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RESUMEN

El objetivo de este estudio fue crear un marco tedrico unificado y
generalizado sobre la claudicacién. Para esto se analizaron las diferentes
definiciones, conceptos y criterios sobre la palabra y la realidad a la que se
otorgan estos diagnésticos sociales. El resultado del mismo es la propues-
ta de una nueva definicién de claudicacién que ayude a identificar esta
situacion concreta y a la par continuar trabajando para conocer sus causas
y caracteristicas a fin de poder actuar sobre estas de forma preventiva.
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PALABRAS CLAVE:
Claudicacion. Sobrecarga. Agotamiento.

INTRODUCCION

A raiz del encuentro en un congreso de Cuidados Palia-
tivos (CP), los trabajadores sociales de este campo hicimos
una reunion en la que se valoraron los problemas mas
importantes existentes en el campo social relacionado con
los CP. De alli surgieron distintos temas a tratar; entre ellos
destacaba el tema de la claudicacién familiar, que por su
importancia y complejidad cautivé a un subgrupo de profe-
sionales. Este grupo decidié abordar este problema. Desde
entonces, el afio 2000, este grupo multicéntrico de trabaja-
dores sociales en Cuidados Paliativos, nos hemos ido reu-
niendo periédicamente para hacer un estudio en profundi-
dad sobre la claudicacion familiar.

Nuestro objetivo general iba dirigido a unificar criterios
y conceptos, ya que intuiamos que, a menudo, se etiqueta
como “claudicacién familiar” cualquier situacién sociofa-
miliar que por su complejidad resulta dificil de definir.
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ABSTRACT

The main purpose of the following study was to create a general and
unified theoretical framework regarding “giving up”. To accomplish this,
the different definitions, concepts and diagnostic criteria were analyzed,
as well as their social implications. The result of this analysis was the pro-
posal of a new definition of “giving up” that enables the identification of
these specific situations and to continue working to learn about their cau-
ses and characteristicas in order to take the necessary preventive action.
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Para poder llegar a este objetivo, nos propusimos
como primer paso realizar una revision semantica de las
diferentes palabras que se utilizan para definir la claudica-
cién, una revision bibliografica sobre el tema, una recogi-
da de los errores percibidos en la practica diaria y final-
mente ofrecer una serie de propuestas y cambios al
respecto. Se trataba pues, de crear un marco teérico unifi-
cado y generalizado.

MATERIAL Y METODOS

Dado que se trataba de una investigacion de tipo cuali-
tativo, la metodologia seguida fue de naturaleza cualitativa,
asociando tanto la “Grunded Theory” o “Teoria Fundamen-
tada” como el “Grupo de Discusion” (1-4). La técnica de la
Teoria Fundamentada busca la elaboracién de una teoria
derivada inductivamente del estudio del fendmeno del que
da cuenta. El Grupo de Discusion constituye la reunion de
expertos en un tema en busqueda de un consenso. Dicho
grupo estd formado por 14 miembros; trabajadores sociales
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de unidades domiciliarias (PADES), hospitalizacién y cen-
tros sociosanitarios de Cuidados Paliativos.

Como en el caso de la mayor parte de las técnicas de
investigacion cualitativa, nuestra primera intervencion
—iniciada en el ano 2000- se dirigi6 a la busqueda y selec-
cion de la informacién de todo tipo (articulos, libros, etc.)
relativa a “claudicacién familiar” con la finalidad de docu-
mentarnos en el tema.

En un segundo momento, se clasific6 esta informacion
en diferentes categorias segin un sistema de categoriza-
cion abierta que permite modificar estas categorias durante
las fases de discusion. Se determiné evitar aquellas palabras
que tuvieran connotaciones negativas o culpabilizadoras.

Se finaliz6 el trabajo en diciembre del 2002.

RESULTADOS Y DISCUSION

Se inicia la tarea analizando las principales definiciones
de “claudicacion familiar” (CF):

—Definicion de la Dra. Marrero Martin y cols. quienes
definen CF como: “incapacidad de los miembros de la fami-
lia para ofrecer una respuesta adecuada a las mdultiples
demandas y necesidades del paciente” (5). Esta definicién
es la mas utilizada y es el referente de la mayoria de profe-
sionales ubicados en Cuidados Paliativos.

—EI Consorcio Hospitalario de Catalufia define CF de
manera distinta: “dificultad de mantener una relacion posi-
tiva entre los miembros sanos de la familia y con el equipo
terapéutico” (6).

—Diccionario Enciclopedia Catalana: define “claudica-
cion” como “accién de claudicar”. Y “claudicar” como
“abandonar el esfuerzo o la resistencia en una empresa.
Faltar al propio deber o a los propios principios”.

