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Promesas biotecnolégicas. Determinismo genético, cincer y
maternidad por sustitucion: un analisis critico

Biotechnology Promises. Genetic Determinism, Cancer and
subrogated motherhood: A Critical Analysis

Resumen: La biotecnologia, sobre todo a partir
del desciframiento del genoma humano, ha ofre-
cido muchas promesas, en su mayoria atin sin
cumplir. Mediante el analisis feminista de algunas
de estas promesas y el del caso de la maternidad
por sustitucion, veremos c6mo los objetivos, fines
e imaginarios de estas biotecnologias afectan de
manera desigual a las mujeres y pueden ayudar a
perpetuar las desigualdades existentes y el papel
subordinado de las mujeres en nuestras socieda-
des. Anilisis de este tipo pueden alertar al res-
pecto y ayudar a minimizar los dafios.
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1. Introduccién

EULALIA PEREZ SEDENO*

Abstract: Biotechnology, especially since
the decipherment of the human genome, has
offered many promises, most of which are still
unfulfilled. Through the feminist analysis of some
of these promises and the case of subrogated
motherhood, we will see how the goals, ends and
imaginary of these biotechnologies unequally
affect women and can help to perpetuate existing
inequalities and the subordinate role of Women in
our societies. Analysis of this type can alert about,
and help to minimize, damages.

Keywords: Biotechnology; genetic determinism;
breast cancer; subrogated motherhood; gender
and science.

Hace ya varias décadas que el feminismo centrd su atencion en la ciencia y la tecnologia.
De hecho, fue Signs: Journal of Women in Culture and Society, la primera revista en publicar
un nimero especial dedicado a los estudios feministas de la ciencia en otoflo de 1978, tan
s6lo tres afios después de que comenzara a publicarse esta revista, dedicada a estudios gene-
rales sobre las mujeres en la cultura y la sociedad. Titulado “Women, Science and Society”,
los trabajos que aparecian en este volumen se centraban en dreas que marcarian los estudios
posteriores: la situacion de las mujeres en las profesiones cientificas, con consideraciones
sobre las politicas publicas al respecto, la historia de las mujeres en la ciencia y criticas
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a los sesgos sexistas de determinadas teorias cientificas. Como he sefialado en otro lugar
(Pérez Sedefio, 2016) las editoras de este volumen anticiparon los debates y las criticas que
surgirfan del acercamiento critico feminista a la ciencia!.

Como institucion social que es, la ciencia (y la tecnologia) reproduce y replica las estruc-
turas de poder que hay en ella. Dicho de otro modo, la ciencia y la sociedad se co-producen
y se co-constituyen mutuamente. Lejos de esa neutralidad valorativa afirmada por cierta
filosoffa de la ciencia, la politica la impregna y, por tanto, el sexo, el género, la raza, la clase
social y otras variables, estdn en ella, como estructuras de poder que son.

La irrupcién de la biotecnologia en el panorama de la investigacién y la innovacién, ha
puesto de relieve nuevos problemas. Y desde el feminismo debemos plantearnos las dimen-
siones de género de la biotecnologia, en especial cémo y en qué medida las ideologias e
ideas de género conforman las innovaciones en biotecnologia, qué cuestiones o problemas se
plantean (y cudles no) y cémo la biotecnologia afecta o conforma las vidas de las mujeres,
para bien o para mal: es decir, si mejora la vida de las mujeres, si las empodera o si, por el
contrario, las mantiene en los margenes y las sigue manteniendo como grupo vulnerable.

2. Las promesas del Proyecto Genoma Humano

El despegue de la biotecnologia se produce en los afios setenta, pero recibié un impulso
enorme tras la reunion de Asilomar? del afio 2000. En esta reunion se llegé a la conclusion
de que las circunstancias de ese momento eran diferentes a las de los afios setenta, por el
mayor interés econdmico y social existente, por lo que no debian ser sélo los cientificos
quienes se preocuparan y analizaran los riesgos —de todo tipo— derivados de su trabajo y que
una mayor implicacién de quienes hacen ciencia en los debates puiblicos habria enriquecido
todo el proceso social (Muifioz Ruiz, 2001).

