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Resumen: El articulo explora la gendmica y sus ideas biologizantes sobre
la raza. Problematiza las nociones de “eleccién” y “autonomia” que
suelen respaldar argumentos a favor de la edicion hereditaria del genoma
humano. Se advierte sobre los riesgos de una eugenesia neoliberal que
reproduzca, desde los individuos y ya no desde el estado, conocidas
jerarquias raciales. Se discuten las implicaciones de la reiteracion de la
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raza como una realidad bioldgica. El articulo argumenta que las nuevas
ciencias de la vida plantean retos que afectan especialmente a las mujeres
y a las poblaciones racializadas negativamente. Sin un marco legislativo
adecuado, estas tecnologias podrian abrir la puerta a un nuevo proyecto
eugenésico con un poder sin precedentes.

Palabras clave: genOmica, eugenesia, racismo, reproduccion asistida.

Abstract: The article explores genomics and its biologizing ideas about race.
It problematizes the notions of ‘“choice” and “autonomy” that tend to support
arguments in_favor of heritable human genome editing. It warns about the risks
of a neoliberal eugenics that reproduces, from individuals and no longer from the
state, known racial hierarchies. The implications of the reiteration of race as a
biological reality are discussed. The article argues that the new life sciences pose
challenges that particularly affect women and negatively racialized populations.
Without a proper legislative framework, these technologies could open the door to
a new eugenic project with unprecedented power.

Keywords: genomics, eugenics, racism, assisted reproduction.

malia es la abuela de uno de los cientos de nifios atendidos
cada semana en la clinica de obesidad en el Hospital Infantil de México
Federico Gémez. Durante una entrevista realizada en 2016, en el marco
de un proyecto de investigacion sobre predisposicion genética a la obesidad
en México, Amalia se empefiaba en dar algunas pistas sobre la posicion
social de su familia. “En mi casa no hay nadie sin un titulo, nadie sin un
buen trabajo”, decia orgullosamente para después describir a su esposo
como un intelectual y a su casa como un lugar lleno de libros, modales
y buena educacion. Como en el caso de otras madres que acompafian a
los nifios a sus consultas semanales de control de peso y nutricidn, pre-
gunté a Amalia si habia escuchado algo sobre la supuesta predisposicion
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a la obesidad en la poblacion de mexicanos mestizos. La intencién era
entender codmo los discursos médicos y cientificos eran transmitidos e
interpretados por las madres y otros familiares de los nifios diagnosticados
con obesidad. “Es genética —contesto—, mi mente vuela porque ahorita
una mujer se puede embarazar por medio de la probeta, ;no?... yo sé que
ahorita existen posibilidades de que una mujer escoja el hombre del que se
quiere embarazar. La mujer y el hombre pueden escoger, también sé que
ni siquiera hay necesidad de que estén juntos, ;verdad? Sino por medio
de una probeta... si se le quiere revelar [llevar a término], se le revela, y
si no, pues no [gesticulando la eleccién de un embridn sobre otro] jpero
ése, ah no, mejor ése!”

Mas tarde en la entrevista, Amalia hablé de la herencia genética
en términos de responsabilidad materna y clase: “Ahorita nosotras, las
mujeres, ya nos preocupa con quién vamos tener un hijo, porque sabe-
mos lo que puede heredar el hijo, pero hay que ver qué mujer, porque
todavia tenemos mujeres que todavia no alcanzan a pensar hasta alla”.
Finalmente, para Amalia reproducir condiciones de riesgo era inhumano:
“Es muy duro hablar asi, pero, caray, si sé€ que tengo diabetes, por qué
tengo... [pausa] si sé que tengo SIDAZ por qué engendro a una persona
con SIDA, /no? ;No es inhumano? Por eso la mujer se tiene que preparar,
porque sabe que va a tener un hijo y lo que puede traer, ;no?” (Amalia,
72 afios, entrevista en el Hospital Infantil Federico Gomez).

La percepcién sobre la herencia de Amalia, sus preocupaciones y
aspiraciones reflejan el tema de este articulo; la configuracion de nuevos
imaginarios reproductivos que emergen de la potencialidad de la gené-
mica y como estos imaginarios son moldeados a través de conocidas
jerarquias sociales.

La primera seccion discute el caso de la edicién genémica humana
y las discusiones bioéticas que advierten sobre el riesgo de un nuevo
proyecto eugenésico. Se argumenta que posturas a favor de la edicion
humana suelen privilegiar nociones de eleccion individual y autonomia
sin ser lo suficientemente problematizadas. Se advierte sobre una posible
eugenesia neoliberal que reproduzca, desde los individuos y ya no desde
el estado, conocidas jerarquias raciales. Finalmente, la seccidn discute la
seleccion diferenciada del material bioldgico de las mujeres por medio

2 Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.
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de la extraccion de ovulos para la reproduccion y/o la investigacion.
Se argumenta que esta seleccién implica una reproduccion —tecnoldgi-
camente asistida— de la raza, en donde ciertos cuerpos son privilegiados
como dignos de dar forma al futuro de la especie.

La segunda seccion discute las implicaciones de la reitera-
cién de la raza como una realidad biologica, se pregunta qué se
juega en esta disputa académica y disciplinar y como las ideas y
categorias raciales también funcionan como herramientas para justifi-
car un proyecto cientifico avalado por el estado. El articulo argumenta que
las nuevas ciencias de la vida plantean retos que afectan especialmente
a las mujeres y a las poblaciones racializadas. Sin un marco legislativo
adecuado, esas tecnologias bien podrian abrir una nueva puerta a un
proyecto eugenésico con un poder sin precedentes.

