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RESUMEN

En este articulo se analiza el paisaje semiético virtual en la imagen gréfica de las enferme-
dades autoinmunes, en concreto el lupus. Metodolégicamente, partimos de la enfermedad
como un proceso sociosanitario y analizamos los modos actuales de visibilizacién discur-
siva de este tipo de enfermedades a través de redes sociales para conseguir resultados inme-
diatos sobre su percepcién y aceptacion en pacientes, familiares y conjunto de la sociedad.
La conclusion es que, aunque los sintomas en términos de medicina no son solo reductibles
a los signos fisicos, la atenta mirada médica del territorio corporal es vital para el diagnés-
tico de muchas enfermedades, caso de la mariposa facial del lupus.

Palabras clave: paisaje semidtico, semidtica médica, paisaje virtual, lupus eritematoso
sistémico.

ABSTRACT

This article analyzes the virtual semiotic landscape in the graphic image of autoimmune
diseases, specifically lupus. Methodologically, we start from the disease as a socio-sani-
tary process and we analyze the current ways of discursive visibility of this type of diseases
through social networks to achieve immediate results on its perception and acceptance in
patients, relatives and the entire society. The conclusion is that, although the symptoms
in terms of medicine are not only reducible to physical signs, a careful medical look at the
body’s territory is vital for the diagnosis of many diseases, such as the lupus facial butterfly.

Keywords: semiotics landscape, medical semiotics, virtual landscape, Systemic Lupus
Erythematosus.
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1. INTRODUCCION

Los estudios de paisaje lingiiistico que vienen realizandose en los ultimos tiempos
se centran en los espacios publicos rurales o urbanos. Sin embargo, esta investiga-
cion presenta como novedad el analisis del paisaje de espacios publicos virtuales,
cada vez mas utilizados en nuestra realidad cotidiana. Para dar vigencia a la recla-
macién atribuida al médico humanista William Osler: «Escucha [mira/ve] a tu pa-
ciente, te esta diciendo el diagnostico», y como ya trabajara Morant-Marco (2019:
89), lo haremos «siguiendo el paradigma enaccionista, que defiende la existencia
de un proceso interactivo en el que la lengua y el mundo se van afectando mu-
tuamente». Partimos del uso que las asociaciones de lupus realizan en las redes
sociales a partir del lenguaje corporal (territorio corporal), de sus signos y sus sig-
nificados para su visibilizacion. Es el analisis del lenguaje como parte del cuerpo
humano que no debe ser atendido por el colectivo de la medicina como una enu-
meracion de signos y/o sintomas sin atender a la parte humana del acto de mirary
conocer, porque dicha suma no siempre equivale a diagndstico.

Hemos elegido la enfermedad del lupus dado que las lesiones que produce en
la piel constituyen una de sus manifestaciones mas visibles y frecuentes y, aunque
es una enfermedad cuyo espectro clinico es amplio y heterogéneo, tanto en lo que
hace referencia a la semiologia como al prondstico, casi solo se utiliza el signo cu-
taneo para su proyeccion social. En esta investigacion defendemos la importancia
que tienen los conocimientos de semiética para la medicina y las relaciones fruc-
tuosas que pueden establecerse entre ambas disciplinas. Consideramos que nues-
tra aportacion puede resultar util para demostrar que la lengua es la entidad mas
transversal, en este caso desde la semidtica médica, dado que en cada vez mas oca-
siones la medicina esta siendo reducida a la inteleccion de los procesos fisicos del
paciente, sin considerarlo como sujeto, a partir de los nuevos recursos diagndsti-
cos a través de los cuales se pueden realizar modernos y complejos procedimientos,
impensables no hace mucho. Ademas, contribuimos desde los estudios lingiiisti-
cos a la necesidad de entender cémo la construccién del discurso virtual sobre la
salud y la enfermedad, en nuestro caso desde las asociaciones de lupus espaiiolas,
enriquece y mejora la percepcién sociosanitaria de diferentes dolencias, y como
se esfuerzan en esta construccion para alcanzar objetivos tan importantes como
la visibilizacion de las enfermedades, el tiempo de espera del diagndstico del pa-
ciente, la ayuda a sus familiares, la necesidad de investigar o la urgencia de mejorar
la comunicacién bésica entre el médico y el paciente. Como afirma Tello-Esparza
(2023: 6), hay que seguir aferrdndose a la «arfieja semiologia, aplicando los sentidos

! Pons Rodriguez (2012: 72) establecia la separacion, en términos de paisaje lingiiistico (PL), entre
espacio y territorio, siguiendo «la idea de Goffman (1979: 46 y ss.) de que la persona es un ser social que
se desarrolla interpersonalmente en diversos territorios del yo: territorio corporal, material, familiar,
temporal, mental y también territorio espacial definido a partir de entornos que construyen simbdli-
camente la imagen: la casa, la oficina, etc.».
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integros a la busqueda de los males de los pacientes, usando siempre que sea posi-
ble el consejo del médico de Cos: “no solicitar demasiado, sino tener en cuenta los
medios y las posibilidades del paciente”, y ser tan humano como sea posible».