La importancia econémica y social se hizo patente cuando, en junio de 2000, el consorcio
de laboratorios publicos International Human Genome Sequencing Consortium y su compe-
tidora privada, Celera Genomics, anunciaron que habian completado el borrador del genoma
humano. El proyecto genoma humano (HGP por sus siglas en inglés) habia comenzado en
Estados Unidos en 1990, con un presupuesto de tres mil billones de délares (aunque desde
1987 habia centros de investigacion en genoma humano). Pronto pasé a ser un proyecto de
cooperacion internacional del G7, el grupo de los siete paises mds ricos del mundo: Estados
Unidos, Alemania, Japén, Francia, Italia, Gran Bretana y Canada.

Para justificar las enormes cantidades de dinero invertido en estos descubrimientos, las
compaiifas biotecnoldgicas, los financiadores y los participantes del proyecto prometieron
que el proyecto proporcionaria avances cientificos y médicos importantes. Francis Collins,
que sucedié en 1993 a James Watson como director de la rama estadounidense del HGP,
afirmaba que en 2010 habria pruebas preventivas para por lo menos una docena de enfer-
medades hereditarias, que se eliminarian enfermedades de este tipo, como la hemofilia, y

1 En espafiol, el primer nimero de una revista dedicado exclusivamente a género y ciencia fue el editado por mi
misma en la Revista Arbor, 1992.

2 Estas reuniones se celebraron en Asilomar, California, desde el afio 1973 y (al igual que las directrices emana-
das de otros organismos) pueden entenderse como una propuesta de gestién y regulacion de la propia comuni-
dad tecnocientifica (Larrién, 2011).

Daimon. Revista Internacional de Filosofia, Suplemento 6 (2017)



Promesas biotecnologicas. Determinismo genético, cdncer y maternidad por sustitucion: un ... 29

que en el 2020 habria tratamientos exitosos que repararian los genes mutados. La idea se
basaba en la promesa de que el conocimiento del genoma proporcionaria nuevas perspecti-
vas importantes en la etiologia de la enfermedad, lo que posibilitaria una serie de avances
tales como pruebas genéticas, fabricaciéon de farmacos para perfiles genéticos especificos
y el uso de terapia génica para corregir o compensar las mutaciones en el ADN (Collins et
al., 2003). Asi, se aceptaba el supuesto de que todas las caracteristicas de los individuos, y
también las enfermedades, se pueden explicar en términos biolégicos, en este caso por la
genética. Y atin mds, se suponia una relacién lineal entre ADN y rasgos fenotipicos. Este
determinismo biol6gico reduccionista se manifiesta en el campo médico cuando se concibe
la salud como una propiedad intrinseca y exclusiva del organismo, en vez de una relacién de
equilibrio entre los cuerpos humanos y su entorno. La diversidad genética natural presenta
problemas de incompatibilidad o malos ajustes al entorno que el reduccionismo genético
trata exclusivamente como sintomas de enfermedad orgédnica, de ‘defectos’, en vez de varia-
ciones socialmente inadecuadas del funcionamiento del cuerpo.

En cierto sentido, las promesas de lo que ofreceria la secuenciacién masiva estan bien
fundamentadas. Evelyn Fox Keller (2002), aunque bastante reacia con respecto a los méritos
del HGP, argumentaba que lo mas valioso de este programa de investigacion es que dejaria al
descubierto las incoherencias del determinismo biolégico y la veneracién casi religiosa que
se tiene por los genes. Parece que tenia razén, pues los cientificos revelaron en 2001 que su
andlisis del mapa genético humano, completado ocho meses antes, habia expuesto notables
defectos en el conocimiento anterior. Al examinar el genoma humano, en vez de los previstos
100.000 o 150.000 genes, el consorcio publico estimé que el genoma humano tenia unos
31.000 genes y que sus secuencias codificadoras de proteinas equivalian tan sélo al 1,5 %
del ADN total. Ahora sabemos que los 20.500 genes de los humanos (International Human
Genome Sequencing Consortium, 2004) son apenas 5.000 mas que los de una mosca de la
fruta (15.016) y unos 5.000 menos que los que tiene la planta herbacea Arabidopsis Thaliana
(25.498), la primera planta de la que se secuenci6 el genoma. No parecia haber relacién con-
sistente entre la complejidad bioldgica de los diferentes organismos y el volumen de ADN
y de cromosomas en sus genomas (las células de las ranas, por ejemplo tienen mucho mas
ADN que las de los seres humanos). Quedaba en entredicho la mencionada relacién lineal
entre ADN y rasgos fenotipicos.