El mundo después de CRISPR: los nuevos imaginarios reproductivos y
el potencial de una eugenesia neoliberal

La edicién de la linea germinal humana es conocida como la técnica de
“cortey pega”, lo cual alude a la funcion de “tijeras” moleculares capaces
de cortar cualquier molécula de ADN para modificar su secuencia. En tér-
minos simples, la técnica consiste en el uso de enzimas del tipo nucleasas
para insertar, eliminar o remplazar el ADN (4acido desoxirribonucleico);
esto sucede gracias a la produccion de una rotura de doble cadena en
lugares precisos del genoma que después es reparada mediante la unién de
extremos no homologos o mediante la reparacion dirigida por homologia
(Lacadena, 2017). Lo que se edita o modifica no es solamente la secuencia
de ADN de un embrion, se edita su linea germinal, es decir, las generacio-
nes futuras heredaran dicha modificacion. La tecnologia mas prometedora
para llevar a cabo la edicion es la de CRISPR-Cas9,? se le conoce por su
relativa facilidad, bajo costo y precisién. Sin embargo, no falta atin quien
cuestione el alcance del entendimiento cientifico sobre los posibles efectos
“fuera de diana u objetivo” (off-target effects), esto es, cuando la edicién se
produce en otro lugar del ADN que no se tenia la intencién de modificar
(Bosley ez al., 2015). Es por eso que uno de los consensos internacionales

3 Repeticiones Palindromicas Cortas Agrupadas y Regularmente Espaciadas.
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en materia de edicién gendmica en humanos, radica en la necesidad de
garantizar la seguridad de las tecnologias aplicadas (Adashi, & Cohen,
2016). Otro de los elementos que generalmente caracterizan el consenso
internacional es el de justificar la edicion gendmica sélo a partir de una
necesidad médica irrefutable y no con el objetivo de modificar el fenotipo
o las habilidades de las personas.

Las preocupaciones en materia de bioética mas discutidas en debates
internacionales, convenios y moratorias son las siguientes: la falta de
autonomia de las generaciones futuras para decidir/consentir respecto
de las modificaciones a su ADN; el que los cientificos cambien el curso de
la vida y la naturaleza humana, es decir que jueguen a ser dios; las pre-
siones que la edicion podria generar para los padres, sobre todo cuando
se trata de proyectos de mejoramiento humano, es decir, modificar el ADN
para crear nifios mas inteligentes, altos o con cierto talento especial. En
este mismo sentido, se debate sobre los nifios disefiados y los problemas
sociales (desigualdad) que la edicion podria generar, ya que no todos po-
drian tener acceso a las nuevas tecnologias (Ormond ez al., 2017; Coller,
2019). Preocupa ademas, que la edicion abra la puerta a nuevas formas
de eugenesia (Comfort, 2018) y la potencial aplicacion de la edicion con
fines criminales y terroristas (Lewis, 2016). Todas estas preocupaciones
éticas informan los consensos, convenios y moratorias internacionales
sobre edicion gendmica en Occidente. Sin embargo, el afio pasado un
suceso reflejaria la fragilidad de este consenso y la necesidad de una
gobernanza global de la salud.

El 25 de noviembre de 2018, la ponencia de un cientifico chino de tan
solo 34 afios tomd a la comunidad cientifica por sorpresa. En el marco de
la cumbre internacional de Modificacion Gendémica Humana en Hong
Kong, He Jiankui anuncié el nacimiento de los primeros bebés genética-
mente modificados. He y su equipo de investigacion lograron modificar
genéticamente a un par de gemelas durante su etapa embrionaria (Lovell-
Badge, 2019). El objetivo de la edicion era el de inhabilitar un gen cono-
cido como CCR5 y con esto evitar un posible contagio de VIH (virus de la
inmunodeficiencia humana) del padre portador. La noticia de He Jiankui
conmocion6 al mundo, especialmente a la comunidad cientifica, quien no
tardd en condenar los resultados y calificarlos como “una monstruosidad”
(Yong, 2018). El equipo de He Jiankui jamas sometio sus métodos y pro-
cedimientos a un comité de ética en la investigacion. Mas grave aun, la
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edicidn genética de las gemelas no era justificable ya que la condicién de
un padre portador no representa una necesidad médica irrefutable. Existen
otros métodos mas efectivos que la edicidén para prevenir una infeccién de
VIH en hijos nacidos de un padre portador. Es dificil prever los efectos
de la modificacion en la vida de las gemelas y en la de su descendencia,
pero se estima que podria afectar su sistema inmunologico y habilidades
de aprendizaje (Cyranoski, 2018). El caso de He Jiankui y las “Bebés CRIS-
PR” ilumina algunos de los discursos mas complejos y transcendentales
sobre bioética y las nuevas ciencias de la vida.

CRISPR-Cas9 no es mas que el ultimo capitulo de una larga historia
de mejoramiento humano que para muchos evoca el movimiento euge-
nista de los siglos XIX y XX. La eugenesia fue un movimiento y una ciencia
dedicada a “mejorar” la raza humana, o mas especificamente la calidad
racial de las poblaciones nacionales a partir de un proceso biocultural de
ablancamiento (whitening). En el caso de América Latina, se establecio
después de la Primera Guerra mundial por medio del establecimiento de
organizaciones, sociedades e institutos que moldearon en gran medida la
practica médica, la salud publica, las ideas sobre familia y la maternidad
(Stepan, 1991).

El proyecto eugenésico afectd especialmente a las mujeres pobres y
racializadas. En algunos paises fueron sometidas en masa a la esteriliza-
cion forzada para el control directo de la fertilidad y la reproduccion de
aquéllos considerados como no deseables. La antesala a las nuevas tecno-
logias de la vida es indudablemente el vinculo histérico entre la ciencia, la
politica reproductiva y los racismos de estado en el mundo. Sin embargo,
mientras que la raiz del movimiento eugenista era su espiritu colectivo,
los ultimos treinta afios han sido testigos de un retorno al individualismo
(Comfort, 2018). En el contexto de la gendmica este individualismo ha
sido interpretado por algunos como una proteccién al posible abuso de
la ciencia, ya que ahora la eleccion sobre quién se reproduce y quién
no sera de los individuos y no del estado. Esto se refleja en diversos
argumentos a favor de la gendémica que defienden posturas como la de
“beneficencia proactiva”, es decir, la idea de que la gente esta moralmente
obligada a tener los mejores hijos posibles (Savulescu, 2001). En este
sentido, se defiende la libertad de los individuos, y ya no la del estado,
de controlar el futuro evolutivo de la sociedad. Agar (2004, p. 5) describe
este control como una “eugenesia liberal” desasociada del racismo, una
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en donde no sea el estado quien imponga las nociones de buena vida y
las politicas eugenésicas. Agar concibe un estado que se limite a proveer
una serie de tecnologias para el mejoramiento humano cuyas “concep-
ciones particulares de buena vida de los padres [y no del estado] deberan
guiarlos en la seleccion para el mejoramiento de los hijos”.