Andalisis:

Se analizan otras definiciones, pero en general son
extractos o combinaciones de las 3 citadas anteriormente, y
no aportan nuevas visiones.

Ante estos tres enfoques se consider6 que:

—En la segunda definicién se habla de la importancia
de mantener una buena relacion con el equipo terapéutico,
pero este no es el tinico factor desencadenante de la claudi-
cacion, puesto que no siempre tiene que afectar a las aten-
ciones que la persona enferma debe recibir. Por lo tanto se
decide descartarla.

—En cuanto al diccionario, y desde un punto de vista
estrictamente semantico, podemos afirmar que la palabra
“claudicar” comporta connotaciones negativas y culpabiliza o
penaliza a la familia (como cuidadora). No creemos que poda-
mos o debamos juzgar a la familia, por ello nos planteamos
que este término no seria correcto dentro del marco de los CP.

—A pesar de todo creemos necesario continuar utilizando
el término “claudicacién” ya que nos sirve para unificar crite-
rios, y porque en el ambito latino es de uso frecuente.

Descartando las dos tltimas definiciones, se decide par-
tir de la definiciéon de Marrero Martin y cols., ya que parece
ser la mas extendida y aceptada, asi como por ser la que
mas se aproxima a la realidad de los cuidados paliativos.

Anélisis de la definicién de Marrero Martin:

1. La primera palabra utilizada en esta definicién es
“incapacidad”:
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Incapacidad a nivel legal es: “una declaracion judicial de
la falta de capacidad para obrar” (7).

Incapacidad en términos juridicos significa que: “no tie-
ne voluntad libre para actuar de forma consciente, ni sufi-
ciente discernimiento ni aptitud para entender y saber
cémo gobernarse.” Capacidad juridica: se define como “la
aptitud para ser titular de derechos y obligaciones en el
orden juridico” y por tanto las notas que lo definen son:

—La tienen todas las personas por el hecho de serlo, y
es igual para todos

—No se puede disponer de ella, ya que es una cualidad
personal que esta fuera del trafico juridico.

También se puede definir como personalidad juridica.
Esta esta determinada por el nacimiento y s6lo la muerte
produce su extincion.

Capacidad de obrar: la aptitud para el ejercicio de los
derechos y el cumplimiento de las obligaciones, y su carac-
teristica mas relevante es que no existe en todas las perso-
nas, ni se da en todas en el mismo grado.

Teniendo en cuenta estas definiciones la palabra “inca-
pacidad” a nivel semantico es muy correcta en la defini-
cién, pero aplicada a la familia daria a entender que el cui-
dador o la familia no pueden, ni han podido hacerse cargo
de las atenciones y esto no responde a la realidad que
vemos ya que:

—Para claudicar tiene que haber existido la capacidad
de cuidar.

—Aquel familiar ha asumido este rol de cuidar hasta el
momento de la claudicacién.

Teniendo en cuenta estos hechos, resulta inadecuado
hablar de incapacidad, como alternativa consideramos con-
veniente hablar de pérdida de capacidad.

2. Observaremos ademas que, en esta definicion falta algiin
elemento que haga referencia a las causas que contribuyen a
producir la pérdida de capacidad para dar una respuesta ade-
cuada a las necesidades del enfermo. Estas causas pueden ser
multiples y variadas, pero no todas podemos incluirlas en el
término “claudicacion”. Especialmente hacemos referencia a
limitaciones fisicas o de recursos (que el cuidador se rompa
una pierna, falta de apoyo terapéutico, etc.), por lo tanto hay
algo mas alla del hecho de no poder dar respuesta a las necesi-
dades, que es lo que realmente nos justifica la “claudicacién” y
que hace referencia a los aspectos emocionales.

3. Siguiendo la investigacion en esta direccion, consta-
tamos que en la literatura anglosajona no existe una tra-
duccién de la palabra “claudicacién”. Utilizan diferentes
términos para definir esta pérdida de capacidad, tales como:
estrés, agotamiento y sobrecarga.

Si analizamos el sentido de estos conceptos constata-
mos:

—Agotamiento: accién de agotar o agotarse. Pérdida
extrema de fuerzas. Agotamiento nervioso (psiquico). Esta-
do de fatiga excesiva producido por el trabajo corporal o
intelectual intensivo y prolongado. Vaciar un recipiente
hasta la dltima gota (8).

