de mayuscu-
las, de signos de admiracién o de puntos suspensivos, asi como la utilizacién
de repeticiones o enumeraciones.

4.3 Quién agradece

A partir de la propuesta de van Leeuwen (2008, 52) y de la reflexién comple-
mentaria que sobre ella hicimos (Bafién 2018, 85-86), valdria hablar de cinco
categorias bdsicas que sirven para enmarcar la caracterizacién de un actor so-
cial; cada una de ellas estd relacionada con alguno de estos elementos: quién
habla o hace algo, qué se dice o se hace, cuantos hablan o actian, cémo se ha-
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bla o se comporta ese actor y, finalmente, (hacia) dénde se conduce. En rela-
ci6n al quién, tenemos la identidad, que alude a caracteristicas esenciales tales
como la edad, el sexo o la nacionalidad y también a la formacion y a la ads-
cripcién a un determinado grupo o colectivo. El qué se ocupa de la responsabi-
lidad del actor (individual o colectivo); es decir, la posicién que se ocupa y las
funciones desempenadas. El cudnto se refiere, por ejemplo, al nzmero de per-
sonas que conforman un colectivo. El estilo es la categoria que reservamos para
el como se actia o se comunica. La empatia y el compromiso social son sus ex-
presiones mds importantes. Finalmente, el (hacia) donde refleja la proyeccion
del actor; su capacidad de accion futura (expectativas, por ejemplo). Recupe-
raremos estas categorias en el apartado “Conclusiones”.

En un macroevento como el que nos ocupa, nos interesa especialmente co-
nocer la adscripcion de los autores de los mensajes y la responsabilidad y el esti-
lo atribuido a los actores valorados. Habrd mensajes an6nimos (ANM) o con fir-
mas irreconocibles (FIN) y otros que incluyan informaciones personales [nombre
propio (NPR), acompaiiado, a veces, de apellidos (NAP), o solo apellidos (APE)], o
datos sobre pertenencia a determinados colectivos relevantes [afectados (AFE), no
afectados (NAF), familiares (FAM), asociaciones (ASO), médicos (MED), otros pro-
fesionales sanitarios (OPS), investigadores (INV), politicos (POL), empresarios
(EMP), gestores de centros sanitarios (CEN) o de investigacion (CEI), estudiantes
(EST) e incluso “famosos” (FAS)]. Todas estas informaciones aparecerdn en el tex-
to principal o, en ocasiones, incorporadas a la ribrica final (en la firma). A todas
estas huellas de identificacion hemos de afadir los localizadores (LOC); esto es, las
referencias al lugar de procedencia de la persona responsable del mensaje.

Naturalmente, puede haber distintos tipos de identidades combinados en
un mismo mensaje. Ademads, cada una de esas identidades puede ser identifi-
cable o no identificable, dependiendo, por ejemplo, de la claridad de la escri-
tura o la especificidad de los datos incluidos.

4.4 A quien se agradece

Junto a la identidad de los actores que agradecen, observamos también, natu-
ralmente, la de los posibles actores a los que se agradece. Ademds de ponen-
tes, o responsables politicos, empresarios o vecinos, el principal destinatario
serd, previsiblemente, el promotor de la actividad en la que se participa; en
nuestro caso, D’Genes. En términos generales, podemos decir que su identi-
dad se nos puede presentar de cinco maneras diferentes:
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a) Como asociacion.

b) Como asociacién de pacientes.

¢) Como asociacion de pacientes y de familiares.

d) Como asociacion de pacientes, familiares y profesionales.

e) Como asociacion de pacientes, familiares, profesionales y voluntarios.

Estamos, por tanto, ante un colectivo que unas ocasiones serd percibido como
totalidad y otras como actor hibrido. En efecto, estas asociaciones estin for-
madas no solo por pacientes y sus familiares, sino también por voluntarios y
por personas que no tienen ninguna enfermedad, asi como por trabajadores
contratados por la misma asociacién que suelen, ademads, tener una presencia
muy activa en las actividades organizadas. Este es, justamente, el perfil atri-
buible a la Asociacién de Enfermedades Raras D’Genes.

No es extrafio que, al hablar de las asociaciones de pacientes con EPF, se
destaque la labor de personas concretas, normalmente sus maximos responsa-
bles. Son colectivos muy heterogéneos, con situaciones familiares y sanitarias
muy delicadas, que suelen basar su impulso en fuertes compromisos indivi-
duales a los que se suman, en la medida de sus posibilidades, otras personas o
familias.

4.5 Por qué se agradece

Normalmente, los mensajes valorativos positivos se orientan hacia alguna o al-
gunas de las funciones basicas generales atribuibles a las asociaciones de pa-
cientes con EPF. Estas funciones son las siguientes:

a) Establecimiento y promocién de medidas de atencién sociosanitaria 'y
educativa.

b) Establecimiento y promocién de iniciativas orientadas a la investiga-
cion.

c¢) Establecimiento y promocién de la reivindicacién con la incorpora-
ci6n de nuevos afectados o de nuevos apoyos por parte de personas
sensibles al problema.