En México, el privilegio de la “eleccion” individual y las nociones de
buena vida vinculadas a las politicas reproductivas estatales, facilitaron la
aparicion y el establecimiento de las tecnologias de reproduccion asisti-
da (TRAS) en clinicas privadas durante la segunda mitad del siglo Xx. La
historia de las TRAs en México refleja una dimension importante de la
llamada “eugenesia liberal”, esto es, la forma en la que el mercado y ya
no el estado, se implica en la formulacién de las nuevas concepciones de
buena vida, concepciones que pueden o no estar vinculadas a la salud.
Gonzalez Santos (2020) describe como la consolidacién de las TRAs suce-
dio6 en parte gracias a la posibilidad de atender no sélo a “pacientes” (i.e.,
definidos por lo general como mujeres infértiles) sino a “clientes” (i.e., mujeres
solteras, parejas del mismo sexo). Como todo elemento de mercado, esta
transformacion fue facilitada por telenovelas, eventos de reclutamiento y
ferias que lograron presentar a las TRAS como una practica exitosa, de
alta tecnologia y paranatural, es decir, como igual o mas poderosa que
la naturaleza misma. La narrativa de un médico en un evento de reclu-
tamiento, refleja el poder de la “eleccion” en el contexto del mercado
reprogenético y la configuracion de un nuevo producto de consumo, el
“mejor embrion”:

Todo lo que la naturaleza no puede hacer, nosotros lo hacemos. ..
cortamos la linea de enfermedades genéticas que se transmiten [a
la descendencia]... hacemos todo lo que la naturaleza no puede
hacer... elegimos los mejores embriones (doctor en evento de
reclutamiento, 2008; citado por Gonzalez Santos, 2020, p. 216).

Esta nueva medicina “sin doctor y sin paciente”, como la describe Deleuze
(1992), insiste en subrayar ya no tanto los riesgos, sino los beneficios
potenciales a los sujetos y al futuro de la especie. Por ejemplo, la terapia de
transferencia mitocontrial cubre un nicho de mercado para asistir no s6lo
a mujeres con enfermedades mitocondriales, sino a mujeres totalmente
sanas que deseen mejorar la calidad de sus 6vulos. Este mercado alimenta
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y manipula la ansiedad entre mujeres jovenes acerca del riesgo de tener
“ovulos envejecidos” y se acomoda bien a la tendencia actual del conge-
lamiento de 6vulos de mujeres sanas por razones no médicas, como la
ambicidn laboral y el deseo de postergar la maternidad (Fortune, 2014;
Werner-Felmayer, & Shalev, 2015).

Como en el caso de Amalia, la abuela que al inicio del articulo describe
la posibilidad de elegir el futuro de la descendencia a través de la tecnolo-
gia, las nociones de “eleccién” y/o “autonomia” suelen presentarse como
herramientas comunes y fundamentales para evaluar la ética y el futuro
de la reproduccion asistida y la gendmica. El privilegio de la autonomia
sobre cualquier otra consideracion suele ser un arma de doble filo. Aun
si el “derecho a elegir” ha sido fundamental en la lucha por los derechos
reproductivos y sexuales, esta misma idea de “eleccién” invisibiliza la for-
ma en que las “elecciones” se toman desde un contexto global neoliberal
que sigue tres principios fundamentales: privatizacion, desregulaciéon y
comodificacion (Meghani, 2011). Como sugiere Barbara Nicholas (2001),
las discusiones éticas en torno a la genética y la aplicacion del conoci-
miento suelen centrarse en un individuo (masculino) universal. Se asume
la autonomia de este individuo y se asumen los principios de justicia que
rigen la idea de autonomia en la filosofia occidental. Por ejemplo, Bras-
sington (2018, p. 102) defiende la aplicacion de las nuevas tecnologias
genomicas justamente bajo un principio de libertad cientifica e individual
mientras que reconoce que ciertas técnicas de ingenieria genética, como la
transferencia mitocondrial, podrian tener un costo social para las mujeres
al sentirse socialmente presionadas para “elegir” el uso de las mismas:

Permitir la transferencia mitocondrial, le otorga libertad a los
meédicos y cientificos de usar una técnica que no han usado antes,
le otorga a los pacientes la libertad de usar dicha técnica, le otorga
a los futuros nifios la libertad de la enfermedad; pero podria crear
una presion sutil en las madres.

La postura de Brassington es un buen ejemplo para ilustrar el privilegio de
un principio de libertad sobre el efecto negativo que la tecnologia puede
tener en la autonomia y capacidad de eleccion de las madres. El autor
nos presenta una ciencia médica que en palabras de Foucault (2007, p.
68), evoca “una dinastia imaginaria de males destinados a repercutir en
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generaciones enteras” que parece colgar de un delgado e inconsecuente
hilo de presién maternal. Dickenson, & Darvonsky (2019, p. 356) identi-
fican esta tendencia y argumentan que privilegiar esa supuesta libertad
individual, es decir, el derecho a elegir, representa una distorsion que debe
ser analizada de una forma mas critica. Para los autores, “si la edicion
genética y la fertilizacion in vitro se ‘normalizan’ como algo que toda
buena madre haria, tendriamos que reconocer que existirian presiones
sociales en su ‘eleccion’. La edicidon gendmica podria representar una
gran carga moral para las madres frente a un sistema de salud incapaz de
hacerle frente a enfermedades vinculadas a los cambios demograficos y
ambientales como por ejemplo, la resistencia poblacional a ciertas enfer-
medades (Simonstein, 2019).