—Sobrecarga: carga anadida a la carga ordinaria (8). Grad
(9) habla de la carga objetiva: cambios de comportamiento y
autonomia del paciente; y carga subjetiva: reaccién emocio-
nal del cuidador. Confirma esta distincion de carga M. Bepe-
ret (10) quien explica que la carga objetiva es cualquier alte-
racién potencialmente verificable y observable de la vida del
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cuidador, causada por la enfermedad del paciente y que se ori-
gina en las labores de supervision y estimulacion del paciente.
En cambio la carga subjetiva hace referencia a la sensacion de
soportar una obligacién pesada y opresiva originada en las
tareas propias del cuidador y en el hecho mismo de que un
familiar sufra una enfermedad de estas caracteristicas.

Descartamos el término “estrés” ya que Cathlenn
Cullen (11) lo define como un desencadenante del agota-
miento, por lo que queda incluido en este tltimo término.

Consideramos que los términos sobrecarga y/o agota-
miento deben quedar incluidos dentro de la definicion de
claudicacion ya que, en la practica diaria, nos damos cuenta
que no definimos nunca la claudicacién si no va acompafia-
da de este tipo de reacciones emocionales o cambios de
comportamiento.

Desde nuestro punto de vista creemos que de manera
implicita o explicita, el cuidador siempre manifiesta la claudi-
cacién y que por lo tanto este hecho tiene que quedar refleja-
do en la definicidn, en oposicién a lo aportado por Carme
Guinovart (12). Esta autora piensa que el concepto claudica-
cion es unidireccional ya que son siempre los profesionales
los que de una manera subjetiva determinan la claudicacion.

A partir de todo ello podemos determinar que los ele-
mentos basicos del fenémeno CF son: pérdida de la capaci-
dad de dar respuesta a las necesidades del paciente, agota-
miento o sobrecarga.

Desde estos componentes y partiendo de la definicion
de Marrero, definimos claudicacion familiar en Cuidados
Paliativos como:

“La manifestacion, implicita o explicita, de la pérdida
de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta ade-
cuada a las demandas y necesidades del enfermo a causa
de un agotamiento o sobrecarga’.

Si queremos llegar a unificar criterios y conceptos de

actuacion, tal como era nuestra intencion, sera convenien-
te llegar a un consenso mas universal que el de nuestro

Bibliogratia

1. De Andrés Pizarro J. El andlisis de estudios cualitativos. Aten Prima-
ria 2000; 25: 42-6.

2. Garcia Calvente MM, Mateo Rodriguez I. El grupo focal como técnica
de investigacion cualitativa en salud: disefio y puesta en practica.
Aten Primaria 2000; 25: 115-22.

3. Fernandez de Sanmamed Santos MJ. Adecuacion de las normas de
publicacion en revista cientifica a las investigaciones cualitativas.
Aten Primaria 2000; 25: 118-2.

4. Inigez Rueda L. Investigacion y evaluacion cualitativa: bases tedricas
y conceptuales. Aten Primaria 1999; 23: 496.

5. Marrero Martin MS. Cuidados paliativos e intervencién psicosocial
en enfermos terminales. Tema 16 Atencion a la familia. Claudicacion
familiar. M* del Socorro, Marrero Martin. Teodoro Bonifale Oko.
Miguel Angel Navarro Morrero, Miguel Angel Padron Santana. Las
Palmas de Gran Canaria, 1994.

6. Bibliografia de definiciones analizadas:

Goémez M. Cuidados paliativos e intervencidn psicosocial en enfer-
mos terminales. I.C.E.P.S.S noviembre 1994.

Rosalie A, Kane Robert L, Kane SG. Evaluacion de las necesidades de
los ancianos. Editores SA, 1993.

Vallés Fernandez MN. Problemas de salud y sociales de los cuidado-

REFLEXIONES MULTICENTRICAS SOBRE LA CLAUDICACION

grupo de trabajo. De este modo podremos hacer referencia
al término CF con un tnico significado comuin para todos.
A partir de ese futuro consenso podremos desarrollar inves-
tigaciones multicéntricas que nos permitan profundizar
sobre sus causas, factores precipitantes y estrategias. En
este sentido creemos conveniente ademas, proponer la defi-
niciéon a otros paises de habla hispanica y de esta forma
obtener un consenso mas amplio.

Es igualmente importante suprimir los prejuicios
que se han formado asociados a este término. Si espera-
mos que una palabra pueda ayudar a identificar una
situacion concreta para poder poner remedio, hace falta
que “claudicacion” no sea una palabra con connotacio-
nes negativas, ni que culpabilice a la familia, por lo que
se tiene que utilizar el término con propiedad, coheren-
cia y respeto.

Obviamente, esto hace necesario que continuemos
investigando con el objetivo de conocer las caracteristicas
de la claudicacién y poder actuar sobre estas de forma pre-
ventiva.
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