Mis especificamente, las causas del agradecimiento pueden orientarse hacia la
organizacién y los organizadores de actividades concretas (macroeventos co-
municativos, en nuestro caso). En este sentido, se alude, sobre todo, a los si-
guientes especificadores:
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a) El hecho mismo de que se haya preparado y se esté desarrollando el
macroevento.

b) Los contenidos expuestos durante el macroevento y los aprendizajes
adquiridos.

c¢) El estilo comunicativo de los organizadores y su comportamiento ha-
cia los asistentes e invitados.

5. RESULTADOS Y DISCUSION
5.1 Actos comunicativos presentes en los mensajes y responsables de los mismos

Aunque nos centraremos, como ya dijimos en los Objetivos del presente ar-
ticulo, en los AGR, creemos que es relevante situarlos en el contexto general de
actos comunicativos utilizados en la elaboracion de los mensajes que confor-
man nuestro corpus. Como es natural, pueden aparecer varios actos en un
mismo mensaje. En la tabla 2, incluimos entre corchetes el nimero de ocasio-
nes en las que aparece alguno de ellos, y, en columna aparte, el porcentaje so-
bre el total de actos del corpus:

@] syo[55] 5,75%
(b)| Prientextooenfirmal[376] | 39,33%
(©)| pev[201] 21,02%
(d)| ACrR[145] 15,16%
(e)| rRec[52] 5,44%
(f)| DES[42] 4,39%
(g)| Mot [53] 5,54%
(h)| com[32] 3,34%

Tabla 2. Actos comunicativos. Apariciones y porcentajes.

En total, el corpus estd formado por 956 actos comunicativos. Se aprecia un
protagonismo claro de PRI, seguido de DEV y de AGR. El resto tiene una pre-
sencia muy similar. Antes de proceder al anilisis de los AGR, objetivo principal
del presente trabajo (epigrafe 5.2), queremos hacer una reflexion sobre los res-
ponsables de los mensajes y sobre esos otros actos con mayor y menor pre-
sencia.

(57] RILCE 38.3 (2022): 880-911 893



BANON HERNANDEZ AGRADECIMIENTOS DIRIGIDOS A LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES

PRI en texto o en firma [376] | NPR[89], NAP [76], APE [2]

AFE[23], NAF[10]

FAM [18]

ASO [37]

EST[11]

MED [6], OPS [4], INV [4]

CEN[5], cel[1]

POL[8], EMP [1]

FAS [2]

FIN[52] 16 de ellos aparecen solos,
como Unicos elementos de identificacion

ANM [5]

Loc[22]

Tabla 3. Identificacién de responsables de los actos PRI.

El deseo de ser identificado parece un factor clave en este tipo de mensajes, ya
que expresa una intencién (verdadera o no) de vincularse a la causa, también
en el futuro. Valdria decir que hay ocho prototipos en este sentido, de mayor
a menor interés por que se produzca esa identificacién. Son los siguientes:

a) Nombre propio y apellido/s + adscripcién a un colectivo [+ firma
identificable]

b) Apellido/s + adscripcién a un colectivo [+ firma identificable]

¢) Nombre propio + adscripcion a un colectivo [+ firma identificable]

d) Nombre propio y apellido/s

e) Apellido/s

f) Nombre propio

g) Firma no identificable

h) Anénimo

Hay, en el corpus, 57 férmulas de inhibicién de identidad, ya sea por anoni-
mato, ya por la presencia de firmas no identificables. Esa inhibicién es total en
23 mensajes en los que solo aparecen FIN o solo ANM. Las 319 expresiones que
si buscan la identificacién (con mayor o menor €xito) se reparten, pues, entre
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los 177 mensajes restantes. En definitiva, 1,8 identificadores de media por
mensaje. La mayor o menor voluntad por identificarse dependera de la posi-
ci6n que ocupen las férmulas elegidas en el listado anterior.

Por otro lado, llama la atencién la poca presencia de los actos que impli-
can un compromiso directo con la causa de las EPF. Merece la pena detener-
nos en este dato. De hecho, son los tipos de actos con menos protagonismo
(un 3,34%). La manifestacion directa de apoyo o compromiso continuo e in-
condicional es el prototipo de COM que podriamos denominar fuerte. Hay 17
ejemplos. También podemos hablar de un cCOM medio, que se expresaria me-
diante los mensajes en los que se habla de un trabajo colectivo del que el autor
se considera coparticipe. Este compromiso aparece en 9 mensajes. El modelo
de com débil se materializa en cuestiones tales como la decisién de volver a
participar en estos macroeventos en aflos posteriores. Parece un compromiso
mids bien con el macroevento y no tanto con la causa de las EPF, que requeri-
ria, como es natural, una implicacién mds alld de los tres dias de congreso/en-
cuentro. Esto ocurre en 6 ocasiones.

