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Resumen

Fundamento: el cancer es uno de los problemas
mas graves de salud en el mundo, dada su
incidencia y afectacién fisica y psicolégica al
individuo y a su familia, especialmente al cuidador
primario, que permanece al lado del enfermo
sufriendo su padecimiento.

Objetivo: determinar las creencias en salud y la
percepcién de sobrecarga en los cuidadores de
pacientes con enfermedades oncoldgicas en fase
avanzada.

Métodos: estudio exploratorio de corte transversal,
realizado en 2015 en el Municipio de Rodas,
provincia Cienfuegos, que incluy6 diez cuidadores de
pacientes con enfermedades oncolégicas en fase
avanzada, seleccionados de manera intencional. Se
analizaron las variables: edad, sexo, tiempo como
cuidador. Se aplicé la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit y el modelo de creencias en salud.
Resultados: todos los cuidadores eran adultos
entre 46 y 55 afos, nueve femeninos y uno
masculino; desempefiaban el rol en un periodo de
seis meses a un ano, con percepcion de sobrecarga
intensa. Perciben amenaza a su salud a partir de su
desempenio e identifican barreras y dificultades en el
apoyo espiritual y material proveniente del personal
sanitario y la falta de informacién para ejercer con
éxito su papel. Reconocen como beneficios la
necesidad de una comunicacion clara proveedora de
informacion y la identificaciéon de otro familiar que
colabore con el cuidado al paciente a fin de cumplir
la maxima de cuidador-cuidado.

Conclusiones: los cuidadores de pacientes con
enfermedades oncoldgicas avanzadas se afectan a
partir del desempefio de su rol en las dimensiones
que componen el modelo de creencias en salud.

Palabras clave: cuidadores, servicio de
acompafnamiento de paciente, apoyo social,
atencion al paciente

Abstract

Foundation: Cancer is one of the most severe
health problems worldwide, due to its incidence and
physical and psychological involvement to the
individual and his family, especially to the primary
caregiver, who stays with the patient suffering his
illness.

Objective: To determine health beliefs and overload
perception in caregivers of patients with with
advanced oncological diseases.

Methods: Cross exploratory study Developer in
2015 at the Rodas municipality, Cienfuegos province
which included ten intentionally selected caregivers
of patients with advanced oncological diseases.
Variables as age, sex, and time as a caregiver were
analyzed. The Zarit scale of caregiver overload and
the Model of health beliefs were applied.

Results: All caregivers were adults between 46 and
55 years old, nine female and 1 male. They played
the role in a period ranging from 6 months to a year
time, with the perception of intense overload. They
perceive a threatening to their health due to their
performance and identify barriers and problems in
the spiritual and material support from sanitary
personnel and lack of information to play their role
successfully. They recognize as a benefit the need of
a clear communication to provide information and
the identification of another relative who
collaborates in patient care giving to fulfil the saying
of caring the care giver.

Conclusion: Care givers to patients with advanced
oncological diseases are affected due to their
performance of their role in the dimensions which
composed the models of health beliefs.
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INTRODUCCION

El cuidado de pacientes con enfermedades
oncolégicas avanzadas adquiere especial
relevancia en el contexto de la salud publica en
Cuba, si se tiene en cuenta que constituye una
enfermedad trazadora del cuadro de salud.

En Cuba, el cancer constituye la primera causa
de muerte en varias provincias y en todo el pais
fallecen mas de 20 mil personas y se detectan
unos 32 mil nuevos casos cada afo. Las
estadisticas revelan que el niUmero de pacientes
con esta enfermedad aumenta cada afo.Su
incidencia acrecienta proporcionalmente con la
edad, porque también con los afios asciende la
acumulacién de factores de riesgo de tipos
especificos de cancer.!

Segun el Anuario Estadistico del 2013 durante
ese afio murieron como consecuencia de algun
tipo de tumor maligno, 22 808 pacientes, con
una tasa de 204, 8 x100 000 habitantes y 17, 6
afos de vida potencialmente perdidos (AVPP).2En
el 2015, esta cifra ascendi6é hasta 24 131
muertes, con una tasa ajustada de 120, 0. Esto
muestra que es un problema en ascenso, de ahi
la importancia de su andlisis, en cualquiera de
sus aristas.?

