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Resumen

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, promulgada en 2005 y firmada por 191 paises,
constituye un hito en la bioética por ampliar su alcance mas alla de las cuestiones biomédicas, haciendo énfasis
en la justicia social. Es importante que haya una amplia difusion de la Declaracion al publico en general, inclusive
para el publico infanto-juvenil, tal como se ha hecho con otros documentos internacionales. Pensando en este
proposito, se realizé un analisis textual clasico de la Declaracion, que permitid reagrupar los tépicos discursivos.
Se encontraron tres nucleos de contenido: un nucleo autorreferencial, uno sobre cuestiones biomédicas y un
nucleo sobre los valores éticos y los principios de justicia social. Se espera que este analisis pueda colaborar con la
difusidn y con una mayor comprension del documento, facilitando que sea conocido por un publico mas amplio.
Palabras clave: Bioética. Derechos humanos. Educacion.

Resumo
Anadlise textual da Declaragdo Universal de Bioética e Direitos Humanos

A Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, publicada em 2005 e assinada por 191 pai-
ses, é considerada marco por expandir a abrangéncia da bioética para além das questdes biomédicas e enfatizar a
justica social. Sua ampla divulgagdo para o publico em geral é importante, inclusive para o publico infanto-juvenil,
como tem sido feito com outros documentos internacionais. Pensando neste proposito, foi realizada analise textual
cldssica a fim de reagrupar os tépicos frasais da Declaragdo. Foram encontrados trés nucleos de conteddo: um
autorreferente, outro sobre questdes biomédicas e um terceiro sobre valores éticos e principios de justica social.
Espera-se que esta analise colabore com a divulgagdo e compreens3ao do documento, facilitando sua circulagdo
entre um publico mais abrangente.

Palavras-chave: Bioética. Direitos humanos. Educagao.

Abstract

Text analysis of the Universal Declaration on Bioethics and Human Rights

The Universal Declaration on Bioethics and Human Rights published in 2005 and signed by 191 countries, is a
milestone in bioethics for expanding its scope beyond biomedical issues, emphasising social justice. It isimportant
that the Declaration be broadly disseminated to the general public, including children and teenagers, as it has
been done with other international documents. With this in mind, a classic content analysis of the Declaration
was carried out, which allowed for the regrouping of the phrasal topics. Three nuclei of content were found: a self-
referential nucleus, a nucleus of biomedical issues and a nucleus of ethical values and principles of social justice.
It is hoped that this analysis will help the dissemination and greater understanding of the document, making the
document better known by a wider public.

Keywords: Bioethics. Human rights. Education.
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Analisis textual de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos

Como referencia internacional en bioética
y salud publica, la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos (DUBDH)?! debe ser
mas ampliamente difundida y conocida. Una de las
estrategias para estimular su comunicacion en masa
es investigar criterios linglisticos y estéticos efica-
ces para transformar el texto normativo en texto
reflexivo, como ha sido realizado con la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos?, ya adaptada
para ilustraciones, infografias, etc., alcanzando hasta
el publico infantil.

Contextualizacion

Conforme Garrafa y Porto3, la bioética ha
expandido su campo de estudio y accidn, incluyendo,
entre las cuestiones relacionadas con la calidad de
vida humana, temas hasta entonces sélo abordados
superficialmente: derechos humanos y ciudada-
nia, asignacion de recursos humanos y materiales
escasos, preservacion de la biodiversidad, finitud
de los recursos naturales, equilibrio del ecosistema,
alimentos transgénicos, racismo y otras formas de
discriminacion, etc.

En otras palabras, la bioética aborda tanto
problematicas emergentes como cuestiones persis-
tentes?3. Las primeras se refieren a conflictos éticos
resultantes del avance de la ciencia, principalmente
en lo tocante a nuevos tratamientos y a salud publica
en general. Por su parte, las cuestiones persistentes
resultan, grosso modo, de la desigualdad crénica y
de la injusticia social en el mundo.