Los autores de esos 32 mensajes, ordenados segun grado de compromi-
so, son los siguientes:

COM FUERTE

AFE + NPR + LOC m. 32
ANM m. 38
NAP ms. 85,86,122,123y175
CEN + NAP m. 69

FIN + FIN + FIN + AFIN + LoC | m. 103

NPR m. 120
NPR + CEN m. 132
NPR + NPR m. 133
EST + FIN m. 147
NAP + INV m. 150
NAF + NPR m. 173
NAP + CEI + NAP m. 192
NPR + POL m. 161
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COM MEDIO
NAP ms. 89[2],122y 169
FIN+FIN+FIN+FIN+10C [ m. 103
INV + NPR m. 110
NAF + FIN m. 171
NAP + FIN + FIN + FIN m. 174
AFE + NAP m. 180

COM DEBIL
NAP + ASO m.79
NPR + NPR m. 83
NPR m. 101
NPR + ASO + NPR + ASO m. 102
NAP m. 114
NPR + INV m. 117

Tabla 4. Responsables del cCOM e identificacion de mensajes.

La presencia de expresiones que remiten a la constancia temporal (“siempre”,
ms. 120, 122, 123 y 133) o espacial (“alld donde vaya”, m. 120) reflejan bien el
COM fuerte, ademis de la incorporacién de adjetivos y adverbios que acompa-
flan a “apoyo” o a “compromiso” y que amplian los limites de ese compromi-
so (“personal e institucional”, m. 69; “tanto profesional como personalmente”,
m. 173; “incondicional”, ms. 86, 122 y 123). La voz colectiva caracteristica del
CcoM medio se proyecta, principalmente, sobre las variantes sintictico-seman-
ticas de la palabra “todos” (“todos juntos”, “entre todos”, ms. 89, 110y 122) y
sobre verbos en primera persona del plural (“formaremos”, “acabaremos” o
“seguiremos”, ms. 89, 110 y 174, respectivamente). Naturalmente, la proyec-
cién hacia el futuro también es caracteristica de este tipo de compromiso. En
cuanto al coM débil, es claro el protagonismo de los verbos “volver”, “verse”
o “repetir” (ms. 101, 102 y 114, respectivamente).

Por otro lado, apenas hay COM en los mensajes de las asociaciones. Apa-
recen en dos ocasiones, lo que equivale a un 5,40% del total de ASO identifica-
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das en el corpus. Este es un elemento nuclear en el discurso de las asociaciones
de personas con EPF; la falta de implicacion en una causa colectiva mayor (re-
cuérdese que D’Genes es una asociacion de ER, en general, y no de afectados
por alguna patologia concreta). En este mismo sentido hay que interpretar los
dos tnicos COM asociados a afectados por una EPF, un 8,69% del total de AFE.
Solo uno de los ocho responsables politicos (POL) expresa compromiso. Resul-
ta interesante observar también la manifestacion de un compromiso desfocali-
zado, como sucede en aquellos casos en los que el COM se hace acompanar de
mensajes an6nimos (en una ocasion) o con la presencia de firmas no identifica-
bles (nueve veces). Por el contrario, si se aprecia un verdadero deseo de com-
promiso cuando este acto se presenta con autores que reflejan su nombre y ape-
llidos (NAP, en once ocasiones). No es casualidad que NAP tenga mds presencia
en COM fuerte que en medio y mds en este que en la variante débil. También se
aprecia un claro compromiso por parte de investigadores (tres de los cuatro ex-
presan su compromiso) y del dnico centro de investigacién presente en el cor-
pus (el Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras).
Cuatro de los NAP no incluyen informacién sobre su adscripcion colectiva, pero
sabemos que son periodista, cantante, médico y responsable politica.

En otro orden de cosas, merece la pena destacar el efecto ecoico de al-
gunos mensajes en relacion a los inmediatamente anteriores, lo que hace pen-
sar que puede haber mds bien un compromiso subsidiario. Obsérvese el caso
del 123 (“Contad siempre con mi apoyo incondicional”) en relacion al 122
(“Contad con mi apoyo incondicional”).

Como es logico, los actos descriptivo-valorativos (también lo indicdba-
mos antes) merecen una reflexién. Después de los PRI, estamos ante los mds
numerosos de nuestro corpus (201 mensajes). De esos, la mayoria aluden al
congreso o al encuentro, tanto desde el punto de vista del contenido como
desde el punto de vista mas formal y humano. Y 36 describen, de manera no
cientifica, lo que son las EPF y lo que implican desde el punto de vista médico,
social, familiar o personal. En estos dltimos queremos detenernos. Las des-
cripciones se basan en alguno de los siguientes ocho temas:

a) La incidencia expresada en términos generales (ms. 2, 3, 17, 47, 48,
51,56, 57, 58, 59y 62).

b) La incidencia especifica de algunas patologias concretas (m. 1).

c¢) El desconocimiento o el escaso conocimiento mostrado por la comu-
nidad médica y cientifica (ms. 10, 16, 17, 42, 43, 45, 46, 47, 50, 53, 60
y 63).
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d) La ausencia o escasez de terapias curativas o paliativas (ms. 49, 51, 52,
53,55,56,57y59).

e) Lanecesidad de luchar contra los prejuicios hacia las personas con EPF
(ms. 5, 6,7, 29, 44, 50, 64, 155 y 162).

f) La ejemplificacién como manera de definir lo que son las EPF (ms. 52,
54y 61).

g) La escasa rentabilidad de estas patologias para las empresas farma-
céuticas (m. 46).

h) Los problemas sociofamiliares asociados a estas enfermedades (m. 58).