Para probar estas asociaciones hemos utilizado una metodologia sencilla. En la
primera parte de la investigacion, hemos justificado el origen y la interdisciplinarie-
dad de la semidtica desde un punto de vista teérico; asimismo, también se presenta
la enfermedad elegida como objeto de estudio. En la segunda parte, analizamos
el corpus: los logos de las asociaciones espafiolas de lupus y algunas publicacio-
nes ilustradas que informan, educan y hacen visible la enfermedad. Estos textos
son analizados desde la observacion (signos y colores, fundamentalmente). Final-
mente, se expondran las conclusiones, como mas alla del sujeto, del predicado, del
nombre o del verbo est4 el lenguaje de nuestros cuerpos y por qué se trasforman en
paisaje lingiiistico virtual.

2. CONTEXTO TEORICO

2.1. Lainterdisciplinariedad de la semiética

Los estudios de lengua espaiiola deben valorar que la heterogeneidad e interdiscipli-
nariedad que los caracterizan requieren ir mas alld de lo puramente lingiiistico, caso
de la comunicacion en el ambito de la salud y la enfermedad, que ha pasado enlos ul-
timos tiempos a ser uno de los temas de mayor interés de diferentes ramas de investi-
gacion, de forma particular la semidtica del discurso. En la medida en que para poder
crear en el paciente algiin tipo de motivacion que lo incite a creer en un diagndstico
rapido y eficaz es necesario un procesamiento previo de la informacion percibida a
partir de estimulos no solo verbales, sino también no verbales, el presente trabajo re-
flexiona sobre las ventajas que tiene el uso de los signos corporales en las redes socia-
les que avisan sobre las enfermedades y previenen sus sintomas e impacto.

La visibilizacion de las consecuencias que una enfermedad, sea del tipo que sea,
pueda crear en pacientes, familiares y conjunto de la sociedad, asi como la rapi-
dez en la creacion de pautas que permitan una comunicacion fluida entre diferen-
tes agentes involucrados en el &mbito de la salud han puesto en marcha toda una
infraestructura de labor divulgativa para el gran publico a través de medios masi-
vos de comunicacién, como son Internet, Facebook, Twitter e Instagram. Estas son
algunas de las plataformas de redes sociales mas populares en la web hoy en dia y
permiten a los usuarios compartir contenido, conectarse con otros usuarios y parti-
cipar en actividades como la creacion de grupos, eventos y campaiias de marketing.
Seco Sauces y Ruiz-Callado (2020: 114) explican que «numerosas investigaciones
realizadas en los tltimos tiempos muestran la utilizacién por parte de las organiza-
ciones relacionadas con la salud [...] de una de las herramientas con mayores posi-
bilidades interactivas, las redes sociales». Estas informan dia a dia de la necesidad
consustancial del ser humano que padece cualquier enfermedad, especialmente
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las autoinmunes o las raras, de conocer quién dice qué y cdmo sobre las diferen-
tes afecciones de la salud y, como el donde, el cuando y el cuanto se dice sobre ellas
(Bafién 2018). Y estos intercambios comunicativos virtuales, sus discursos en forma
de comentarios de experiencias, tripticos, esquemas, carteles o fotos actian sobre
la percepcion publica en torno a diferentes enfermedades y contribuyen a ganar en
salud, visibilizar y mejorar la actitud de sanitarios, paciente y familiares.

La investigacion inicial sobre semi6tica se centrd en su conceptualizacion (Gre-
imas, 1973; Todorov, 1996; Barthes, 1966, 1985; Morris, 1974; Eco, 1991; Metz, 1991; Ge-
nette, 1998) y en lo que «podemos llamar una “mirada semiética” sobre todos los
hechos de la vida social» (Gallegos Krause, 2018: 234). Sin embargo, en su investiga-
cién defiende que Fontanille propone de forma novedosa «transitar hacia una se-
miotica del discurso, que apunta a visualizar la semidtica como una metodologia
que puede dar cuenta de variedad de textos/discursos y de objetos de estudios».
Propone la consideracion de la semiética como una disciplina metodoldgica inter-
disciplinar de manera que, sin olvidar la notoriedad de los fundadores de la teoria
de los signos, son igualmente importantes los elementos empiricos o de aplicacién
practica sobre los procesos cognitivos que figuran detras de una decision en la apli-
cacion de estrategias de neuromarketing en textos sanitarios divulgativos y cémo
estos se materializan a través del uso de dos recursos semiéticos visuales: las rela-
ciones metafdricas, la figura o el color.

En esta propuesta colaboramos desde la lingiiistica en la visibilizacion de las en-
fermedades, en este caso el lupus, que puede ser dificil de diagnosticar porque sus
signos y/o sintomas generalmente son similares a los de otras enfermedades, aun-
que el signo mas distintivo es una erupcion cutanea en el rostro que se asemeja a las
alas abiertas de una mariposa en ambas mejillas (también llamada erupcién malar,
erupcion cutanea o eritema malar) y se presenta en muchos casos de lupus, aunque
no en todos, como se puede apreciar en la Figura 1 a continuacion.