En la provincia de Cienfuegos el cancer fue la
segunda causa de mortalidad en el afio 2013 y la
primera de de afios de vida potencialmente
perdidos (AVPP).La situacion es similar en el
municipio de Rodas, pues constituyd la primera
causa de muerte en el aflo mencionado.[1]

Los enfermos de céncer y sus familiares
enfrentan de manera compleja sus problemas de
salud, por lo que esto constituye un problema
digno de ser abordado por la psicologia y no solo
por la medicina.

Independientemente que los enfermos
terminales reciban una atencién compleja para
enfrentar sus problemas de salud por parte de
profesionales de la salud, trabajadores sociales y
otros, los cuidadores -ya sean familiares o no-
siempre se encuentran en el centro de la
asistencia de este tipo de pacientes. Por tanto,
los cuidadores son las personas que mas
allegadas estan a los enfermos, que los atienden
directamente, que los apoyan y que debieran ser
los primeros en defender sus intereses.
Generalmente son sus familiares mas cercanos,
pero pueden no serlo.*

De todo lo anterior, los autores infieren que el
padecimiento de cdncer se relaciona
estrechamente con representaciones negativas,
muerte, incertidumbre. Se produce distrés
afectivo, dificulta la autonomia, distorsiona la
imagen corporal y por tanto la autoestima de los
pacientes. El estigma social dado porlas
creencias, atribuciones y representaciones
sociales del cancer en la poblacién, hacen que la
enfermedad se vea como sinédnimo de muerte y
sufrimiento.

Las caracteristicas de la enfermedad que se
conoce globalmente como cancer, y que tienen
una enorme connotaciéon psicosocial en la
poblacién, genera un impacto emocional dificil de
medir en estadisticas, asociadas y agudizadas en
etapas avanzadas de la enfermedad, siendo uno
de los mas graves problemas de salud que
enfrenta la humanidad.

Para dar respuesta a las necesidades de atencién
de estos pacientes, a partir de los afios 60 se han
formulado diferentes soluciones para el cuidado
del enfermo en estadio avanzado. EI
acercamiento a una muerte tranquila, en un
clima de confianza, comunicacién e intimidad,
donde la familia ocupe un lugar relevante cerca
del paciente, y donde la meta de la atencién sea
la preservacién de la calidad de vida, mediante el
control adecuado de los sintomas, la satisfaccién
de sus necesidades y el apoyo emocional
necesario, constituyen la esencia de los cuidados
paliativos.® Especial atencidn requiere, entonces,
la familia, que sufre el padecimiento del paciente
y en particular el "cuidador principal" debido a
las largas horas conviviendo con el sufrimiento
fisico y moral del paciente.

No cabe dudas que el cdncer, entre otras
enfermedades, es uno de los mas graves
problemas de salud en el mundo, dada la
incidencia del mismo y su afectacién al individuo
tanto en el orden fisico como psicolégico y su
connotacién a nivel familiar, principalmente el
cuidador principal, quien ha sido considerado
como la victima secundaria del cancer, debido al
estrés que genera su labor respaldado por la
percepcidn de sobrecarga.

El cuidador sufre la importante carga emocional
y de trabajo que supone este cuidado. Se ha
definido la "carga" como el conjunto de
problemas fisicos, mentales y socioeconémicos
gue experimentan los cuidadores de enfermos
crénicos que pueden afectar sus actividades de
ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad,
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equilibrio emocional y libertad.®

Por tanto la Psicologia de la salud, encuentra en
el estudio de los cuidados paliativos un
importante campo de investigacién y actuacién,
habida cuenta que los comportamientos, al
conformarse a partir de creencias, significados y
vivencias, mediatizan la interpretaciéon de la
realidad.

Asimismo, explicar, comprender el
comportamiento humano, constituye motivo de
interés creciente para las ciencias psicolégicas y
desde esta perspectiva resulta sorprendente el
abanico de posibilidades que ofrece el modelo de
creencias de salud (MCS) sustentado en la
funcién interactiva de las creencias que las
personas tienen para predecir el comportamiento
preventivo en salud.’