Como es l6gico, hay mensajes mds extensos en los que el acto descriptivo in-
cluye varios de estos temas a la vez.

De estos 36 mensajes descriptivos, 33 fueron escritos el primer afio de
encuentro y congreso, en 2008. Verdaderamente, no ha de extrafiar si tenemos
en cuenta que en aquel momento adn estaba poco extendido el conocimiento
sobre la naturaleza exacta de estas patologias. No es casualidad, por ejemplo,
que nadie aluda directamente, en estos mensajes, a la prevalencia oficial esta-
blecida, en Espafa y en Europa, como umbral para la consideracién de EPF: 5
por cada 10 000 habitantes. S1 hay una estimacién especifica (m. 1) que se re-
fiere a la distrofia muscular facioescapulohumeral. Tampoco alude nadie a la
estimacién mds emblemadtica a la hora de hablar de estas patologias en el dis-
curso publico: hay en torno a tres millones de espafioles con alguna enferme-
dad rara. Finalmente, nadie se refiere a la existencia de 7000 patologias de este
tipo, que son las que aparecen indicadas en numerosos documentos oficiales o
en textos divulgativos en los medios de comunicacion.

Sorprende, con todo, que haya algunas definiciones poco ajustadas a la
realidad de las EPF en el libro de firmas, tratindose de personas vinculadas de
alguna manera a este tema. Ocurre cuando se hace referencia a patologias on-
coldgicas y al Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (m. 54), o cuando se
alude, también en términos generales, a enfermedades viricas (m. 61) o enfer-
medades que “atacan los huesos o el sistema nervioso” (m. 52). De igual ma-
nera, el mensaje 162 identifica las EPF con enfermedades tinicamente infanti-
les. Es un problema tradicionalmente asociado a este tipo de patologias,
marcadas por una habitual mirada sesgada y espectacularizante de la realidad,
que deja a un lado el colectivo de jévenes, adultos y ancianos que tienen algu-
na de estas enfermedades. El que este mensaje sea escrito por una persona con
responsabilidad politica en el dmbito sanitario hace que tenga una mayor pro-
yeccion social.
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Por otra parte, aparece el debate sobre la importancia de la recalificacion
de las personas con EPF. Creemos que el paso de “raro” a “especial” (ms. 5 y
6) tiene una implicacién de condescendencia. Y pensamos que el paso a per-

sona “poco frecuente” (m. 132) facilita la resignificacion positiva.

5.2 Actos de agradecimiento

Como vimos en la tabla 1, hay 145 actos de agradecimiento incorporados entre
los 200 mensajes que forman nuestro corpus. Es decir, 0,72 AGR por mensaje.
El perfil de los responsables de los actos de agradecimiento aparece refle-
jado en la siguiente tabla, junto con el nimero de apariciones y el porcentaje
en relacion al total de PRI (tercera columna) y al total de AGR (cuarta columna):

NAP | 46 | 12,23% | 31,72%
NPR | 37 9,84% | 25,51%
ASO | 32 8,51% | 22,06%
FN | 19 5,05% | 13,10%
FAM |9 2,39% 6,20%
loc | 8 2,12% 5,51%
AFE 7 1,86% 4.82%
BT | 5 1,32% 3,44%
pOL | 4 1,06% 2,75%
CEN | 4 1,06% 2,75%
ops | 2 0,53% 1,37%
INV 2 0,53% 1,37%
NAF | 2 0,53% 1,37%
MED | ] 0,26% 0,69%
APE 1 0,26% 0,69%
ANM [ ] 0,26% 0,69%

"Tabla 5. Perfil de los responsables de AGR.

El 48,34% de los PRI estan representados en AGR. Es un dato muy significati-
vo ya que muestra bien el papel desempefiado por este tipo de actos en el con-
texto general del corpus de mensajes escritos en el libro de firmas de D’Genes.
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Los AGR aparecen en posicion inicial absoluta en 51 ocasiones; 53 si eli-
minamos los SYD y los PRI que, en dos ocasiones, aparecen antecediendo a AGR
al comienzo del mensaje. Esta posicién proporciona al agradecimiento valor
proyectivo. Y en posicion final absoluta (y, por lo tanto, con valor conclusivo),
encontramos hasta 42 AGR.

El doble agradecimiento estd presente en 17 mensajes, el triple agradeci-
miento en 7 mensajes, y dos mensajes incluyen hasta cuatro actos de agrade-
cimiento. Los otros 119 tienen agradecimiento unico.