La bioética, por lo tanto, buscé profundizar sus
bases conceptuales, dado que existia la necesidad de
adecuar sus referencias a la realidad de las poblacio-
nes mas pobres y a los habitantes de las naciones con
elevados indices de exclusion social. En este sentido,
se torné indispensable trabajar con nuevos enfoques,
abordajes y categorias que diesen respuestas mas
adecuadas a los problemas constatados .

Saada* afirma que el estatuto epistemoldgico de
la bioética sobrepasa los cuatro principios universales
de Beauchamp y Childress® (autonomia, beneficencia,
no maleficencia y justicia). Las recientes transforma-
ciones estructurales en los conceptos del campo, con
la homologacién de la DUBDH?! por la UNESCO en
2005, abrieron espacio para los enfoques criticos que
incluyen las areas social, sanitaria y ambiental.

La DUBDH propone la reflexion ética como herra-
mienta para que los gobiernos establezcan leyes y nor-
mas adecuadas en el campo bioético, consolidando
y orientando las politicas de proteccidn a la salud. Su
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contenido consolida el avance concreto de una nueva
referencia epistemoldgica y agenda una tematica para
el siglo XXI: una bioética mas cercana a los conflictos
persistentes que azotan a la mayoria de los paises.

Divulgacion de la DUBDH para la apropiacion
del pensamiento bioético

A pesar de la relacidn entre grado de esco-
larizacion y apropiacién conceptual de la DUBDH
o de los valores en ella reforzados, la dificultad de
comprender este documento no resulta del desco-
nocimiento o extrafieza de las personas en cuanto
a las situaciones en él contempladas, sino de la no
apropiacion, ya sea discursiva o conceptual, de los
principios alli elucidados®:

Desde 2005 [afio de homologacion de la DUBDH], se
dieron pasos para tornar publico este contenido, pero
aun falta avanzar para que la difusion se torne una
realidad prdctica y aplicada en la vida de personas,
comunidades y paises. La falta de conocimiento y
entendimiento de la DUBDH es un factor que contri-
buye al mantenimiento del status quo desigual; contri-
buyendo para que las poblaciones permanezcan dis-
tantes de usufructuar los diversos matices de la justicia
social. Esto ocurre porque este desconocimiento, aliado
a factores como baja escolaridad y falta de debate de
temas cruciales para la vida de las personas, refuerza
la ignorancia, la apatia y la ausencia de movilizacion
para presionar a los poderes publicos y privados para
que adopten soluciones que tengan como objetivo el
desarrollo social y econémico para todos’.

Aunque la DUBDH suscite debates y reflexiones
en todo el mundo, aln existe un desconocimiento de
su contenido — por parte de la sociedad civil, de los
profesionales de comunicacion, de los gestores publi-
cos y politicos y de los investigadores en general — [lo
cual] mantiene a gran parte de la poblacion mundial
excluida de la participacion y la toma de decisiones
politicas importantes®. No obstante, tal situacion no
es exclusiva de las poblaciones menos escolarizadas:
recientemente, en una decision historica sobre las
células madre embrionarias, ministros del Supremo
Tribunal Federal brasilefio ni siquiera mencionaron a
la DUBDH como fundamento para el juicio®.

Segun Caetano y Garrafa’, para que se torne
un instrumento actualizado, dindmico y capaz de
provocar reflexiones y transformaciones practi-
cas, la propia DUBDH presenta dos articulos (22 y
23) que versan sobre la necesidad de su difusion y
divulgacion. En otras palabras, la divulgacion de los
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conceptos principales de la DUBDH tiene que ser
encarada como un acto politico global, (...) asumida
de manera directa (...) por las 191 naciones que fir-
maron el documento. Y ese acto intervencionista
depende, entre otros puntos, de un plan estructu-
rado de accion comunicativa para alcanzar el obje-
tivo de transformar la realidad socia *°.

Considerando lo expuesto, el objetivo de este
trabajo fue interpretar los articulos de la DUBDH por
medio de la semidtica textual, identificando nucleos
tematico-conceptuales que puedan dar fundamento
a la divulgacién de este documento fundamental,
especialmente entre nifios y adolescentes.