Este modelo se centra en la probabilidad de
ejecutar una accién para evitar una enfermedad
o alteracién de la salud, es producto de un
proceso en el que la persona necesita creer
varias cuestiones, primero que es susceptible de
sufrir una enfermedad, segundo que la
ocurrencia de la enfermedad puede tener una
severidad moderada en su vida y tercero, que
tomar una accién factible o eficaz puede ser
benéfico al reducir la susceptibilidad y la
severidad, superando mayor importancia que las
barreras acerca de los costos.?

Dentro de las ventajas que ofrece el MCS, es la
posibilidad de identificar variaciones en la
conducta saludable, haciendo uso de un nimero
reducido de variables susceptibles de modificar a
través de intervenciones educativas que, por
ejemplo, reduzcan la percepcién de barreras y
maximicen los beneficios.

De manera que, resulta necesario e importante
desarrollar una investigacién sobre creencias en
salud en cuidadores de pacientes con
enfermedades oncoldgicas avanzadas, con la
finalidad de adentrarse en el mundo de los
significados que los sujetos atribuyen a la
realidad que construyen subjetivamente, a fin de
contribuir a mejorar la calidad de vida del
binomio cuidador-cuidado y por consiguiente, a
las acciones para brindar cuidado en esta fase de
la vida.

Por lo anteriormente expuesto, se realiz6 esta
investigacion con el objetivo de determinar las
creencias en salud (susceptibilidad, severidad,
beneficios, barreras) y la percepcién de

sobrecarga en los cuidadores de pacientes con
enfermedades oncoldgicas avanzadas.

METODOS

Se realizé un estudio exploratorio, de corte
transversal, en un universo compuesto por 29
cuidadores de pacientes con enfermedades
oncoldgicas avanzadas del municipio de Rodas,
dentro de los cuales fueron seleccionados de
manera intencional y por factibilidad de los
autores, los diez cuidadores a los que, por motivo
de estar accesibles, se les podia aplicar los
instrumentos para medir sobrecarga y modelo de
creencias en salud.

Para recabar la informacién se utilizé un
formulario de datos generales que recogié las
siguientes variables: edad, sexo y tiempo como
cuidador. Se utilizé la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit para medir el grado en que el
cuidador percibia que su trabajo de asistencia al
enfermo alteraba su propia salud fisica vy
emocional asi como su situacién econdmica.
Dicha escala consta de 22 preguntas que reciben
una puntuacién en funcién de la frecuencia con
que le sucede lo indagado durante el proceso de
cuidar. La puntuacién maxima es de 88 puntos,
considerdndose indicativa de "no sobrecarga"
una puntuacién inferior a 47, leve de 47 a 55,y
de "sobrecarga intensa" una puntuacién superior
ab55.?

Se elabord una guia de entrevista
semiestructurada, atendiendo a las dimensiones
del MCS (vulnerabilidad percibida, gravedad
percibida, beneficios percibidos y barreras
percibidas) donde el disefio de sus preguntas
estuvieron acorde a los aspectos tedricos del
modelo en vinculo con las esencialidades del
cuidar apacientes con enfermedades oncoldgicas
avanzadas; la cual se aplicé en un estudio piloto
con cuatro cuidadores de pacientes con
enfermedades oncoldgicas avanzadas del
municipio que no formaron parte de la muestra
pero que presentaron contextos de desarrollo
similares a los seleccionados para la
investigacion demostrando su utilidad para la
obtencién de datos en el estudio propuesto.

Se midieron las siguientes variables: edad,
tiempo como cuidador, sexo, indice de
sobrecarga del cuidador, creencias sobre
susceptibilidad a enfermar por el desempefio del
rol de cuidador, creencias sobre la severidad de
la posible enfermedad, barreras para la atencién
satisfactoria a su familiar, beneficios percibidos
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sobre conductas de salud.

Fue requisito para la realizacién del estudio la
obtencién del consentimiento de los cuidadores
para participar en la investigacion. Se comenzé
el trabajo con estos en sus casas, fue necesario
emplear dos sesiones con la previa creacién de
un clima de rapport y empatia. Inicialmente se
aplicé el formulario para la recogida de datos
generales, asi como la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarity en la préxima sesion se aplicd
la entrevista semiestructurada sobre creencias
en salud.