Los DEV que suceden o anteceden al AGR aparecen en 76 ocasiones, y
actiian como modificadores externos (Diaz 99), formando estructuras de cau-
sa/efecto o de efecto/causa. Por ejemplo, en el mensaje 5: “agradecer que ha-
yais contado con nuestra participacion en él. Para nosotros ha sido una expe-
riencia muy enriquecedora y entrafiable”.

He aqui la estructura utilizada en la formulacién pragmalingiiistica de los
145 AGR atendiendo tnicamente a las causas internas presentes en las estructu-
ras “Gracias por” o “Agradecer X”, y no a la combinacién de actos DEV y AGR:

N 15 | 10,34%
N[+ 18 | 12,41%
N+D 6 4,13%
N[+1+D 3 2,06%
N+D[+1] 7 4,82%
N+E 18 | 12,41%
N[+I]+E 8 551%
N+E[+1] 35 | 24,13%
N[+ +E[+1] 13 8,96%
N+D+E 3 2,06%
N+D[+]+E 2 1,37%
N+D+E[+1]] 7 4.82%
N[++D+E[+]] 3 2,06%
N+D[H+N+E[+1] 4 2,75%
N[+ D[+ +E[+1] 3 2,06%

Tabla 6. Estructuras del AGR presentes en el corpus.
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Las estructuras formadas por ntcleo independiente (con o sin intensificacion),
y por nicleo mis especificador del agradecimiento (con o sin intensificacion
en ambos casos) suman 107 de las 145 identificadas. Esto es, un 74% del to-
tal. Son las formulaciones preferidas de los autores de los mensajes de este li-
bro de firmas a lo largo de los cinco afios analizados. Hay, pues, una infrarre-
presentacion de los destinatarios, lo que supone una cierta despersonalizacién
del agradecimiento en este libro de firmas, que se traduce en una atenuacién
(por omisi6n) de la imagen positiva de tales destinatarios. A cambio, sin em-
bargo, es claro el interés por justificar el agradecimiento, lo que lo aleja de un
acto meramente protocolario.

Vamos a ocuparnos a continuacién de dos componentes principales del
AGR: destinatarios y especificaciones (causas). El tercero, el nicleo, aparece
preferentemente como “Gracias” o “Muchas gracias”; en ocasiones con ma-
yusculas y otras veces también entre signos de admiracion. También hallamos
expresiones mas originales como “Con mi agradecimiento” (m. 175). Y a los
intensificadores mencionados hay que sumar estructuras mds originales, que,
a veces, dan la vuelta a sentidos aparentemente atenuadores: “Simplemente
gracias” (m. 135).

Hay 35 referencias a destinatarios en AGR, distribuidas en siete grupos
preferentes. El primer grupo alude a la asociaciéon “D’Genes”, en general
(m. 145). A veces se agradece “a D’Genes al completo” (m. 12), “a todo
D’Genes” (m. 27), “a la asociacion D’Genes y a todos sus componentes”
(m. 34), “a todos los que forman parte de D’Genes” (m. 83) o “a los maravi-
llosos amigos totaneros de D’Genes” (m. 48). Este tltimo ejemplo incluye la
referencia al pueblo como marco identitario de la asociacién. El segundo gru-
po incluye las referencias a colectivos especificos dentro de D’Genes. Asi, se
alude en dos ocasiones a la “Junta Directiva” (ms. 2 y 51), en tres ocasiones a
los “voluntarios” (ms. 2, 74 y 83) y a los “familiares” que forman parte de la
asociacion (ms. 2, 74 y 141), y una vez al “equipo de profesionales” (m. 141) y
a los “colaboradores” (m. 2). El tercer grupo es el que manifiesta agradeci-
miento a la asociacién como organizadora del macroevento; de hecho, se di-
rige el AGR a los “organizadores” (m. 43) o a “toda la organizaciéon” (m. 58).
El cuarto grupo consiste en los agradecimientos a nombres concretos de la
asociacion, incluso con diminutivos para fortalecer la afectividad del mensaje.
Esto sucede con seis personas; tres de ellas ocupan cargos de mdxima respon-
sabilidad en la asociacién y son padres o madres de nifias afectadas (reciben
doce menciones). Y tres son trabajadoras contratadas (cuatro menciones). Es
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clara la condensacion de la imagen de los colectivos de pacientes con EPF en
pocas personas, con las consecuencias que ya comentibamos en otro momen-
to. El quinto grupo estd formado por aquellos mensajes que agradecen de for-
ma muy genérica “a todos” o “a todas”, sin especificar nada mds (ms. 5, 6, 22,
23,33, 35,37y 55). El sexto se dirige a agradecer al pueblo en el que se cele-
bra el macroevento: “a Totana, a todo el pueblo” (m. 91). Y el séptimo inclu-
ye otros colectivos de pacientes diferentes a D’Genes. Se agradece, concreta-
mente, a la delegacién murciana de la Federacion Espaiiola de Enfermedades
Raras (“FEDER-Murcia”) en dos mensajes (48 y 99).