Sin embargo, la genética médica sigue adoptando un reduccionismo genético que se
manifiesta en la obsesion por enfermedades “causadas” por defectos en un solo gen. Aunque
no dudamos de que a los cientificos les animen fines humanitarios o intelectuales, centrarse
en las enfermedades de un solo gen es bueno para los intereses comerciales, pues se pueden
crear mercados para intervenciones médicas nuevas y mds provechosas. Esas intervencio-
nes pueden ser tan intrusivas para el cuerpo humano que provoquen riesgos considerables,
debido a la complejidad del funcionamiento del organismo. Y, sin embargo, popularmente
se nos presenta una etiologia de la enfermedad a través de una explicacion lineal de los
desdrdenes de un solo gen, realzando la posibilidad de que se pueda corregir genéticamente.

Lo cierto es que los desérdenes producidos por un solo gen son una fraccién muy
pequena de todas las enfermedades, aproximadamente el dos por ciento. Algunas de estas
enfermedades, ademds, afectan a un nimero muy pequefio de personas. Hay tres tipos de
enfermedades monogénicas: las autosémicas recesivas, las autosémicas dominantes (ambos
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tipos transmitidos por los cromosmas no sexuales) y las ligadas al cromosoma X. Unas 200
condiciones hereditarias estdn registradas como desérdenes autosomadticos dominantes’.
Por ejemplo, la hipercolesterolemia (1 por cada 500 nacidos vivos) la enfermedad de rifién
poliquistico (1:1.000), la retinitis pigmentosa (1:4.000), la esclerosis tuberosa (1:5.800), la
distrofia mioténica (1:8.000) o la enfermedad de Huntingdon (1:10.000). Los desérdenes
recesivos autosémicos son mds numerosos (se han identificado unos 900), pero se presentan
con menos frecuencia, con una media de alrededor de 2,5 por cada 1.000 nacidos vivos. La
proporcion de los desérdenes vinculados al cromosoma X es mucho menor y su incidencia
menos comun que las anteriores debido a que el cromosoma X constituye sélo el cinco por
ciento del genoma total. Estos incluyen defectos de la visién del color (8:100), o la hemofilia
A (1:5.000 en varones).

En numerosos casos, esas enfermedades resultan ser mucho mds complicadas y varia-
bles que lo que implican “desérdenes monogénicos”, e incluso algunos cientificos médicos
rechazan dicha nocién, pues hay una gran variedad de mutaciones genéticas asociadas a
fenotipos idénticos y una amplia variedad de fenotipos asociados a mutaciones genéticas
idénticas. Los genetistas reconocen que las enfermedades denominadas “multifactoriales”,
como el cancer, son mucho mds numerosas y son el resultado de la interacciéon de nume-
rosos factores internos y externos; pero el peligro del reduccionismo genético continda. El
problema es que, en la imaginacién popular (y médica) la enfermedad desencadenada por
patégenos externos se reduce a “defectos heredados” susceptibles de intervencién correctora
o preventiva. Igual que sucede cuando se centran en los desérdenes de un solo gen, también
aqui es preocupante que deje de prestarse atencién a las causas sociales colectivas de la
enfermedad o la discapacidad.