La edicion gendmica podria afiadir un elemento mas a la responsa-
bilidad que histéricamente se ha colocado sobre las mujeres: la de garan-
tizar la salud de las futuras generaciones. Después de todo ;qué mujer
quiere jugar a la ruleta genética con sus hijos? ;Qué tipo de nociones
sobre “buena maternidad” podria construirse a partir de la posibilidad
de “mejorar” la informacién genética de los hijos? Si CRISPR se legaliza
y se comercializa su aplicacién para el mejoramiento humano, cada
mujer en el mundo tendra que someterse a una decision imposible. La
primera seria mejorar el futuro genético de sus hijos, con el costo que
su propia salud sexual y emocional pueda padecer. La segunda seria no
tomar ningun riesgo ella misma y dejarle a la loteria genética el futuro de
sus hijos. Lo que es peor, no todas las mujeres tendrian el privilegio
de “elegir” entre estas dos opciones. La farmacogendémica presenta un
ejemplo claro de como aquellos cuerpos involucrados en la investigacion
y experimentacion no son precisamente los beneficiarios de los avances
en la tecnologia médica. Novartis, un gigante farmacéutico norteameri-
cano logro recientemente la aprobacion de un tratamiento de remplazo
genético para los nifios nacidos con atrofia muscular espinal. El costo
estimado de este nuevo tratamiento es de 2.125 millones de dolares, lo
cual lo coloca como el firmaco mas caro en la historia de la medicina
(Novartis, 2019). Sin embargo, para Dorothy Roberts, la genémica po-
dria generar escenarios problematicos para algunas mujeres, problemas
que estarian lejos de resolverse con un acceso universal garantizado:
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No es verdad que proveer de mas acceso a las mujeres de color
las hara mas libres, mas bien, esto significa que se sentiran mas
presionadas para usar esas tecnologias y con esto producir hijos
que no sean considerados como una carga para el estado. También
[estas tecnologias] podrian ser usadas para explotar los cuerpos
de las mujeres, especialmente de las mujeres de color, para ser
usados en el mercado reproductivo (Roberts, 2017).

Roberts advierte sobre el poder de las nuevas tecnologias para revitalizar
los racismos de estado que historicamente han responsabilizado a las
mujeres por el futuro de la nacién y de la especie. En el México posrevolu-
cionario, este racismo de estado se materializé por medio de un proyecto
nacional que exaltaba la centralidad de las mujeres en la construccion de
un México moderno, pero ante todo, mestizo (Ruiz, 2001). Como sugiere
Granados (2011, p. 47), en el siglo XX las mujeres en México fueron “el
germen eugénico de la patria”. En el contexto de la gendmica, las mujeres
podrian convertirse en el germen eugénico del mercado reprogenético.
La eugenesia liberal a la que algunos apelan es més bien una eugenesia
neoliberal que co-modifica el material biologico y el cuerpo reproductivo
de las mujeres a partir de la idea de que existe el “genoma perfecto”, siempre
mejorable, al que todo individuo tiene el derecho de aspirar. Entendernos
como especimenes que pueden ser mejorados genéticamente implica
necesariamente una limpieza genética y el derecho individual a elegir
las caracteristicas que la sociedad y el mercado privilegian.

Comfort (2018, p. 183) argumenta que dar rienda suelta a la eugene-
sia neoliberal implica permitir que “las convenciones sociales, las ideas
culturales y la fuerza del mercado nos conduzcan a buscar la misma raza
maestra Aria que se busco en el pasado”; finalmente, bajo una logica de
mercado, quien tiene mas oportunidades es un hombre blanco, alto y
heterosexual. Por ejemplo, el afio pasado Henry T. Greely (2016), abo-
gado y profesor de la Escuela de Leyes en la Universidad de Stanford,
publico un libro sobre el futuro de la edicion gendmica. Greely describe
como beneficio potencial de la edicidn genémica la oportunidad de lograr
una mayor correspondencia entre lo que los padres quieren y lo que los
padres reciben cuando nacen sus hijos. Para el autor, esto no debe ser
subestimado “si los padres quieren hijos que sean altos, con 0jos negros
y una mayor probabilidad de ser musicos, eso tendran”.
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La gendémica produce nuevos imaginarios reproductivos que ali-
mentan nociones de belleza, talento o habilidad que estan lejos de ser
neutrales y apoliticas. Las elecciones individuales en el contexto de la
reproduccion asistida y la eleccion de dvulos para su reproduccion, suelen
ser configuradas mediante ideas racializadas sobre belleza, salud y acep-
tacién social (Ruseell, 2018). Esto lo ilustra la descripcion de un médico
en una clinica privada de reproduccion asistida cuando una paciente
describe los atributos genéticos que requieren los 6vulos de su eleccion:

(Qué es lo que yo veo en mi paciente? Primero que hace todo lo
humanamente posible para utilizar sus évulos, porque su genética es
lo mas importante. Después de pasar el duelo y todo ese proceso,
regresa y busca que se parezca lo mas posible a ella. Es muy poco,
solamente una, me acuerdo, ella era una paciente morena clara y
me dijo “yo quiero una donante muy blanca y muy giiera y de ser
preferible de ojos claros”, y yo dije jpor qué, por qué te gustaria
que fuera asi? Y es mejorar esa imagen fisica, yo creo que tenia
algin complejo de no ser aceptada en su sociedad por no ser como
son los que son socialmente aceptados... me contestd que queria
[un hijo/a] giiera que fuera aceptada en el circulo social en el que
ella ha vivido (Médico en clinica privada de reproduccion asistida,
entrevista informal).

El médico trabaja en una clinica localizada en Monterrey, Nuevo Ledn,
una de las ciudades mas privilegiadas del pais y la cual ha sido el centro
de inversiones internacionales significativas en salud durante los ultimos
afios. La ciudad, en sus zonas de mayor afluencia, cuenta con las tec-
nologias mas innovadoras y costosas utilizadas en el area reproductiva
y obstétrica (Sanchez Bringas, & Pérez Baleon, 2017). Segun el médico
esta experiencia es excepcional, puede ser que este tipo de seleccion
para el ablancamiento de los hijos no suceda con frecuencia porque
las mujeres de clase alta en la ciudad de Monterrey que frecuentan su
clinica son, por lo general, mujeres mestizas blancas. En su trabajo
sobre reproduccion asistida en Ecuador, Elizabeth F. S. Roberts (2016)
identifica una dinamica similar en el caso de las clinicas ecuatorianas
de reproduccién asistida. Por un lado, la autora sefiala un vinculo
entre el racismo y la falta de acceso a los servicios privados de salud
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entre la poblacion indigena. Por el otro, argumenta que el reclutamiento
exclusivo de donadoras de 6vulos blancas y la intenciéon de “mejorar
la raza” a través de la seleccion del material bioldgico, hace eco a los
esfuerzos poscoloniales de ablancamiento como parte del proyecto de
formacion nacional. Sin embargo, como ilustra la cita anterior, estos
esfuerzos no son precisamente estrategias de una eugenesia ejecutada
desde el estado, sino de una eugenesia neoliberal en donde los individuos,
junto con los médicos, ejecutan el proyecto nacional de mestizaje.