En lo que respecta a los especificadores, en 4.2 menciondbamos unos sub-
tipos y en 4.5 ya dijimos que hay tres causas especificas de agradecimiento.
Ambas informaciones son relevantes para esta parte final de nuestro trabajo.

a) El hecho mismo de que se haya preparado y se esté desarrollando
el macroevento

Como vimos, el macroevento organizado por D’Genes consta de dos activida-
des que se hacen de manera conjunta: un congreso y un encuentro. Algunos
autores eligen uno de esos géneros para mostrar su agradecimiento. “Encuen-
tro” aparece en cuatro mensajes (10, 38, 40 y 84) mientras que otros dos dan
las gracias directamente al “congreso” (ms. 104 y 136). Aunque con poca pre-
sencia entre ambos, lo cierto es que el encuentro parece el género mds propi-
cio para acoger el agradecimiento. Pero hay otras denominaciones interesan-
tes. La preferida es “jornada/s”, con seis apariciones (ms. 3, 30, 34, 93, 117 y
139). Pero también son usadas “evento” (m. 87), “iniciativa” (m. 30), “expe-
riencia” (m. 71) u “oportunidad” “de compartir” (m. 34), “de venir y aprender”
(m. 38), “de acercarnos a este colectivo” (m. 111), “de conocer mds acerca de
sus dolencias” (m. 111) o “de compartir una jornada en D’Genes” (m. 117).
Uno de los asistentes (INV) usa la palabra “fiesta” (m. 84) para hacer referencia
al macroevento. La sobreposicion, en este dltimo caso, de lo lddico al resto de
dimensiones presentes en esos dias puede tener un valor atenuador de la tras-
cendencia médico-cientifica del evento y de la fuerza reivindicativa de la aso-
ciacion. Hemos de mencionar también aquellos mensajes que prefieren agra-
decer a los organizadores por el “gran fin de semana” (m. 13) o por el “fin de
semana mdgico” (m. 73), asi como por “estos dias” (ms. 15, 82, 86, 94, 102 y
114), que uno de los asistentes califica como “extraordinarios” (m. 90). Hay
quien agradece simplemente “este espacio” (m. 106). El evento, pues, es defi-
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nido, a veces, por su contexto espacio-temporal y es este contexto el que se
convierte en motivo de agradecimiento. Recordemos que en el ejemplo 117,
reproducido antes, la asociacion pasa de ser destinataria del agradecimiento a
espacio de acogimiento de la jornada que se agradece. También encontramos,
hasta en cuatro ocasiones, agradecimientos a la “invitacion” (ms. 30, 86, 119y
140) al macroevento; es decir, se agradece el acceso al mismo. Aunque los sus-
tantivos son los protagonistas en el agradecimiento directo al congreso/en-
cuentro, a veces el AGR se expresa mediante estructuras verbales. Asi, se dan las
gracias por hacer “posible este congreso” (m. 104), por haber “organizado este
encuentro” (m. 85) o por “organizar un evento asi” (m. 87).

b) Los contenidos expuestos durante el macroevento y los aprendizajes
adquiridos

Los contenidos cientificos, médicos y sociosanitarios del congreso y del en-
cuentro apenas tienen protagonismo entre los especificadores del agradeci-
miento. La expresion “preparar un programa con tanto detalle” (m. 49) es la
que mejor refleja este tipo de agradecimientos derivados de los contenidos y
del aprendizaje adquirido. En este mismo sentido, hallamos el agradecimien-
to “por la informacién” (m.135). Y también por “compartir conocimientos”
(m. 100), “ampliar la vision de las enfermedades raras” (m. 112), o “tomar con-
ciencia de este tipo de enfermedades” (m. 109). En ocasiones, se alude a la im-
portancia del conocimiento y del aprendizaje vinculado a las personas (y no
unicamente a las enfermedades): “conocer a personas [con EPF]” (m. 17),
“aprender de vosotros” (m. 86), “acercarnos a vuestras necesidades y caren-
cias” (m. 93). La metafora que resume de manera mds nitida el agradecimien-
to por la adquisicién de conocimientos y el éxito del aprendizaje por parte de
los asistentes al macroevento es la siguiente: “abrirnos los ojos” (m. 115).

c¢) El estilo comunicativo de los organizadores y su comportamiento hacia
los asistentes e invitados

Es evidente que hay un notable protagonismo de la dimensién afectiva cuan-
do se habla publicamente a personas que tienen enfermedades graves o con
diagnésticos y tratamientos complejos. También ocurre cuando son estas per-
sonas las que hablan en publico sobre estas enfermedades y sobre sus re-
percusiones personales o familiares. Al explicar las causas del agradecimiento
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en nuestro corpus, hemos comprobado ese protagonismo, representado a tra-
vés de la seleccion de determinadas palabras.