Figura1

Eritema facial en alas de mariposa

Nota. Fuente: https://twitter.com/ilindelatorremd/status/324670525370
687490?lang=es (Dr. Ilin Gilberto de la Torre M., 2013)
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Esta imagen metaférica ha ido mucho mas alla de una perspectiva biomédica,
ha conseguido explorar las dimensiones simbdlicas del cuerpo desde el punto de
vista de la subjetividad convirtiéndose en la dimension lingiiistica del cuerpo. Pla-
nella Ribera (2016:18) ha explicado la lectura del cuerpo como elemento discursivo
con el PL de las cicatrices corporales de donantes vivos de 6rganos: «el silencio de
la cultura y de la sociedad lleva a algunas personas a usar el cuerpo como base de su
discurso. [...] personas que necesitan escribir las vivencias de su cuerpo y personas
que necesitan escribir en su cuerpo para hacerse sentir».

En el caso del lupus, la erupcion facial de mariposa no es necesario que se pre-
sente en la persona enferma para recibir el diagnéstico. Sin embargo, en el afio 2004
y como parte del VII Congreso Internacional de Lupus (Nueva York) se present6 la
iniciativa de conmemorar el Dia Mundial del Lupus Eritematoso Sistémico el 10 de
mayo, para lo que se propuso emplear la mariposa morada como emblema de la en-
fermedad en consideracién a que la mayoria de las personas la identifican por esta
lesion rojiza en las mejillas y en el dorso de la nariz (Figura 1).

Asi, en esta investigacion recuperamos la importancia de la transversalidad de la
lengua, que esta en la base de cualquier proceso de comunicacion, y en este caso el
uso del PL corporal en las redes sociales y su poder para a partir de letras, imagenes
o ilustraciones que revelan una realidad, sensibilizar a la sociedad y sumar en salud
a todas las personas que conviven en esta empresa: personas enfermas, personal sa-
nitario, familias y sociedad.

2.1.1. Semiotica del cuerpo: biosemidtica, semiotica médica, medicina visual

El PL se viene trabajando de manera oficial desde los afios 9o, mas concretamente
desde que Landry y Bourhis (1997: 23) lo definiera como «la visibilidad y prominen-
cia de las lenguas en los signos ptblicos y comerciales de un territorio o region de-
terminados; [...] puede cumplir importantes funciones informativas y simbdlicas
como marcador del poder y el estatus relativos de las comunidades lingiiisticas que
habitan el territorio».

Desde entonces, la proliferacion de investigaciones sobre PL dentro de este con-
tenido asi definido esta siendo extraordinaria Pero su andlisis se debe ampliar a
otras perspectivas, dado que siguen existiendo realidades necesitadas de miradas,
de observacion y analisis, otras maneras de afrontar el estudio de las muestras tex-
tuales expuestas no solo en el espacio publico de la calle, sino en los espacios vir-
tuales que son actualmente la «calle» para gran parte de la sociedad y, como el
propio PL, «configurado socialmente y percibido visualmente» (Molina-Diaz, 2022:
109). Este articulo abre una nueva forma de observar la imagen en las redes sociales,

2 Para tener una panoramica general de los estudios sobre PL hasta el 2019, véanse los traba-
jos de Calvi (2018: 5-53), Moustaoui (2019: 7-26), De la Torre Garcia y Molina Diaz (2022) y Ga-
lloso et al. (2023).
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que inundan las calles gracias a la facilidad de acceder a ellas. Descubrimos como es
el PL virtual que nos habla del mundo que rodea a la enfermedad del lupus.

Nuestros cuerpos manifiestan signos publicos que informan y que utilizamos sim-
bélicamente para reivindicar que habitan nuestro territorio, que existen. Y, si bien es
cierto que algunos no son palpables, otros muchos si lo son. El cuerpo, desde hace
tiempo, bajo el dominio de la ciencia y la medicina, fue objetivo de reflexiones de fi-
l6sofos, psicoanalistas y estudiosos de la cultura. Y, en las tiltimas décadas, las cuestio-
nes relativas al PL del cuerpo humano han devenido en uno de los grandes temas de la
sociedad. En el apartado dedicado al universo de la semidtica, Garcia Marcos y Garcia
Mateo (2020: 11) realizan un analisis de esta a partir del concepto de ciencia discipli-
nar de Eco y, ademas de la semiética del deporte y de la musical, también reconocen
que «toda la practica médica, por lo demas, incluye un fuerte componente semioético,
que se inicia en el mismo reconocimiento de la sintomatologia del paciente».

La biosemiotica, por ejemplo, es la suma de la biologia y la semiética, cuyo ob-
jetivo principal es mostrar que la produccion de signos y el significado de estos en
sus contextos es un componente fundamental de la vida. Esta disciplina est expe-
rimentando un interés creciente en semidtica, con notables resultados epistemo-
légicos, aunque no se centra en el ser humano, sino también en la interpretacion
de sefiales de naturaleza no humana. Pero sus conclusiones se acercan considera-
blemente a lo que abordara la semiética médica o visual. Romero (2020) explica el
concepto de semiosis que incorpora el conocimiento de las vidas particulares de los
cuerpos y como es necesario a través de sus signos recuperar la importancia de la
nocién de humanidad en los espacios médicos, unos cuerpos que presentan estos
signos que hablan en forma de sintomas de los seres humanos.