Método

Se analizd la versidn oficial en portugués de la
DUBDH de modo tal de separar tépicos de frases (ideas
principales y secundarias) de cada fragmento del texto:
el predmbulo y los articulos. Se utilizé el método clasico
de analisis textual, conforme lo descripto por Barros *,
considerandose las primeras oraciones de cada articulo
como la idea principal, y los otros items (paragrafos e
incisos), ideas secundarias y complementarias.

Después de definir los tépicos de frases, los
articulos fueron reagrupados por semejanza seman-
tica y conceptual, permitiendo la reinterpretacién
del documento. Con el objetivo de reorganizar
estructuralmente el texto, llegando a resultados que
pudiesen ser usados en la adaptacion de la DUBDH
a diferentes herramientas medidticas, el andlisis
estuvo orientado por la teoria semidtica.

Tal eleccidn se justifica por el hecho de que la
semiotica se centra en lo que el texto dice y en el
modo en que lo hace, por medio del sentido definido
por procedimientos y mecanismos que lo estructu-
ran. Asi, a diferencia de la lingliistica o de la seman-
tica, la semidtica proporciona la movilidad de un
mismo registro textual en diferentes manifestacio-
nes artisticas o culturales, con una pérdida minima
de las estructuras originales de sentido.

Conviene observar que esa eleccién metodo-
I6gica se adecua al objetivo de este trabajo: volver
la mirada hacia las estructuras internas del texto.
Aunque el método de paralelismo semantico sea
util en cuestiones interpretativas, como en el estu-
dio comparado de documentos bioéticos de caracter
normativo *?, el foco aqui esta en el reagrupamiento
textual interno de la DUBDH.

Asi, para proceder al analisis semidtico del
documento en estudio, se utilizaron los conceptos
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de “nivel fundamental”, en el plano de contenido
del texto, y de “enunciados elementares” en el nivel
narrativo, conforme la teoria de Barros'. El primero
se refiere a la significacion del texto como identi-
ficacion de los elementos minimos que permiten
comprender los papeles en el discurso. El segundo
concepto corresponde a las diferentes interacciones
(de conformidad o disconformidad) entre estos ele-
mentos fundamentales. Tales interacciones deter-
minan la efectiva codificacion de las intenciones del
discurso por parte del lector.

Siguiendo este proceso de identificacidn,
se analizaron los enunciados de los articulos de la
DUBDH con el fin de definir las relaciones entre los
sujetos y objetos del discurso y agrupar los articulos
convergentes en bloques semejantes para la poste-
rior reorganizaciéon del documento analizado.

Resultados

En su predmbulo, la DUBDH valora la libertad
de la ciencia y de la investigacién y el bienestar de los
individuos, familias, grupos o comunidades y de la
humanidad como un todo. El texto se fundamenta en
la observancia de la dignidad humana, de los derechos
humanosy de las libertades fundamentales. En él, hay
una fuerte apelacion a la proteccion de los mas vulne-
rables y al respeto a la autonomia de los individuos.

Se destaca la necesidad de documentos con
informaciones adecuadas para obtener el consenti-
miento de los individuos sometidos a investigaciones
biomédicas. El texto ademds rechaza el doble estan-
dar en investigaciéon y reafirma la responsabilidad
social del Estado con relacion a la salud, declarando
el principio de compartir los beneficios y ampliando
la Optica del respeto y proteccion al futuro de la
humanidad y del planeta.

Salvo algunas diferenciaciones del sujeto de
accion y el objeto concreto generado, el andlisis de
los esquemas semidticos de cada articulo constatd
una preponderancia de relaciones inconexas entre
sujetos del enunciado (Tabla 1).

El analisis permite dividir la DUBDH en tres
grandes nucleos de enunciados. El primero es refe-
rencial, es decir, estd formado por articulos relacio-
nados con la propia declaracién, definiendo, norma-
lizando y objetivando su especificidad, aplicacion
y vigencia. En estos articulos (1°, 2°, 22° a 28°), el
sujeto de accidn es la norma y el sujeto de estado
son los Estados nacionales/paises, que generan un
objeto de significacién concreto en forma de orien-
tacion normativa.
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Tabla 1. Elementos semidticos del texto en portugués de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos

Humanos de la UNESCO.
Articulo DUBDH

Sujeto de la accion

Sujeto de estado

Objeto concreto

Objeto reflexivo

‘L . Orientacion
12 Ambito Norma Estados nacionales . -
normativa
R . Orientacion
22 Objetivos Norma Estados nacionales . =
normativa
Bienestar del
32 Dignidad humana y derechos . . s . .
g y Norma Agentes bioéticos | individuo e interés -
humanos .
de la ciencia
42 Efectos benéficos y efectos . Efectos de los
y Norma Agentes bioéticos —

nocivos

avances cientificos

52 Autonomia y responsabilidad
individual

Comunidad mundial

Comunidad mundial

Conceptualizacion
de autonomia

Tratamientos

62 Consentimiento Norma Agentes bioéticos clinicos e -
investigaciones
. . Incapacidad
o
! Persona.s |r.1capaces de expedir Norma Agentes bioéticos de expedir -
su consentimiento e
consentimiento
Respeto a la
82 Respeto por la vulnerabilidad - integridad y la
P p- . Norma Agentes bioéticos & . -y =
humanay la integridad personal vulnerabilidad
humana
92 Vida privada y confidencialidad Norma Agentes bioéticos | Confidencialidad -

102 Igualdad, justicia y equidad

Comunidad mundial

Comunidad mundial

Conceptualizacion
de igualdad,
justicia y equidad

112 No discriminacién y no
estigmatizacion

Comunidad mundial

Comunidad mundial

Conceptualizacion
de no
estigmatizacion y
no discriminacion

129 Respeto por la diversidad

Conceptualizacion

. Comunidad mundial | Comunidad mundial = de diversidad y
cultural y por el pluralismo .
pluralismo
Estimulo a la
132 Solidaridad y cooperacion Norma Estado nacional cooperacion -
internacional
142 Responsabilidad social y salud Norma Agentes bioéticos Respc;r;i?:l ke -
Compartir los
beneficios
152 Compartir los beneficios Norma Agentes bioéticos resultantes de -
investigaciones
cientificas
162 Proteccion de la Repercusion
62 Proteccion de las Norma Agentes bioéticos epercusiones -

generaciones futuras

genéticas

172 Proteccion del medio
ambiente, de la bidsfera y de la

Comunidad mundial

Comunidad mundial

Conceptualizacion
de proteccion a la

biodiversidad biodiversidad
182 Toma de decisiones y Tratamiento
tratamiento de las cuestiones de Norma Agentes bioéticos de cuestiones -
bioética bioéticas
192 Comités de ética Norma Agentes bioéticos Mant(.en’imien’t(.) de =
comités de ética
continua...
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Tabla 1. Continuacion

Articulo DUBDH

Sujeto de la accion

Sujeto de estado

Objeto concreto | Objeto reflexivo

202 Evaluacion y gestion de los s Promocidn de la
. Norma Agentes bioéticos L. . =
riesgos gestidn de riesgo
Promocién
219 Practicas transnacionales Norma Agentes bioéticos de practicas -
transnacionales
. Aplicabilidad
222 Papel de los Estados Norma Estados nacionales o . =
normativa
., L Divulgacion
239 Educacion, formacion e . &
. ) . . Norma Estados nacionales y fomento -
informacion en materia de bioética .
normativo
Integracién de
242 Cooperacion internacional Norma Estados nacionales la comunidad =
bioética
259 Actividades de Norma Estados nacionales Participacion de la _
acompafiamiento de la UNESCO UNESCO
262 Interdependencia y . .,
. . Orientacion
complementariedad entre los Norma Estados nacionales . : =
. interpretativa
principios
272 Limites a la aplicacion de los . Aplicacion
L P Norma Estados nacionales P . =
principios normativa
282 Exclusion de actos contrarios
a los derechos humanos, a las . Restriccion
. Norma Estados nacionales . -
libertades fundamentales y a la normativa
dignidad humana

El segundo nucleo es especifico y retrata cues-
tiones exclusivamente clinicas, legales o académicas.
En los articulos que lo materializan (3°, 4°, 6° a 9°,
14° a 16°, 18 a 21°), el sujeto de accidén es la norma
y el sujeto de estado son los agentes bioéticos, que
generan un objeto de significacion concreto en
forma de orientacién en la practica bioética.