No es casualidad que “acogida” y “carifio” sean los lexemas con mayor
numero de apariciones; siete y seis, respectivamente. Ambas muestran distin-
tos grados de intensidad emocional, que pueden aproximarse mediante el uso
de determinados adjetivos. Asi, por ejemplo, la palabra “acogida” aparece sin
adjetivos en tres mensajes (53, 97 y 130) y acompaiada por adjetivos en cua-
tro mensajes: “calmosa” (m. 57), “fantdstica” (m. 65), “calurosa” (m. 65) y
“excelente” (m. 102). Llama la atencién ese primer adjetivo, que tiene una
acepcion coloquial equivalente a “perezosa”, segin el Diccionario de la Real
Academia (s.v. calmoso). No creemos que esté en la intencién del autor del
mensaje esta interpretacién; mds bien, pensamos que, en un entorno de tanta
urgencia y precipitacion, como es el de las EPF, se agradece el sosiego y la nor-
malizacién del ritmo. Como sinénimo de “acogida” localizamos la variante
menos usada “acogimiento” (m. 80). Ademads, el mencionado Diccionario de
la Real Academia, asocia “acogida” a “hospitalidad”, que también aparece en-
tre los AGR (m. 58). Hemos de afiadir a este mismo campo léxico-semantico las
palabras “generosidad” (m. 143) y “amabilidad”; esta segunda con una presen-
cia notable (ms. 34, 52, 57 y 58). Alrededor de “carifio” (ms. 3, 30, 34, 49, 121
y 131) aparecen también los agradecimientos a la asociacion y a los organiza-
dores por su “ternura” (ms. 3 y 32) y por su “calor” (m. 34). Finalmente, hay
otra serie de palabras incluidas entre los especificadores del agradecimiento
que remiten a dmbitos mds generales de altruismo y solidaridad: “apoyo”
(ms. 121 y 131), “ayuda” (“incondicional”, m. 120) y “actitud” (m. 130).

Si observamos los verbos asociados al estilo comunicativo y al comporta-
miento de los miembros de la asociacion y de la organizacion, de nuevo apre-
ciamos una inclinacién hacia el discurso valorativo afectivo. Si antes los mar-
genes estaban entre “acogida” y “carifio”, ahora podemos hablar de los limites
establecidos entre “dejar entrar en vuestra familia” (m. 96) y “hacer sentir en
familia” (m. 99) o “sentir como si estuviésemos en nuestra casa” (m. 57). ‘De-
jar entrar’ tiene un sentido mds orientado hacia el acceso (como sucede con
“contar conmigo”, m. 142), en tanto que ‘hacer sentir’ dirige la mirada hacia
la pertenencia (como “sentirse queridos”, m. 141). La estructura “escuchar a
todas las familias” (m. 47) seria incluso la expresion del agradecimiento en una
fase previa al acceso. No se accede ni se pertenece, sino que se es escuchado.
No es casualidad que D’Genes se presente siempre con el lema ‘Somos una
familia’. Un asistente agradece que los organizadores le hayan “mimado”
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(m. 43), lo que remite al “carifo” justamente. Otro agradece a D’Genes por
“acogerme como uno mds” (m. 76), lo que conduce, claro esta, al ambito de la
“acogida”. Otros procesos usados y que pueden sumarse, en distinto grado, a
alguno de estos dos ntcleos principales son los siguientes: “disfrutar” (“profe-
sional y personalmente”, m. 110), “entender” (“el significado de las palabras
fortaleza y tesén”, m. 112), y “volcarse” (“con nosotros”, m. 42). En dltima ins-
tancia, la estructura que resume, de forma genérica, la valoraciéon muy positi-
va de D’Genes en los AGR es la utilizada en el mensaje 127: “por ser como sois”.

5. CONCLUSIONES

Hay pocas investigaciones sobre el discurso a propésito de las EPF en el pano-
rama cientifico internacional. También son escasos los trabajos en los que se
analiza el discurso de las asociaciones de pacientes o sobre ellas. Pensamos que
los libros de firmas constituyen un material muy interesante para aproximar-
nos a este tipo de discursos y, especialmente, a los textos de valoracién positi-
va hacia los colectivos de enfermos y familiares. El macroevento anual (con-
greso + encuentro) de la asociacion D’Genes, una de las mds importantes en
el panorama nacional, dispuso uno de estos libros para que asistentes e invita-
dos plasmaran sus mensajes.

Hemos accedido a este libro para estudiar, cuantitativa y cualitativamen-
te, los ocho actos pragmalingiiisticos presentes en el mismo, focalizando nues-
tro esfuerzo, sobre todo, en los actos de agradecimiento (AGR); en su estructu-
ra, sus destinatarios y sus especificadores (causas).