Los datos recogidos se procesaron en Excell,
empleando el andlisis de contenido a partir de
cada instrumento aplicado.

RESULTADOS

Las caracteristicas socio demogréaficas de los
cuidadores participantes en el estudio fueron:
todos eran adultos medios (46 - 65 afios) en su
totalidad en el desempefio del rol; nueve mujeres
y un hombre. Todos lo desempefiaron en un

periodo de 6 meses a 1 afio.

Al analizar los resultados del indice de
sobrecarga (medido por la escala de Zarit) se
pudo comprobar que todos los cuidadores
perciben y por tanto reportan sobrecarga intensa,
solo uno percibe sobrecarga, (en este caso
coincide con el cuidador masculino).

Resultados del modelo de creencias en
salud:

Susceptibilidad y severidad:

Todos creen que el desempefio del rol puede
poner en riesgo su salud, considerandose
susceptibles de sufrir una enfermedad y que la
ocurrencia de la misma puede tener una
severidad moderada en su vida al valorar como
grave su actual desempeno. Al valorar la
posibilidad de la afectacién a su salud partiendo
del desempefio del rol, se les pidi6 que se
ubicaran en una escala que indicara de manera
creciente la afectacién a la salud; la totalidad de
la muestra se ubicé en mucho, al percibirse como
muy afectados. (Figura 1).

4

Mada. Poco.

10

Mucho.

Figura 1. Creencias sobre |a posibilidad de afectacién a su salud por el desempefio

del rol de cuidador

En relaciéon con creencias de futuras
complicaciones en su vida por el desempefio del
rol, se registraron creencias relacionadas con el
abandono o descuido de aspectos considerados
importantes por ellos como su apariencia
personal, intereses personales, profesionales,
sociales y la atencién, cuidado y contactos con
otros miembros de la familia (esposos, hijos
segln el caso).

Barreras:

Al explorar las barreras que enfrentan para
atender satisfactoriamente a su familiar, los
principales obstaculos que afloraron son los
siguientes: dificultades en el apoyo espiritual y
material proveniente del personal sanitario,
excepto uno de los cuidadores que presenta
vinculos familiares con el equipo de salud. Otro
de los obstaculos lo constituyd la falta de
informacién para ejercer con éxito el rol de
cuidador. Posteriormente se citan frases
recogidas de los cuidadores:
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-“....desde que me dijeron lo de mi papa he
tenido que aprender a curarlo y a veces tengo
que buscar las torundas porque no puedo
esperar por la enfermera y menos por el médico,
yo sé que estdn enredados y el dolor es de mi

L

papa”.

-“....es lo mas triste que me ha tocado vivir,
sobre todo porque no se qué le voy a decir
cuando tiene dolor y hay que ponerle morfina
cada vez mas seguido”.

E la enfermedad es de hace poco, pero muy
fuerte y no estoy preparada para la muerte”.

Llamé la atencién, que al indagar la posibilidad
de identificar en la familia otra persona que
asuma los cuidados del paciente con el objetivo
de hacer cumplir la méxima de cuidador-cuidado,
se recogieron las siguientes verbalizaciones que
sostienen la idea que los cuidadores estudiados
no han identificado a otro familiar que colabore
con el cuidado.

S él quiere estar conmigo porque nadie lo
comprende como yo”.

Beneficios:

Al abordar los beneficios dentro de las
dimensiones del modelo, se sondearon las
creencias sobre qué conducta de salud reducird o
eliminard la amenaza de enfermar como
consecuencia del cuidar a la par que ayudara a
enfrentar mejor el cuidado a su familiar. Resultd
gque en los datos registrados, todos los
cuidadores consideraron que una comunicaciéon
clara proveedora de informacién con el personal
sanitario ayuda a enfrentar mejor el proceso y
gue contar con la posibilidad de dormir de 6 a 8
horas, asi como poder dedicar algln tiempo para
sf, son conductas que también facilitan el no
sobrecargarse con los cuidados.