El tercer nicleo es reflexivo y presenta con-
ceptos relacionados con valores morales. Aunque
sea dificil definir los sujetos del enunciado, se con-
cluye que en los articulos de ese nucleo (5°, 10° a
12°, 17°), el sujeto de accidn y el sujeto de estado
son la comunidad mundial, que generan un objeto
de significacion reflexivo en forma de conceptualiza-
cién moral o ética.

Discusion

El anadlisis semidtico de un texto normativo
debe seguir dos pasos metodoldgicos. En primer
lugar, se debe identificar los elementos fundamenta-
les y determinar los tipos de interaccidon entre ellos,
de la forma mas simple, elementar y concisa posible.
Tomemos como ejemplo un fragmento del articulo 6°
de la DUBDH, donde consta: cualquier intervencion
meédica de cardcter preventivo, diagndstico o tera-
péutico sdlo debe ser realizada con el consentimiento
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previo, libre e informado de la persona en cuestion,
en base a una informacién adecuada®.

Siguiendo el método de andlisis establecido, pri-
meramente, se identifican los elementos minimos del
texto: a) intervencidn médica preventiva, diagndstica
o terapéutica; b) el sujeto que modifica o promueve
la accidn (documento de consentimiento); c) el sujeto
de estado del texto, es decir, el elemento que sufre
consecuencias de las acciones del discurso (médico
y paciente) y, finalmente, d) el producto pretendido
(tratamiento clinico o investigaciones cualitativas).

En textos normativos, los conceptos de sujeto
de la accion y de objeto de accidn no presuponen
necesariamente un ser animado. En el ejemplo ana-
lizado, el sujeto de la accién es un documento (el
documento de consentimiento), en tanto que el
objeto (la informacion) también es un ente inani-
mado. Se observa ademas que los sujetos de estado
de la accion son paciente y médico, los cuales, de
forma elementar, pueden ser categorizados como
“agentes bioéticos” (Tabla 1).

En el segundo paso metodoldgico, se identifican
las relaciones existentes entre sujeto, accidn y objeto
del texto. Un Unico aspecto debe ser observado en
esta etapa de andlisis: si el sujeto de la accién y el
de estado son representados en el texto por los mis-
mos o por distintos elementos. Este aspecto es lo que
va a determinar los tipos de relacion de significado
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generadas en el discurso. Asi, si el sujeto de la accion
es el mismo que sufre sus consecuencias, el producto
de este texto es reflexivo; si el sujeto de accidny el de
estado son representados por elementos distintos, la
significacion del enunciado es concreta.

De modo general, los textos normativos, princi-
palmente los juridicos, presentan un nucleo autorrefe-
rente que expone la organizacién interna, la validez del
texto y su alcance, ademads de mecanismos futuros de
actualizacion y correccion”3, Siendo un texto interna-
cional, con formato y alcance juridico, la DUBDH pre-
senta en su predmbulo este tipo de consideracion que,
a pesar de consolidar y conferir validez al texto, tiende
a no despertar interés en el publico no especializado .

Usualmente, la divulgacion de los documentos
de la UNESCO tiende a tornarlos comprensibles hasta
incluso para el publico infantil. De esta forma, antes
de abordar los niveles de adaptacion de la DUBDH
para el publico no especializado (incluyendo nifios),
es importante destacar que las formas recreativas,
didacticas, que integran texto e imagen, son las mejo-
res para ampliar el alcance de las publicaciones >4,

Dada la dificultad de controlar la interpretacién
de determinado texto, al adaptar documentos de
lenguaje denso, se debe considerar niveles funda-
mentales de comunicacién y ajustar el lenguaje 4.
Esta tarea se torna aun mas dificil debido a los niveles
mundiales de analfabetismo, ya sea absoluto o funcio-
nal, que caracteriza la desigualdad social brasilefia °.