En el caso de México, la ausencia y la necesidad de investigaciones
académicas sobre la racializacion del material bioldgico de las mujeres
se hace evidente en una serie de reportajes periodisticos sobre la dona-
cion de 6vulos en las clinicas de reproduccion asistida. En 2015 Pérez
Botero publico un reportaje en E/ Universal en donde estima que en este
pais, existe una demanda anual de al menos 16 mil 400 6vulos donados
parala reproduccion. Segtin este reportaje, las mujeres “donantes” tienen
un ingreso entre los 7 y 20 mil pesos por la extraccion de al menos 10
ovulos. La remuneracion de las mujeres depende principalmente de su
nivel educativo y sobre todo, su color de piel, como describe una de las
doctoras entrevistadas “las prefieren rubias” y “las modelos son las que
mas ganan”. Estudios de donacién de 6vulos y esperma en el mundo
han demostrado cémo las nociones de herencia y raza informan el pro-
ceso de seleccion del “mejor embrion” (Deomampo, 2016; Cromer, 2019).
Al designar la “herencia étnica” de un embrion, médicos y pacientes refle-
jan algo sobre el pensamiento categorico y las ideas sobre el linaje genético
y potencializan la posibilidad del ablancamiento y la transformacion
racial (Roberts, 2016). En paises como México, la reproduccion asistida
se presenta como una arena politica desde donde los mas privilegiados
“eligen” su “linaje genético” a partir de viejas jerarquias raciales. La raza,
en este sentido, se configura no s6lo como un constructo biocultural sino
ademas como una herramienta politica que define cudles cuerpos son
dignos de reproducirse y cuales serviran s6lo como materia prima de
investigacion y experimentacion.

4 Después de la escritura del presente articulo se publicaron trabajos sobre donadoras
en México como los de Perler, Laura, & Schurr, Carolin (2021). Intimate lives in the glo-
bal bioeconomy: Reproductive biographies of Mexican egg donors. Body & Society, 27(3),
3-27, y Olavarria, Maria Eugenia (2018). La gestacion para otros en México: parentesco,
tecnologia y poder, México: GEDISA/ Universidad Auténoma de México.
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La extraccion de 6vulos para la investigacion (tanto para la transfe-
rencia ooplasmica como para la investigacion) es un proceso complicado
e invasivo. Los riesgos asociados a este procedimiento no son pocos e
incluyen sindrome de hiper-estimulacion ovarica, pérdida irreversible y
dramadtica de la masa Osea, apoplejia pituitaria, entre otros (Delvigne, &
Rozenberg, 2002; Pearson, 2006). A pesar de los riesgos, el mercado de
la reproduccidn asistida sigue creciendo, y en 2018 mas de ocho millones
de bebés en el mundo habian nacido gracias a la fertilizacion in vitro
(ESHRE, 2018). En 2002, un reporte de la Organizacion Mundial de la
Salud reconocia la extraccion de 6vulos para la investigacion como un
problema, “si esta linea de investigacion continua, y si es exitosa, la dis-
ponibilidad de un suficiente nimero de 6vulos se convertira sin ninguna
duda en un problema mayor ;Seria ético o practicamente posible a través
de un tratamiento hormonal, pedir a las mujeres que sean donadoras de
ovulos para este propoésito?” (oMs, 2002, pp. 121-122). Sin embargo, la
extraccion de 6vulos y la proteccion de los derechos reproductivos de las
mujeres son temas casi invisibles en el debate ético de la edicién gendmica
en humanos (Werner-Felmayer, & Shalev, 2015). Poco se ha hablado sobre
qué mujeres son mas vulnerables a la explotacion para la extraccion de
su material bioldgico para la investigacion. Por ejemplo, el escandalo
de Hwang Woo Suk revel6 importantes huecos éticos en la investigacion
asociados a la invisibilidad de las mujeres donantes de 6vulos. Hwang
es un investigador surcoreano que hace mas de diez afios publicé en la
revista Science el supuesto éxito de clonacién de células madre de origen
humano. Sus hallazgos fueron desacreditados por un comité cientifico
que evidenci6 la manipulacion de los datos.

El caso de Hwang Woo Suk provocé una discusidén exhaustiva sobre
el estatus moral de los embriones en la investigacion y las implicaciones de
un fraude cientifico de esta magnitud, y ademas publicado en Science. Sin
embargo, poco se hablo sobre las 119 mujeres de quienes se obtuvieron
2 221 6vulos (algunas de ellas eran colaboradoras de Hwang y se halla-
ban bajo su supervision). Mas de 17 por ciento de las mujeres donantes
sufrieron de sindrome de hiper-estimulacion ovarica, y los 6vulos que
fueron comprados, se adquirieron en un mercado internacional no
regularizado (Dickenson, 2013). La seleccion diferenciada del material
biologico de las mujeres para la reproduccién y/o la investigacion mues-
trala forma en la que el racismo se expresa en la ciencia gendmica desde
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las s/elecciones individuales. Sin embargo, como muestra la siguiente
seccion, las ideas y categorias raciales también producen herramientas
politicas que sirven para justificar un proyecto cientifico que se avala y
facilita desde un estado que se niega a regular en materia de bioética.

Racismo, genoémica médica
y el imaginario de la eugenesia moderna

En marzo de 2018, The New York Times publico un articulo del genetista
norteamericano David Reich en el que defendia la realidad biologica de
la raza. Reich cuestiona la idea de la raza como un constructo social y
argumenta que la ciencia deja cada vez mas claro que “ha dejado de ser
posible ignorar las diferencias genéticas de las razas”. Para Reich, negar
esas diferencias es colocarse en una posicion indefendible, irracional:

Si nos abstenemos de crear un marco racional para discutir las
diferencias entre poblaciones, arriesgamos perder la confianza del
publico y contribuir activamente a la desconfianza del expertise,
tan prevalente hoy en dia... seria imposible, anticientifico, absurdo
y tonto, negar esas diferencias.