De esta forma, y recordando «que para aplicar la semidtica a la medicina hay
que entender la enfermedad como un proceso que excede las manifestaciones bio-
légicas, pues se inserta en un medio social» (Garcia Arroyo, 2016: 1), aparecen con-
ceptos como los acufiados por la cirujana y artista plastica Libia Posada en su obra
Signos cardinales (2014: 217-218), «geografia y cuerpo humano», «el cuerpo biold-
gico y el cuerpo emocional», «la geografia de un territorio y la salud de la sociedad
que lo habita», entre otros, al considerar que todo lo que rodea a la persona en-
ferma deberia llegar a extremos de humanizacion, porque son seres «xnombrados
como pacientes, ejerciendo paciencia, siendo pacientes, pero hablandonos tam-
bién de una cantidad de asuntos culturales, sociales, histéricos, econémicos, etc.»,
de sus vidas, de la vida, comunicando.

La semidtica médicas trabaja observando incisivamente al ser humano, tomando
en cuenta su cuerpo, su psico, sus emociones y, en definitiva, sus cinco sentidos.
Parte del planteamiento de averiguar qué dicen los cuerpos enfermos, de convertir

3 Garcia Marcos y Garcia Mateo (2020: 33-36) dedican un capitulo de su libro a la «semidtica de-
portiva sanitaria», donde desarrollan la bibliografia al respecto de esta disciplina en su vertiente rela-
cionada con la salud.
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la medicina en un arte visual y a sus médicos en curadores. Lo expuesto nos lleva a
pensar, a diferencia de lo que defienden algunos investigadores como Garcia Arroyo
(2016), que el médico si debe interpretar el sintoma fisico, independientemente del
pensamiento preconcebido del paciente o de sus familiares (en caso de haberlo), y
no quedarse en cierta «neutralidad» benevolente o de acogida, sin hacer aprecia-
ciones sobre el mismo: «la medicina, como en cualquier actividad humana inmersa
en el medio social [...] tiene una gran importancia la comunicacién entre profesio-
nales y evitar el aislamiento del médico en su consulta, creyendo poseer un saber
cuasi hermético» (Garcia Arroyo, 2016: 16).

2.2. Semidtica médicay enaccion

En las sociedades contemporaneas, la red de signos se ha vuelto pesada y, a veces,
confusa. Como apuntan Bafién (2018) y Santaella (2023), su nimero es cada vez
mayor gracias a los medios en los que se mueven y que, a su vez, los hacen circular.
En el caso que nos ocupa, la exigencia de estar informado sobre las enfermedades,
la necesidad de visibilizar los problemas que cualquier enfermedad pueda tener a
nivel de sociedad y la urgencia de actuacion por parte de todos los grupos implica-
dos abre un escenario de trabajo sobre como trabajar con y por ellas en los discur-
sos publicos. Bafion (2018) destaca como en este contexto son multiples los agentes
y las relaciones creadas: los medios de comunicacion y los responsables politicos;
las asociaciones de pacientes y los profesionales sanitaros; o los mismos pacientes,
cada vez mas implicados en el discurso de visibilizacion de sus propias enfermeda-
des. Ademas, y como ya se ha afirmado, se multiplican los espacios en redes sociales
que obligan a pensar y repensar nuevos textos discursivos, como los que se analizan
en nuestra propuesta desde la web de la Federacion Espaiiola de Lupus (FELUPUS).
La medicina, como cualquier otra actividad humana, se alimenta de medios signi-
ficativos que pertenecen al patrimonio social, cada vez mas imprescindibles para el
desarrollo de sus actividades.

Estos discursos en forma de imagenes que constituyen la significacién de las en-
fermedades en sus logos o en su literatura reivindicativa son lengua del territorio
corporal y, por lo tanto, «indicadores de cambio social» (Calvi, 2018: 9). La publi-
cacion de estos textos a través de las redes sociales supone multiplicar su conoci-
miento y la influencia y posible transformacion social, pues estas abren puertas a
la inmediatez de los intercambios de opiniones de colectivos de expertos (o no),
enfermos, familiares, amigos, lo que resulta muy ventajoso para fomentar una mi-
rada informativa, afectiva, colaborativa, solidaria, saludable y social a la hora de leer
sobre las enfermedades, especialmente las autoinmunes y las raras.

Incluso en una de las fiestas mas populares de Espafia, las Fallas de Valencia, este
afio 2023 ha destacado especialmente por sus mensajes médicos inclusivos y social-
mente reivindicativos, caso de la falla Garcia Lorca-Olta, que ha querido visibilizar
el cancer de mama, asi como reclamar la atencién de las instituciones (Figura 2).
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Figura 2

La figura principal de la falla Pit

Nota. Fuente: https://www.levante-emv.com/fallas/2023/03/03/pit-
primera-falla-da-visibilidad-83964136.html (Bosch, 2023)

Estos ejemplos ya han sido analizados desde la lingiiistica semiética por Mo-
rant-Marco (2022: 152-153). Sirven para sensibilizar a la sociedad, generar reflexion
y promover cambios. Terminan siendo discursos artisticos, con estéticas hermosas
y colores particulares, pero que hay que ver y analizar desde un angulo instrumen-
tal, como una herramienta para conocerse mejor, para interrogar el mundo que nos
rodea desde los distintos ambitos de la sociedad.