La DUBDH puede ser reorganizada a partir de
sus tres grandes nucleos de enunciados semidticos,
lo que facilitaria la elaboraciéon de documentos que
transmitan la idea principal de forma mds concisa,
respetando la madurez de lectura del publico desti-
natario y su relacién con el tema abordado. En la ini-
ciativa de Silva'’, enfocada en estudiantes del nivel
medio, ya se espera comprension textual superior a
la de la media poblacional, aunque no en el mismo
nivel de los universitarios.

Generalmente, las adaptaciones para el
publico no especializado tienen una clara funcién
pedagdgica — es decir, sustentan determinada
informacién a ser captada por el lector como for-
macion de valor, cominmente asociada a algun
grado de entretenimiento.

Este paradigma es muy evidente en la adap-
tacién de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos? realizada por Stam **: en el caso, no todos
los articulos fueron traducidos para el publico infan-
to-juvenil, sélo aquellos cuyos conceptos abstractos
se mostraban mas proximos al imaginario infantil.
Ademas, la comunicacién se basé en infografias que
ilustraban la cuestion mencionada, teniendo a la
imagen como elemento central.

La opcién de organizar el texto en tres grandes
nucleos favorece la produccidon de material en diversas
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plataformas mediaticas para diferentes publicos, no
necesariamente el infantil. Con la definicién de sujetos
de accién y de estado, del producto esperado de esa
interaccion y de objetos reflexivos o concretos, se puede
elaborar acciones practicas de forma mas efectiva.

Entre estas acciones, se destacan: la produc-
cién de videos para plataformas de streaming, dirigi-
dos a los sujetos de estado del grupo especifico, con
la intencién de orientar la investigacién cientifica en
bioética; la creacién de aplicaciones de consulta a la
legislacion, dirigidos al grupo de referencia, divul-
gando la DUBDH y ampliando su utilizacion como
referencia en documentos producidos por agen-
tes bioéticos; y, finalmente, la adopcion de practi-
cas educativas sobre la DUBDH dirigidas al publico
adulto, considerando la formacion del profesional de
la salud, con foco en el grupo de articulos especificos.

Consideraciones finales

Diversos analisis de la DUBDH han sido reali-
zados de forma tal de generar significados y lecturas
externas al texto, interpretandolo con la finalidad
de orientar acciones y reflexiones bioéticas'’-%. En
contrapartida, este trabajo procura identificar ele-
mentos inherentes al texto. Es decir, mientras que
las investigaciones citadas’-?° examinan la DUBDH
“hacia afuera”, el método aqui empleado pretende
una mirada “hacia adentro” del texto, buscando sus
puntos de convergencia y divergencia.

Este andlisis “hacia adentro” permite una com-
prension mas afinada del texto normativo, dado que
se trabaja con sus estructuras minimas, elementares,
como si existiese una compactacion de contenido. Al
realizarse este tipo de andlisis, es posible partir de la
esencia del texto, definiendo cudl nucleo de la DUBDH
sera analizado: el nlcleo normativo interno, los valores
bioéticos esenciales o las normalizaciones bioéticas.

Ademads, cuando los articulos de la DUBDH son
reagrupados para alcanzar un publico mas amplio,
se percibe que el nucleo tematico de la organizacion
del texto y de la auto-referencia tiende a despertar
menos interés del publico no especializado. Por uti-
lizar un lenguaje técnico y tratar situaciones clinicas,
de laboratorio y académicas distantes de la poblacion
en general, el nucleo de la investigacion biomédica es
uno de los mas importantes de la DUBDH y de los mas
dificiles de ser adaptado. Aun asi, es posible divulgar
las diversas situaciones que se refieren a este nucleo
a los que las vivencian o no directamente, tendiendo
a la creacién de empatia por parte de la poblacion 8%,

Finalmente, por no depender del conocimiento
académico, clinico o juridico del lector, el nucleo
reflexivo, que aborda los valores éticos/bioéticos,
seria el de mas facil adaptacion al publico en gene-
ral. Para ello, seria necesario ajustar el vocabulario
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del texto y traducir su contenido al registro no ver- Thais Salvador y Hebert Sampaio realizaron los andlisis
bal, facilitando el entendimiento y la apropiacién de textuales y redactaron el manuscrito. Dario Palhares
los conceptos bioéticos. colabordé en la redaccién y revision del trabajo.
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