Dias después, un grupo de 67 académicos respondieron a Reich argu-
mentando que las variaciones genéticas geograficas en la especie humana
no son consistentes con definiciones bioldgicas de la raza y no reflejan
un mapa preciso de los grupos raciales socialmente categorizados y en
constante cambio (Kahn ef al., 2018). Subrayan la importancia del lega-
do social e historico que moldea la formacion de las categorias raciales,
las lecciones historicas de la malinterpretacion de la variacion genética
humana y la tendencia de ignorar la compleja interaccion de los genes,
el ambiente y las condiciones sociales en la configuracién de patrones
poblacionales. Finalmente, advierten que “el publico no puede ceder el
poder de definir la raza a cientificos que no estan entrenados para enten-
der los contextos sociales que moldean la formacion de esta categoria
en tension”.

Como muestra el debate medidtico suscitado por la publicacion de
Reich, casi tres décadas después de la presentacién del Proyecto del
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Genoma Humano, larealidad biologica dela raza sigue siendo un elemento
en disputa. Lo que se juega no es solamente la potencialidad de la gen6mi-
ca para resolver problemas de salud ahora vinculados a la variacion gené-
tica de las poblaciones, en el centro del debate también se juega la causa-
lidad de la genética para determinar caracteristicas sociales complejas.
Para Soo-Jin Lee (2013, p. S78), la potencialidad en el contexto de la
gendémica “evoca un objetivo capitalista y tecnoldgico que se libera
de su estado putativo y latente dentro del cuerpo”. Para la autora, la
transformacion del cuerpo humano a través de las intervenciones tec-
noldgicas como la terapia génica, evoca tanto el deseo como el miedo,
no solo al como sino al quién tiene el poder de traducir nuestra biologia
en potencial y con qué propdsito.

En México, el Instituto Nacional de Genémica Médica (INMEGEN),
en su primera etapa (2004-2009) comenzo a identificar las variaciones
genéticas comunes en la poblacidén mestiza, llamado entonces “el genoma
de los mexicanos” y a comparar las diferencias genéticas entre regiones;
entre mestizos, grupos indigenas y otras poblaciones. Para justificar la
significativa inversion estatal que representd su fundacion y la paradoja
de un nuevo acercamiento racializante a la salud, los promotores del
INMEGEN se valieron de sentimientos nacionalistas y de la promesa de
ahorros en el futuro en gastos de salud publica (Lopez Beltran, & Verga-
ra Silva, 2011). Desde entonces, la potencialidad de la nueva medicina
gendmica se enmarca en un discurso de soberania y en la necesidad de
asegurar la diversidad de los bancos genéticos en el mundo. Sin embargo,
mientras que antes cualquier critica a la gendmica y su aparato racializante
se interpretaba como una posicion en contra de la soberania nacional,
hoy, esta critica se asume ademas como irracional y anticientifica.

Los estudios sobre predisposicion genética vinculados a la ancestria
han sido ampliamente discutidos durante las ultimas décadas. Por ejem-
plo, preocupa la exclusiéon y discriminacion en el mercado laboral o en
el costo de la salud a partir de estudios sobre la predisposicion genética
vinculados a la ancestria (Diver, & Cohen, 2001; Ramaswami, Bayer,
& Galea, 2018). Se advierte sobre el efecto de un nuevo determinismo
genético que podria desviar la atencién y los recursos destinados a aten-
der los factores ambientales y sociales que marcan las desigualdades en
salud entre grupos racializados (Duster, 2003; Smedley, & Smedley, 2005;
Saldana-Tejeda, & Wade, 2017). Por ejemplo, una de las investigaciones
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del INMEGEN con mas alcance mediatico ha sido aquella que vincula el
incremento en las tasas de obesidad y diabetes en el pais con un haplo-
tipo presente en el mexicano mestizo (Olivares, 2012; Saavedra, 2019).

El discurso médico y cientifico sobre gendmica poblacional y obesi-
dad suele explicar este vinculo mediante referencias directas e indirectas a
la hipotesis del gen ahorrador (Saldafia-Tejeda, & Wade, 2017). Propuesta
por James Neel en 1962, esta hipotesis sugiere, en términos simples, que
la actual predisposicién a la diabetes y la obesidad se debe a una antigua
adaptacién genética a recurrentes ciclos de hambruna y abundancia
(Speakman, 2006; Albuquerque et al., 2015, p. 1207). De acuerdo con
la hipédtesis de Neel, un espontaneo contexto de exceso de energia (es
decir, abundancia en comida) y una vida sedentaria se combinaron para
generar una maladaptativa funcion del gen ahorrador y con esto el rapido
incremento de la diabetes y la obesidad en el mundo. La hip6tesis del gen
ahorrador ha sido ampliamente cuestionada y el mismo Neel reconocio
en 1999 que el gen ahorrador se encontraba presente en fodos los grupos
étnicos (Fee, 2006; Paradies, Montoya, & Fullerton, 2007). A pesar de
esto, tal hipotesis sigue siendo parte del discurso cientifico que justifica el
uso de la ancestria para la investigacion en medicina genémica y marca
a ciertos grupos poblacionales como especialmente susceptibles a la
obesidad y la diabetes. Para Fee (2006), el aparente poder explicativo de
la teoria del gen ahorrador, su presencia persistente en el discurso cien-
tifico se podria deber al poder de las imagenes binarias que evoca, tales
como primitivo/ moderno; afluencia/hambruna. Los estudios publicados
sobre la susceptibilidad genética a la obesidad y a la diabetes tipo 2 entre
los mexicanos vinculada al origen indigena del mestizo no mencionan
al gen ahorrador como agente causal; sin embargo, tanto genetistas
como médicos se refieren a esta hipdtesis como una forma de justificar
el uso de categorias raciales en estudios de predisposicion poblacional
a ciertos riesgos para la salud (Saldafia-Tejeda, & Wade, 2017; Baedke,
& Delgado, 2019).