3. METODOLOGIA

El trabajo de campo ha sido arduo, dado que para llegar a la seleccion definitiva del
corpus ha sido necesaria la entrevista con la directora de FELUPUS y de AlusS, asi
como con mujeres enfermas. Finalmente, se determind trabajar desde el paisaje
lingtiistico virtual, en concreto el analisis semiotico de cuatro documentos creados
por el movimiento (en)accion del colectivo afectado por la enfermedad, de la aso-
ciacion FELUPUS. Estos cuatro documentos son: a) los logos de las asociaciones es-
paiiolas de lupus; b) las imagenes de la campafia «No dejes que el Lupus gane»; c)
y parte de las imagenes de un cuento infantil El mejor paraguas del mundo (Fede-
racion Espaiiola de Lupus, s. f. b). Es una metodologia semejante al analisis critico
del discurso (CDA) de Van Dijk (2016), que considera el documento como objeto
de poder, pero no en términos de dominacion social a través del discurso, sino de
la existencia de una semidtica médica en las redes sociales, usada en su forma mas
sencilla para informar, concienciar, denunciar y movilizar a la ciudadania, pues es
un motor poderoso y clave para el activismo digital y para la transformacion social,
incluyendo en este sentido la lucha por la salud.

Como ya afirmara Pons Rodriguez (2012), en su investigacion en PL no solo se
trabaja con los signos publicos y comerciales de la calle, a veces se hace necesa-
rio incluir «lugares que comparten la funcionalidad de la circulacion, que supone
comunicacion y apertura, uniendo uso y dominio colectivo con uso y dominio
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privado» (2012: 114). En nuestra propuesta hacemos nuestras sus palabras inclu-
yendo en ellas los espacios virtuales, dado que es practicamente imposible realizar
un trabajo de este tipo con textos publicados en la calle, es incluso dificil localizar-
los en los pasillos de centros sanitarios por no contar con plantas especificas para
estas enfermedades.

En nuestro analisis hemos considerado tanto la seleccién cromatica como la selec-
cion figurativa. Y, por otro lado, el analisis de los mensajes estéticos o artisticos que
cumplen la condiciéon de permitir su consideraciéon como procesos comunicativos.

4. RESULTADOS

4.1. Logos de las asociaciones espaiiolas de lupus

Los logos construyen, en buena medida, la identidad visual de una marca y antici-
pan sus principales relatos y sus valores fundadores. Como trabajan en la semidtica
deportiva Garcia Marcos y Garcia Mateo (2020: 11-12), segtn la propuesta taxono-
mica de Eco, las personas sienten los colores de sus grupos/equipos/asociaciones
como una muestra muy sintomatica del enorme peso de la comunicacion visual,
«los colores de la camiseta de un club son importantes. No solo porque distinguen
a los contendientes, sino porque aportan la marca grupal que vincula a todos sus
seguidores. En ellos se identifican los propios, a la vez que delimitan a los ajenos».
Y, ademas de sistemas cromaticos como los colores identificativos, dentro de la
misma semioética visual se dispone de una sefalética convencionalizada, mediante
la que se simbolizan diversos aspectos de la enfermedad, en nuestro caso, como ve-
remos con la mariposa, el lobo o las manos. Veamos a continuacion el logo de la Fe-
deracion Espafiola de Lupus en la Figura 3.

Figura 3
Logo de la Federacion Espariola de Lupus

S

ESPANOLA DE
LUPUS

Nota.  Fuente: https://www.felupus.org/
(Federacion Espaiiola de Lupus, s. f. a)
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Esta figura representa un modo de PL cuya funcién es la de transformador social
creado como simbolo nacional de la asociacién. La conciencia ptblica del lupus ha
aumentado a través del desarrollo de diversas campafias como son la celebracién
del Dia Mundial del Lupus, el 10 de mayo. El uso de iméagenes a lo largo de este dia,
denominado por Morant-Marco (2022: 152) «dia de la concienciacion o sensibiliza-
cion», tiene un fin de informar, educar y concienciar a pacientes, familiares y pu-
blico en general.

Para representar la realidad en la que las personas con lupus estan inmersas, se
usan imagenes que contienen cualidades inmediatas de la enfermedad y que son
interpretables, como los colores o las formas. El color que representa esta enferme-
dad es el morado o violeta. Parece que las manchas rojizas de la sintomatologia cu-
tanea se van volviendo moradas con el paso del tiempo, y otras veces hay partes del
cuerpo que tienen un color blanco o morado (como dedos de los pies 0 manos). A
medio camino entre la estabilidad del azul y la energia del rojo, el morado parece
simbolizar poder, nobleza, creatividad, independencia y dignidad. En publicidad,
podemos enfocar el color morado al publico femenino, por ser evocador de senti-
mientos romanticos y nostalgicos. Y esta enfermedad es mucho mas comiin en mu-
jeres que en hombres. Al ser un color poco presente en la naturaleza, tiene cierta
aura magica y, por eso, también es uno de los colores preferidos en la infancia. De
hecho, para explicarles qué es el lupus y qué son las enfermedades autoinmunes,
la enfermera Maria Dolores Hernandez ha escrito el cuento Una mariposa violeta
(Hernandez, 2021).