Sabemos que el agradecimiento sincero aporta beneficios psicosociales a
los receptores del mismo (Sansone/Sansone). Las asociaciones de pacientes, al
recibir este tipo de actos de apreciacion por su labor y por su actitud, fortalecen
su autoestima y su imagen publica, lo que, en tltima instancia, mejora su acce-
so al debate social sobre las EPF (y sobre la salud y la enfermedad, en general)
(Armenta/Fritz/Lyubomirsky). Hay, pues, una incidencia del AGR sobre la iden-
tidad del actor que lo recibe. En efecto, mediante el agradecimiento se consoli-
da el reconocimiento social de las asociaciones de pacientes. La intensidad de
dicha consolidacion también depende de la identidad de quien agradece. Sera
mayor si quien la escribe se identifica con claridad y también si actda en repre-
sentacién de grupos sociales, profesionales o institucionales implicados en la
posible resolucion de los problemas asociados a las EPF. El tipo de firmante con
mayor presencia en los AGR si muestra un deseo de ser identificado de forma
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concreta; nos referimos a NAP, que aparece en un 31,72% de los actos de agra-
decimiento. Ahora bien, la inespecificidad también cobra mucho protagonismo
en nuestro corpus; NPR y FIN son las formulas de identificacion elegidas por los
actores en mas de un 38% de los AGR. La cuarta y quinta posicién estin ocupa-
das, respectivamente, por firmantes que pertenecen a otras asociaciones (22,6%
de los AGR) o por familiares de pacientes (6,20% de los AGR). Es un reconoci-
miento social, pues, que, en estos casos, podriamos denominar horizontal.

Desde el punto de vista de la responsabilidad, los 145 actos de agradecimien-
to rubrican la calidad de los congresos y encuentros de la asociacién D’Genes,
equiparandolos a los desarrollados por otros actores vinculados tradicionalmen-
te a la promocion de la investigacion (cientificos y profesionales sociosanitarios).
Esta rabrica amplifica el mensaje asociativo y, previsiblemente, hard aumentar el
ntimero de actores interesados por las EPF o adscritos a la asociacion D’Genes. Sa-
bemos que la capacidad de presién y de reivindicacion es considerada mayor si
el nimero de implicados es igualmente alto. Por lo demds, la cifra de partici-
pantes conseguidos en las ediciones de estos congresos y encuentros es mas que
notable, como indicamos en su momento. Y, aunque no todos ellos escribiesen
en el libro de firmas, muchos si leyeron, con toda seguridad, los mensajes y ob-
servaron la fuerza del agradecimiento a la hora de valorar el trabajo de los orga-
nizadores. De esta forma, también se aumenté el eco comunicativo.

Ya vimos que los AGR tienen una presencia muy alta en el corpus (0,72 por
mensaje). Ademds, se nos presentan, en buena medida, con férmulas de inten-
sificacion de alguno de los componentes habituales de la estructura prototipica
de agradecimiento (N, D o E). Estas férmulas de intensificacién van en clara sin-
tonfa con la valoracién positiva o muy positiva que determina el estilo comuni-
cativo empadtico y emotivo que prevalece en este tipo de mensajes. Faltaria ex-
plorar la materializacion real, en acciones especificas, de este discurso basado en
la empatia y en la emocién. Los coM del libro de firmas nos aportan informa-
cion relevante, por cierto, sobre este particular. Llama la atencion, por ejemplo,
el escaso compromiso de las otras asociaciones de pacientes que escriben en el
libro. En general, la presencia de los COM es escasa (32 apariciones).

Mis del 60% de agradecimientos tienen algin tipo de intensificador.
Ademas, la posicion inicial absoluta o final absoluta de los AGR también enfa-
tizan el hecho mismo de agradecer. Ocurre en 51 y en 42 ocasiones, respecti-
vamente. Lo mismo sucede en los mensajes con doble agradecimiento (17
mensajes) y hasta con triple (7 mensajes) o cuddruple (2 mensajes). Las causas
de agradecimiento con mayor peso especifico son las referidas justamente al
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estilo comunicativo de los organizadores y a su comportamiento hacia los asis-
tentes e invitados. El campo léxico-semantico de la ‘acogida’ y del ‘carifio’ es-
tructuran toda una realidad comunicativa marcada por la afectividad.

Los contenidos reproducidos en los actos de agradecimiento nos presen-
tan una asociacién fuerte, con gran capacidad de accién presente y también fu-
tura. Podemos afirmar que la proyeccion de D’Genes es, pues, una caracteristi-
ca bien valorada por los responsables de los mensajes.

También hemos incluido, en menor medida, datos e interpretaciones sobre
actos de presentacién e identificacion (PRI), actos descriptivo-valorativos (DEV) y
actos de compromiso (COM). Ya hemos hablado de la escasa presencia de estos
ultimos en el corpus. Por el contrario, los PRI (con 376 apariciones) y los DEV
(con 201) si tienen una alta incidencia. Entre los DEV, llaman la atencion los ac-
tos que definen las EPF. Parece asumida la infrecuencia como elemento defini-
dor. Y son meritorias las referencias al desconocimiento sobre estas patologias,
la ausencia de terapias y la necesidad de rebelarse frente a las muestras de dis-
criminacién social (asociadas, muchas veces, al adjetivo “raras” que pasa de las
enfermedades a las personas). Pero hemos visto también errores y ausencias im-
portantes, incluso entre responsables politicos en el ambito sanitario.

Para finalizar, nos gustaria indicar que, como es 1égico, este anilisis ha-
bra de compararse, en el futuro, con el de documentos similares pertenecien-
tes a otras asociaciones de pacientes o a otros colectivos sociales.
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