La patologizacion del origen amerindio en el mestizo mexicano
refleja un preocupante regreso a la biologizacién de la raza y la persis-
tencia de conocidas jerarquias coloniales en las que el origen indigena
se define como primitivo y anclado al pasado, y el europeo vinculado
a la modernidad, la higiene (Moreno, 2010) y la salud. Sin embargo, la
disputa sobre la realidad bioldgica de la raza rebasa el campo de la salud.
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Eluso de los grandes datos (big data) y el poder computacional le han
dado un nuevo auge a las investigaciones sobre las contribuciones genéticas
—de los grupos poblacionales— a caracteristicas sociales complejas como
la inteligencia, la preferencia sexual o el desempefio escolar (Bliss, 2018;
Mills, & Tropf, 2020). Aun si generalmente se reconoce que la contribucion
genética a cualquier caracteristica del comportamiento es relativamente
pequefia y facilmente sobrepasada por la influencia del ambiente, existe
la tendencia en los medios de confundir la correlacién con la causalidad
y la explicacion por la descripcion (Adam, 2019). En Estados Unidos,
grupos supra nacionalistas blancos que se hacen llamar “realistas racia-
les”, han sabido capitalizar esta tendencia para justificar sus posturas y
practicas racistas (Comfort, 2018).

En México, Macario Schettino, un economista y columnista publico
una nota en E! Financiero titulada “somos nuestros genes”. El autor
aplaude el trabajo del psicologo educacional Robert Plomin y de otros
cientificos, que explican las diferencias en la inteligencia y el desempe-
fio escolar de los grupos étnicos a partir de su composicion genética.
Schettino argumenta que “apenas 20 por ciento de nuestro desempefio
educativo depende de lo que llamamos, educacion”, y cita el conocido
refran mexicano: “el que nace pa’ tamal, del cielo le caen las hojas”. Con
esto sugiere que el desempefio escolar de los grupos mas vulnerables en
el pais lo determinan los genes y no los factores sociales y ambientales.
Las ideas que alaba Schettino son parte de un sesgo hereditario en las
ciencias sociales que desde mediados del siglo XX insistiria en atribuir
causalidad genética a las diferencias raciales en niveles de educacion,
comportamiento e inteligencia (Jensen, 1969). No seria la primera vez que
investigaciones cientificas disefiladas con un fin altruista (7.e., las investiga-
ciones sobre el indice del coeficiente intelectual) sean después utilizadas
para reforzar la discriminacion de ciertos grupos minoritarios. Esta histo-
ria marca profundamente la percepcion social de un publico preocupado
por el posible uso de la sociogendémica para validar jerarquias raciales y de
clase, por ejemplo, dentro del salon de clase (Martschenko, 2020).

La herencia sigue asumiéndose como propiedad inherente a un
rasgo y no como una propiedad variante en una poblacién sujeta a un am-
biente especifico. En un pais con una historia racial tan compleja
como México, esos debates tienen una resonancia importante en los
imaginarios reproductivos, ahora cruzados por las nuevas tecnologias
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de la vida y su potencialidad. Como argumenta Harding (2011, p. 9),
“lamodernidad siempre tomara caracteristicas distintivas locales en su
aparicion multiple y regional. Sus epistemologias seran, en algiin grado,
locales y siempre tenderan a apropiarse y a reformular, para sus propios
fines, las jerarquias sociales con las que se encuentren”. La medicina
genética y la sociogenomica podrian complicar aiin mas la resistencia
a los discursos racializantes producidos desde lo que algunos llaman
el “norte global”, pero con un impacto que se acomoda a las conocidas
jerarquias locales.

La preocupacion respecto al efecto de las nuevas tecnologias de
la vida en la experiencia de ciertas poblaciones racializadas se vincula
con una critica mas amplia sobre una idea de desarrollo que insiste en
la productividad y la intervencion tecnoldgica. Vandana Shiva (1988)
advierte sobre una ciencia moderna que asume que la productividad
sucede solamente cuando es mediada por la tecnologia.

En este sentido, el cuerpo reproductivo debe ser intervenido para
asegurar el futuro de la especie y esta intervencidén toma varias for-
mas contradictorias. Por ejemplo, en su libro No alternative: Childbirth,
citizenship, and indigenous culture in Mexico, Rosalynn Vega estudia la
creciente demanda de partos naturales en México. La autora explora
dos tipos de partos naturales contrastantes pero mutuamente constitutivos;
los partos naturales “humanizados” y los “tradicionales”. Vega muestra
como mientras los partos humanizados suelen involucrar a parteras occi-
dentales que atienden a mujeres blancas, urbanas y de clase media y alta,
los partos tradicionales involucran a madres y parteras indigenas. Mien-
tras los primeros suelen evocar nociones de elecciéon y empoderamiento,
los segundos suelen ser definidos como “sitios de riesgo” en necesidad
de intervencion occidental por medio de un entrenamiento “formal”. La
autora muestra como el parto natural se presenta como una fuente de
capital cultural que sirve para moldear la identidad en una meritocracia
global. Asi, el consumo de la etno-medicina transnacional incorpora un
proceso de racializacion y hace de los “partos humanizados” un proceso
de ablancamiento social en un contexto global. Por un lado, el consumo
y la eventual apropiacion de la etno-medicina transnacional refleja la
exotizacion y racializaciéon de lo “natural”, y por el otro, la reprogenémica
se presenta como una tecnologia que supera a la misma naturaleza y es
capaz de modificarla y mejorarla. Ambos procesos iluminan la compleja
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interseccién entre la raza y la salud pero ademas, la forma en la que el
estado facilita su mutua constitucion.

En el caso de México, la ausencia de una adecuada legislacion
sobre las tecnologias de reproduccion asistida y la investigacion con
lineas celulares embrionarias suele explicarse a partir de una ideologia
religiosa mayoritariamente catolica que otorga el estatus de “per-
sona” al embrion (Brena, 2015). Esto tiene sentido ya que coincide
con una politica pro-vida que criminaliza el aborto en la mayoria de
los estados. Sin embargo, la religion no tiene un poder explicativo
suficiente para entender la complejidad de las historias repronaciona-
les. Merleau-Ponty, Certommen, & Pucéat (2018) analizan la exitosa
produccién de lineas celulares embrionarias para la investigacion en
Israel —producto de la numerosa donacién de embriones en clinicas
de reproduccién asistida— y su posterior exportacion a paises como
Francia. Al comparar las posiciones permisivas y prohibitivas de Israel
y Francia, respectivamente, los autores muestran coémo los marcos éticos
de ambas legislaciones se construyen a partir de una compleja inter-
seccion entre sus propias “historias repronacionales” y una tradicion
religiosa (i.e., catolicismo/judaismo). Mientras que la Segunda Guerra
Mundial y la maquinaria eugenista nazi marco la bioética francesa y
sus regulaciones restrictivas en materia de investigacidon con material
bioldgico, el mismo suceso define una postura permisiva israeli que
intenta, entre otras cosas, aliviar la ansiedad por asegurar una mayoria
judia en el estado y asi evitar ser demograficamente “reemplazados”
por los palestinos nativos.