Por otro lado, ademas de la seleccion cromatica, también es muy importante
analizar la seleccion figurativa. Los simbolos que aparecen en el logo de FELUPUS
son dos: la mariposa y las manos, siendo estas tltimas muy recurrentes en la semio-
tica sanitaria en forma de manos anguladas a la manera en la que muchas personas
rezan el padrenuestro. En la primera, «el uso es anterior al significado y éste nace de
él, porque su uso define algo» Wittgenstein (2013: 14), dado que semeja la erupcion
facial habitual en pacientes con este tipo de afeccién, como ya se viene explicando.
Pero, ademas, este signo mas o menos arbitrario ha trascendido a otras concepcio-
nes de la mariposa que sirven para sobrellevar de una forma mas saludable la enfer-
medad. Asi, la mariposa se concibe como un ser que sale desde la oscuridad ala luz,
transformado en una hermosa criatura, es un simbolo de cambio de vida con alas
que conducen a la libertad. La mariposa es uno de los animales mas bellos del pla-
netay era, entre los antiguos griegos, un simbolo de la divinidad femenina primige-
nia (observamos la carga de feminidad que contiene esta enfermedad por ser mas
comun en mujeres) y un simbolo del alma. Denota ligereza, sensualidad, incluso
seres ansiosos de vida, en definitiva, de salud.

Asi como el lobo no se encuentra en este logo (y si en alguno de diferentes aso-
ciaciones espariolas), si lo hacen las manos en forma de acogida, proteccion, amor,
comprension de ese cuerpo enfermo, y también son las herramientas que tenemos
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para seguir trabajando y luchando. Las manos representan a todas aquellas perso-
nas que nos ayudan, nos defienden, nos protegen, nos informan, nos acompaifian
en el camino de la enfermedad. Las manos son, ya lo decia Aristételes, «el instru-
mento del instrumento».

Cada vez es mas habitual el uso del color como signo. La semiética médica ha
hecho uso del color porque «el cromatismo ha desempefiado un extraordinario
papel simbdlico en la cultura humana. Cada grupo ha asignado un simbolismo a
los colores, del que se derivan sus correspondientes connotaciones» (Garcia Mar-
cos y Garcia Mateo, 2020: 57). Los colores funcionan como signos porque a través
de ellos podemos simbolizar y representar muchas cosas que no les son propias:
matices, como los que observamos en los logos de la Figura 4. Practicamente todos
se identifican con el morado, pero hay unas pequefias variaciones hacia el azul (es-
tabilidad) de Almeria, Asturias y Castilla-La Mancha, y el rojo (energia) de Cor-
doba, islas Baleares o Castilla-La Mancha, y cuya suma (rojo + azul) dan lugar al
morado (Figura 4).

Figura 4
Logos de las Asociaciones de Lupus de Esparia
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Nota. Fuente: elaboracion propia a partir de https://www.felupus.org/. Las asociaciones corresponden
por orden de imagen a Almeria, Cadiz, Cérdoba, Jaén, Malaga, Sevilla, Aragén, Asturias, Islas Balea-
res, Cantabria, Salamanca, Castilla-La Mancha, Cataluiia, Valencia, Galicia, Madrid, Murcia, Alava, Bil-
bao, Guiptizcoa, islas Canarias.

Figurativamente, el signo mds comun es el de la mariposa, combinada con los
textos de su informacién geolocalizadora. Algunos son muy parecidos al de FELU-
PUS (Cantabria y Valencia), solo una incorpora el lobo (Aragén), lo que todavia de-
fine el estigma de temor hacia este animal, aunque parece que la imagen que se ha
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usado corresponde a un animal tierno. El nombre de la enfermedad es lobo en latin,
otra de las razones por las que se sirven de este animal a la hora de representarla.

Y, otros, ademas de visibilizarse, proponen una estética, un estilo de vida e, in-
cluso, una visiéon del mundo. Cérdoba y Asturias incluyen su monumentalidad para
sumejor identificacion, y esta tltima incluye en el texto escrito las palabras «inves-
tigacion» y «difusion». La eleccion de Cadiz parece mas abstracta, pero se identifica
una mariposa morada que abraza un mundo multicolor y lleno de vida. Lo mismo
sucede con Bilbao, donde no hay texto escrito aparente, pero se intuye una mari-
posa de alas multicolor tras la inicial B de su region.

En definitiva, hay una semidtica cromatica general, representada por el morado
o violeta (mas convencionalizada), con variaciones cromaticas especificas segun el
grupo humano que conforma cada asociaciéon (mas extraordinarias). Y lo mismo
sucede con la semioética figurativa, aunque también es facil detectar que la genera-
lidad es la eleccion de la mariposa, primer referente del lupus desde los medios de
comunicacion hacia la sociedad.

4.3. Camparia «No dejes que el Lupus gane»

El ser humano siempre estd en busca de sentido y tratando de dar sentido a tra-
vés de la creacion de significados: gestos, palabras, pero también una pintura, un
poema, una pieza musical o la mezcla de varios. Entramos en lo que se denomina-
ria semidtica estética y literaria al servicio de las personas enfermas y todos los co-
lectivos que los rodean, familiares y profesionales.

«Este lugar que me cobija», «Invisible», «Alivio», «No quieres entenderlo» y
«Mis mafianas son futuro» son los nombres de los poemas ilustrados de la campana
«No dejes que el Lupus gane» (AstraZeneca Espafia, 2022), campaiia de conciencia-
cion sociosanitaria que surge del compromiso de AstraZeneca y la Federacion Espa-
fola de Lupus (FELUPUS) para dar visibilidad a esta enfermedad y a lo que significa
convivir con ella. Han sido realizados por la poetisa Andrea Valbuena y la ilustra-
dora Sara Herranz (Figura 5).