DISCUSION

En cuanto a las caracteristicas socio
demograficas de los cuidadores estudiados,
existen similitudes con las identificadas en otros
estudios con cuidadores de enfermos crénicos;
asi en una investigacion descriptiva de corte
transversal con abordaje cuantitativo realizada
en Espafia, predominaron las mujeres ejerciendo
el rol de cuidador y la edad entre 36 y 59 afi0s.*

En el estudio que se presenta, tanto la edad
como el sexo, tuvo un comportamiento similar a

otros estudios realizados en la provincia con
cuidadores de pacientes con demencia,*™? pues
aunque la enfermedad comporta caracteristicas
diferentes coincide con variables socio
demograficas encontradas en los cuidadores
muestra del presente estudio, precisamente el
hecho de que la edad se corresponda en la
mayoria de los casos con el adulto medio en
transito hacia el adulto mayor, plantea la
necesidad de velar por la salud de estos
cuidadores ya que se encuentran en una edad
que se caracteriza por la apariciéon de
enfermedades crénicas, las cuales pueden
agravarse por padecer estrés, asociado a la
carga que genera el cuidado del enfermo.

La mayoria de los estudios coinciden en que el
rol de cuidador informales ejercido pormujeres,
asi en un estudio realizado en Andalucia, al
caracterizar el perfil de los cuidadores
prevalecieron las mujeres ejerciendo el rol,*? lo
que coincide con este estudio.

En el caso del tiempo como cuidador, por las
caracteristicas de la enfermedad, cadncer en
estado avanzado que conduce al paciente en
poco tiempo a la muerte, la mayoria de los
cuidadores llevaban entre seis meses a un afo
como cuidadores y acompanaron a su familiar
por las diferentes etapas de la enfermedad.

En una revision sistematica sobre el tema
cuidados paliativos y familia se revisaron 71
articulos que se correspondian con diversas
tematicas relacionadas con el rol de la familia en
los cuidados paliativos, una de ellas son las
consecuencias fisicas y psicoldgicas de los
cuidados paliativos sobre la familia vy
especialmentesobre los cuidadores. Dicha
revision concluye que cuidar de una persona con
dolencia terminal en casa requiere un continuo
equilibrio entre sobrecarga y capacidad para
superarla. La sobrecarga que implica el cuidado
restringe actividades, trae preocupaciones,
inseguridad y aislamiento. Esos factores tienen
potencial para aumentar el riesgo de cansancio y
estrés.” La presente investigaciéon confirma este
planteamiento pues la mayoria de los cuidadores
reportaron sobrecarga intensa, armonizando con
el referido anteriormente en el municipio.**

Uno de los factores moduladores del impacto
emocional de la enfermedad sobre los familiares
son los sintomas y caracteristicas del proceso
morboso, en el caso de las personas con
enfermedades oncoldgicas avanzadas, existe un
temor universal hacia el cadncer. Precisamente
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esta percepcién y la realidad misma de la
enfermedad en estado avanzado que se
caracteriza por sintomas cambiantes,
generalmente dolorosos y por una condicién de
irreversibilidad hacen que, a pesar de que el
tiempo como cuidador no es prolongado, en la
mayoria de los cuidadores aparezca la
sobrecarga intensa.

El sistema de creencias constituye el cristal a
través del cual se interpreta la realidad, en el
caso de la actual investigacion la exploracion de
creencias estuvo centrado en aspectos
relacionados con las dimensiones del MCS:
susceptibilidad, severidad, barreras y beneficios.

De los cuidadores estudiados todos creen que el
desempefio del rol puede poner en riesgo su
salud, se consideraron susceptibles de sufrir una
enfermedad y que la ocurrencia de la misma
puede tener una severidad moderada en su vida
al valorar como grave su actual desempefio, con
creencias de futuras complicaciones en su vida.
Estos resultados, sin lugar a dudas, apoyan la
percepcién de amenaza que hacen los
cuidadores para su salud, determinada por las
creencias especificas sobre la propia
vulnerabilidad ante la enfermedad (percepciénde
vulnerabilidad) y las creencias sobre la gravedad
de la enfermedad (percepcién de severidad), por
la representaciéon social de la enfermedad
existente en el imaginario colectivo, que
conforman una imagen de dolor, sufrimiento,
muerte e irreversibilidad que mediatizan el
vinculo paciente-cuidador.