En México, el rechazo de mas de veinte propuestas de regula-
cion de las tecnologias de reproducciéon asistida presentadas desde
1999, refleja mucho mas que una postura religiosa (Gonzalez Santos,
2019). Como argumenta el médico citado anteriormente, “si pasan
una legislacion, tendrian que ofrecer el servicio [reproduccion asisti-
da] en las clinicas de salud publica”, y esto transformaria un acceso
exclusivo en uno generalizado. Mas alla del gasto publico que lo
anterior podria generar, habria que pensar en el vinculo que Roberts
(2016) identifica sobre los racismos de estado y la falta de acceso a
las clinicas privadas de reproduccion asistida de la poblacion indi-
gena ecuatoriana. En México, contamos con una legislacion de facto permi-
siva a la investigacion y experimentacion con células madres embrionarias
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y a la vez con una legislacién que penaliza severamente el aborto con
sentencias de hasta treinta afios de prision. Lo que parece estar en el centro
de esta aparente contradiccion no es tanto una vision particular sobre la
vida, el inicio de la vida o la calidad del embrion como “persona”, sino
la forma diferenciada en la que se valora la vida de algunas mujeres sobre
otras. Como sefialo el presidente de la Suprema Corte (SCIN), Arturo Zal-
divar, en el marco de la despenalizacion del aborto en el estado de Oaxaca,
las mujeres privilegiadas siempre han tenido acceso a un aborto seguro
en México, su penalizacion o el “tipo de limitaciones, de obstrucciones
a este derecho de las mujeres, normalmente afecta a las mujeres mas
pobres, mas desprotegidas, a las nifias y a las mujeres indigenas” (Forbes,
2019). Es evidente que no se trata de una posicion legislativa que defiende
una nocién moral especifica sobre el inicio de la vida. Se trata mas bien
del mantenimiento de un racismo de estado que, por un lado, insiste en
mantener el control de la reproduccion de algunas mujeres y por el otro,
permite la desvalorizacion de la labor clinica y el material biolégico de
otras a través de huecos legislativos no sélo en la extraccion y mercado
de 6vulos sino también en otras labores reproductivas como la maternidad
subrogada (GIRE, 2019; Pérez, 2018).

En materia de edicidén gendmica humana, la ausencia de regulacion
define la politica mexicana como permisiva al compararse con otros paises
(Isasi, Kleidgerman, & Knowppers, 2016; Pérez Carbajal, & Campu-
zano, 2017). Esto explica la forma en la que México se perfila como uno
de los destinos ideales para el turismo reproductivo y el acceso a lineas
celulares embrionarias (Camhaji, 2016). Algunos reportan tecnologias
de transferencia gendmica que han sido aplicadas en México para evadir
las regulaciones bioéticas norteamericanas (Darnovsky, 2019). El resto
de América Latina presenta un escenario similar, la regulacién sobre
la terapia génica es generalmente limitada en la region y en los pocos
paises en donde encontramos cierto tipo de jurisdiccion, ésta suele cen-
trar la atencion en preocupaciones éticas vinculadas a la modificacion
genética de plantas y animales, biopirateria, bioseguridad y el uso de
células madre en tratamientos clinicos. Pocas jurisdicciones (i.e., Chile,
Panama, Ecuador y Colombia) han tratado, explicitamente, el tema de la
edicion gendmica en humanos. Estas jurisdicciones suelen atender temas
vinculados al uso de nuevas tecnologias (i.e., CRISPR-Cas9) con fines de
“mejoramiento humano” y sin una condicién médica que justifique la
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intervencion (NASEM, 2017). La necesidad de un consenso regional en
la materia se evidencia ante una légica de mercado que apuesta por la
maleabilidad de la identidad genoémica seguin su productividad. Vasquez
y Deister Garcia (2019) muestran el proceso en el que el “genoma del
mexicano” se adapta a etiquetas mas abarcadoras como “latino” o bien
“hispano” para atender el mercado de ciertas tecnologias de la salud en la
region. Una regulaciéon adecuada en América Latina podria hacer frente
a una distancia geografica y discursiva entre aquellos paises en donde los
marcos éticos se producen (el norte global) y aquéllos, los nuestros, en
donde la experimentacion, aplicacion y practica de las nuevas tecnologias
(y sus riesgos potenciales) pueden suceder sin ningun cuidado ético para
su poblacion.

Es innegable que la gendmica médica y las nuevas tecnologias de
la vida presentan escenarios fascinantes de comprension sobre la vida
humana y la salud. Sin embargo, los principios de autonomia y eleccion,
tanto del cuerpo cientifico como de los sujetos de estudio, no son sufi-
cientes para alcanzar a desmenuzar los retos que las nuevas tecnologias
nos presentan. El poder sin precedentes que estas tecnologias tienen
para modificar la vida nos obliga a cuestionar el inminente peligro de
su uso arbitrario. La discusidn bioética sobre el uso y la regulacion de la
gendmica, no sélo debe recurrir a las lecciones del proyecto eugenésico
en el siglo pasado, sino ademas problematizar los principios éticos que
la filosofia tradicional nos otorga para entender a profundidad dichas
lecciones. Sélo a partir de la reformulacién de nociones como la “auto-
nomia” y la “eleccion” seremos capaces de entender qué se juega ante
las nuevas tecnologias de la vida, como y de qué formas los cuerpos,
historicamente diferenciados, se cotizan hoy en dia ante la inminente
aspiracion por el “genoma perfecto”.
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Nota final

Entre otras declaraciones institucionales internacionales en materia de
edicion gendmica, el Convenio relativo a los Derechos Humanos y la
Biomedicina (Convenio Europeo de Bioética o Convenio de Oviedo) de
1997 y la Declaracion Universal de la UNESCO sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos (1997) establecen moratorias a la modificacion
de la linea germinal humana.