Para la realizacion de esta obra, las autoras se reunieron con pacientes, donde las
artistas pudieron conocer sus historias, desde el desasosiego del primer brote hasta
su esperanza por nuevas formas terapéuticas que permitan controlar sus sintomas.
Es una propuesta novedosa como terapia a través del arte, uno de los mejores ins-
trumentos para transmitir emociones.

Semidticamente, se sigue la linea cromatica del morado (con sus variaciones cla-
roscuras), y la linea figurativa de la mariposa y el lobo, con la mujer como prota-
gonista. Y en cada una de ellas se explica poética y graficamente la relacion entre
cuerpo alterado en un mundo alterado a causa de la enfermedad. Finol y Djukich
De Neri (2019: 633) explican a partir de estos conceptos como «el cuerpo, todo y en
todo momento, incluso a nuestro pesar, significa. Gracias a nuestro cuerpo semioti-
zamos el mundo; desde él parten y a él retornan los sentidos del mundo».
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Figura 5

Camparia «No dejes que el Lupus gane»

TR marazmrecs

Nota. Fuente: elaboracién propia a partir de https://www.astrazenecapacientes.
es/home/respiratory-and-immunology/Lupus.html, Twitter @AstraZenecaES y
@Felupus, 10/05/2022

4.4. Cuento infantil El mejor paraguas del mundo

Otra forma de terapia, en este caso infantil, a través del arte son los cuentos. En
términos psicoldgicos, son formas importantes en estas edades para relacionarse
con el entorno, conocer los sentimientos y las realidades humanas. Es cierto que el
cuento en si es un producto intelectual, pero el nifio tiene el poder de reanimarlo,
de darle vida a modo de juego, un juego de comunicacion. Y los creadores de estas
obras persiguen alcanzar una sugerente conexiéon comunicacional (Ruiz Molina,
2018). De hecho, aunque uno de los origenes funcionales de los cuentos fuera el de
acompafiar a los infantes a dormir, en este caso su utilidad es mas bien la contraria:
se escriben para despertarlos, para concienciarlos y sensibilizarlos.

El cuento, escrito por el maestro Miguel Angel Martinez Cantillo (presentado el 13
de mayo 2022)4, tiene por protagonista a Ariel, quien afectada durante un tiempo por
un brote de lupus no puede asistir al colegio. Pero se recupera y ahi comienza el tra-
bajo de las personas adultas y de la obra literaria para educar en valores, tan necesarios
en todas las etapas de la vida, mas atin en la infancia: amistad, empatia, comparie-
rismo y comprension de las consecuencias de pasar por momentos de vulnerabilidad.
Las ilustraciones han sido realizadas por José Luis Molina Gonzélez, doctor en Bellas
Artes por la Universidad de Sevilla y profesor de dicha Universidad (Figura 6).

4 Para mas informacion: https://www.felupus.org/presentacion-del-cuento-el-mejor-paraguas-
del-mundo/

ISSN 132-0265
https://dx.doi.org/10.12795/PH.2024.v38.i01.03 Philologia Hispalensis 38/1 (2024) 69-86


https://www.astrazenecapacientes.es/home/respiratory-and-immunology/Lupus.html
https://www.astrazenecapacientes.es/home/respiratory-and-immunology/Lupus.html
https://www.felupus.org/presentacion-del-cuento-el-mejor-paraguas-del-mundo/
https://www.felupus.org/presentacion-del-cuento-el-mejor-paraguas-del-mundo/
https://dx.doi.org/10.12795/PH.2024.v38.i01.03

82 M. Victoria Galloso Camacho

Figura 6
Cuento infantil El mejor paraguas del mundo
D
W,
\ - ‘.\ L Me JOR
W/t PARAGUAS
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Y Miguel Angel
‘ uamnez Ccantilio

JOM I.u-s Ilo(lnu

Nota. Fuente: https://www.felupus.org/cuento-el-
mejor-paraguas-del-mundo/ (Federacién Espafiola
de Lupus). Twitter @Felupus, o5/01/2023

Tanto en la portada como en la contraportada del cuento aparece la mariposa
morada porque en ¢l se informa sobre la existencia del lupus infantil. El cuento no
esconde su objetivo, su protagonista se mira en el espejo una gran mafiana tratando
de descubrir si «la mariposa bajo su mirada» sigue o si, por el contrario, «su cara
esté libre». Ese serd un gran dia, porque parece ser que «ni rastro de la mariposa»
(grita Ariel mirandose al espejo), animal que llegd a su vida hace afios y al que ha
tenido que ir acostumbrandose. Camino del colegio, por fin, se para a pensar si su
amiga Mara y su amigo Gael se dardn cuenta de que su cara esta hinchada (por el
efecto de la cortisona a la que estan sometidas las personas que padecen este tipo
de enfermedad). Ese primer dia de clase, después de un mes en casa, recuperan-
dose del brote, coincide con una visita a una reserva de animales. Hay un momento
en que el color de un par de paginas del cuento deja de tener un fondo blanco de
alegria y pasa a tonos oscuros, aparece la figura del lobo cuando Ariel comienza a
sentirse cansada y sofiolienta (otro de los sintomas de la enfermedad y de su fuerte
medicacion). Se recupera, y no olvida protegerse del sol con su cazadora y con su
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gorra (no puede exponerse porque el sol y el lupus no se llevan bien). No les queda
mas remedio que abandonar la actividad, hasta que a su amigo Gael se le ocurre
la gran idea de confeccionar un gran toldo o paraguas anudando las mangas de las
chaquetas del grupo. Y este no es el final, hay que leerlo.