Respecto a las barreras que enfrentan los
cuidadores para atender satisfactoriamente a su
familiar, similares fueron los resultados
encontrados en el citado trabajo del municipio,*
pues muestran satisfaccion de esta necesidad en
cuanto al apoyo material y espiritual proveniente
de otros familiares y de los vecinos, sin embargo
en ningun caso el personal sanitario participa en
la satisfaccion de un aspecto esencial de esta
necesidad que es la comunicacion.

La revisién sobre el tema familia y cuidados
paliativos,’* también revela necesidades
relacionadas con el personal sanitario y en la
revision realizada por estos autores se plantea
que los familiares necesitan del equipo de salud
habilidades, confianza y seguridad para el
cuidado, se destaca en la literatura que las
necesidades de informacién y apoyo no
satisfechas provocan estrés prolongado y
aumento de la morbilidad psicoldgica familiar.

Al abordar los beneficios dentro de las
dimensiones del modelo, se sondearon las
creencias en que una conducta de salud reducira
o eliminara la amenaza de la enfermedad a la
par que ayudara a enfrentar mejor el cuidado a
su familiar y resulté que, todos los cuidadores
consideran que una comunicacién clara con el
personal sanitario ayuda a enfrentar mejor el
proceso. De modo que las dificultades en la
comunicacion no solo constituyen barrera para
ejercer mejor el rol en los cuidadores estudiados,
sino que la valoran de beneficiosa cuando resulta
proveedora de informacién. Llamé la atencién
ademas que no han identificado a otro familiar
gue colabore con el cuidado del paciente. Sin
embargo los cuidadores familiares de los
enfermos en estado terminal necesitan de mas
soporte, ayuda y afectividad, pues el ejercicio del
rol de cuidador puede afectar negativamente su
calidad de vida, ya que pasan por muchos
sufrimientos para poder ejercerlo.

Algunos autores plantean de modo categérico
que la enfermedad del paciente involucra a todo
el grupo familiar, el paciente pasa a ser el foco
de atencién y el cuidador debe abdicar de las
rutinas de su vida cotidiana para poder dedicarse
al cuidado. También afirman que para cuidar de
un paciente con un padecimiento avanzado o
terminal la familia debe desarrollar varias formas
de apoyo y ayuda, nuevas formas de
funcionamiento. La disposicion de la familia para
ofrecer cuidados en este momento critico
demuestra que el paciente y su cuidador no
estan solos para enfrentar las dificultades.*

La situacion de los pacientes con enfermedades
oncoldgicas avanzadas y sus familiares comporta
caracteristicas dramaticas si tenemos en cuenta
que estos pacientes sufren antes de morir debido
al dolor que por lo general acompafa las etapas
finales de la enfermedad hasta la agonia y la
muerte. Para el familiar, asistir al sufrimiento de
su ser querido sin los recursos necesarios,
constituye una verdadera situacién conmovedora
gue desborda las posibilidades de respuesta,
corresponde a los profesionales de la salud y en
especial a los de las ciencias psicoldgicas hacer
realidadel axioma: “curar a veces, cuidar
siempre”.

Podemos concluir que la mayoria de los
cuidadores de pacientes con enfermedades
oncolégicas avanzadas en el municipio Rodas son
adultos medios, mujeres, y llevan entre seis
meses a un afo como cuidadoras, con
sobrecarga intensa. Perciben amenaza a su salud
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a partir del rol que desempefian, identifican
como principales barreras dificultades en el
apoyo espiritual y material proveniente del
personal sanitario y la falta de informacién para
ejercer con éxito el rol. Reconocen como
beneficios la necesidad de una comunicacidn
clara proveedora de informaciéon y la
identificacién de otro familiar que colabore con el
cuidado al paciente.

[1]Informe de Balance. Direccién Municipal de
Salud. Rodas.

[2]Luaces T. Moduladores psicosociales
relevantes y niveles de estrés en cuidadores de
pacientes con demencia. [Tesis en opcién al
titulo de Licenciatura en Psicologia]. Cienfuegos:
Universidad de Ciencias Médicas; 2010
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