Las problematicas reales de la vida deben ser abordadas desde la infancia y los
cuentos son medios necesarios para transmitir conocimientos. Es una herramienta
de didlogo que permite expresar emociones y permite distanciarnos de lo estric-
tamente estético o poético desde el momento en que habla de circunstancias no
individuales, que son compartidas por otras personas que estan pasando por situa-
ciones similares o que deben convivir con familiares o amistades que las sufren.

5. CONCLUSIONES

En esta investigacion he tratado de trabajar el concepto de la semidtica en su sen-
tido mas amplio en tanto que, dentro de las ciencias sociales y humanas, constituye
una forma de expresién y comunicacién cada vez mas sofisticada del discurso es-
crito, visual u oral, y, gracias a su multidisciplinariedad, podemos reconstruir iden-
tidades culturales en distintos momentos sociales o vitales: la musica, el deporte,
la medicina, la arquitectura o la literatura. La semiética contribuye a definir las es-
tructuras discursivas que afectan al publico y su funcion, empleadas en cualquier
tipo de mensaje.

La semiotica del cuerpo enfermo necesita mas estudios desde la lingiiistica, pues
los trabajos de investigacion dedicados a esta tematica son muy escasos. Por otro
lado, es bastante improbable localizar en los paisajes lingiiisticos de las calles mate-
rial de este tipo salvo en las celebraciones de los dias de sensibilizaciéon o concien-
ciacion de estas enfermedades, en alguna manifestacion o exposicion publica. Es
mads facil trabajarlas en la interpretacion de la nueva mirada desde el disefio virtual,
de ahi el esfuerzo de definir el objeto formal de este tema desde el medio complejo
que plantea la cibercultura. Los movimientos asociativos relacionados con enfer-
medades autoinmunes, raras o minoritarias han experimentado un enorme desa-
rrollo en su vertebracion y capacidad de influencia. El trabajo que hay detras de
estos equipos, fundamentalmente de disefio grafico-visual, es crucial para su visi-
bilizacién. Son comunidades virtuales de pacientes, familiares y sanitarios que per-
siguen crear comunicacion en salud, crear redes de solidaridad y apoyo en los que
las personas afectadas puedan participar en las decisiones que les atafien, contribu-
yendo a la mejora y la gestion de su enfermedad (Seco Sauces y Ruiz-Callado, 2020).

Al tratarse de una investigacion de paisaje virtual, esperamos que su realizacion
constituya mas que un paso pequefio hacia el abordaje de temas sociales y del en-
torno en el campo de Internet, que se reafirma como un novedoso espacio que da
lugar a cambios en las relaciones al ampliar y reforzar los procesos de interaccion
y de comunicacion social en salud, obligadas a trabajar de lo presencial a lo vir-
tual. Este es un hecho de gran importancia, pues numerosos estudios advierten de
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la trascendencia de las redes sociales para la comunicacion entre las personas afec-
tadas por alguna enfermedad en las que trabajan activamente participando para
intercambiar informacion y generar conocimiento colectivo, en especial las perso-
nas afectadas por problemas crénicos de salud, caso del lupus.

Los estudios lingiiisticos deben considerar esta realidad y colaborar mas acti-
vamente a través de la investigacion y mejorar la comunicacion de educacion sa-
nitaria entre las distintas redes que la componen. Tratar lingiiisticamente temas
sociales es de suma importancia para el desarrollo integral de la sociedad, puesto
que se visibilizan situaciones en las que colectivos de enfermos y familiares puedan
verse reflejados y ser el comienzo de un camino de intervencion.

Las caracteristicas semioticas de los discursos seleccionados coinciden en gran
medida en selecciones cromaticas y selecciones figurativas, creando unos patrones
visuales que los identifican frente a otros grupos o asociaciones. Se crea un marco
semiotico convencional que, en algunos logos, se distancia estéticamente por la in-
tencionada voluntad de afiadir a la enfermedad singularidad innovadora en formas,
colores y composiciones. Las asociaciones rompen en lo posible con los canones es-
tablecidos y crean los propios, incluyendo informacién de nuevas percepciones y
miradas, hermanando los textos con los contextos.

Para los grupos de sanitarios, la identificacion de los signos (mutaciones y trans-
formaciones) debe ser un objetivo prioritario, el acercamiento menos técnico y mas
humano, mirar y ver el cuerpo desde todos los dngulos y repensar la importancia
de sus significados. El peso de la semiosis que en ellos opera es todo un reto, una in-
vitacion a la reflexion no solo de la interpretacion de su significado profundo, sino
también de los modos de articulacion de tales dispositivos y de los beneficios socio-
sanitarios que producen.

FINANCIACION

Este trabajo se inscribe dentro del proyecto «Paisaje lingiiistico andaluz: planifica-
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A mi madre enferma de lupus, in memoriam.
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