Muchas de estas enfermedades son dolorosas y angustiosas, pueden producir incapacida-
des y deterioros serios, que requieren cuidados médicos frecuentes y que a menudo acortan
terriblemente la vida. Sin embargo, la explicacién estindar médica de estas enfermedades
como enfermedades de un solo gen y que, debido a la simplicidad de su etiologia, son
objetivo primordial de intervenciones genéticas, tiene sus errores. Un buen ejemplo es la
fibrosis quistica*, la mds letal y comin de las enfermedades recesivas autosomaticas entre
los caucdsicos. La fibrosis quistica estd causada por la mutacién de un gen en el cromosoma
siete. Dos tercios de los pacientes con fibrosis quistica muestran una mutacién que produce
que no se exprese un determinado aminodcido, la felilalanina. Pero, la frecuencia de esta
mutacién entre las personas con fibrosis quistica varia considerablemente segtin diferentes
grupos étnicos y poblaciones. Ademds, se han descubierto otras mutaciones. La imagen se
complica mas si vemos que en 1995 se habian identificado unas 100 alteraciones secuencia-
les en el gen CFTR y se habian clasificado como variaciones “benignas” o polimorfismos.
Este es un ejemplo que muestra que una condicién heredada se resiste a la reduccién genética
simple, pero no es la tnica. Los sintomas de la hemofilia B, por ejemplo se han asociado

3 En este caso, s6lo se necesita una copia mutada del gen para que la persona esté afectada. Basta con que uno
de los dos progenitores padezca la enfermedad y la probabilidad de transmitir el gen mutado a su descendencia
serd del 50%.

4 Afecta principalmente a los pulmones, aunque también puede afectar al pancreas, higado e intestino, provo-
cando la acumulacién de moco espeso y pegajoso en estas zonas. Comtun en nifios y adultos jovenes puede ser
mortal debido a infecciones pulmonares.
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con 200 variaciones nucledtidas diferentes, y lo mismo sucede con la talasemia en la que
diferentes variaciones del ADN causan la enfermedad. Los expertos en esta enfermedad
reconocen que no es un solo desorden de hecho, sino un grupo de sintomas clinicos, segtin
el tipo y ndmero de genes afectados asi como segun el grado de alteracién y que puede ir
de una anemia suave, a una potencialmente fatal. Resumiendo, hay muchos ejemplos de
enfermedades supuestamente provocadas por un solo gen que tienen sintomas variados,
mutaciones distintas, etc.

Por todo lo que hemos visto, esté claro por qué ahora muchos genetistas médicos mantie-
nen que no hay enfermedades de un solo gen y que los genes no pueden ejercer su influencia
solos. Y eso resulta atin mds claro cuando pasamos de las enfermedades congénitas y consi-
deramos la inmensa mayoria de condiciones médicas que no se ajustan al modelo determi-
nista de “un-gen-un-fenotipo”. Aunque han fallado la mayoria de los intentos por efectuar
asociaciones firmes entre genes y condiciones como el asma, la obesidad, la hipertension,
la esquizofrenia, y por supuesto con rasgos mds borrosos como la agresién, la adicién, la
preferencia sexual, la inteligencia y la creatividad, se han correlacionado con éxito algunas
condiciones médicas con genotipos que se considera que aumentan la “susceptibilidad™ de
las personas a padecerlas. Nos referimos a ciertas enfermedades genéticas como el cdncer de
mama, el cancer de colon, algunas formas de diabetes tipo dos y la enfermedad de Alzheimer.
Pero en estos casos las mutaciones identificadas dan cuenta de menos del 3% de todos los
casos y se considera que estos casos son causados por la accién combinada con las interac-
ciones de mds de un alelo, o “multifactoriales” (causadas por la interaccién de genotipos
heredados con factores medioambientales y fisiolégicos).

Cuando se considera que las enfermedades con origenes externos son genéticas, se
medicaliza, de forma efectiva, lo que a menudo son problemas esencialmente sociales,
econémicos y medioambientales. El caso del cancer de mama y lo sucedido en EEUU es
interesante. En 1990, se fund6 en San Francisco la Breast Cancer Action (BCA). El grupo
fundador, que en su mayoria tenia cdncer de mama por metdstasis, pretendia prevenir el
aumento y reducir el nimero de casos. En el afio 2000 el BCA se uni6 a otros grupos para
lanzar la campafia “parar el cdncer donde comienza”. Su objetivo fundamental era llamar
la atencidn sobre las causas medioambientales de dicha enfermedad, como la exposicién
a pesticidas. Su lema no es sélo “lo personal es politico”, sino también “lo personal es
cientifico” y “la ciencia es politica”. El surgimiento de organizaciones de este tipo ha
desafiado el paradigma cientifico institucional que mantiene que el origen del cdncer de
mama es una mezcla de herencia genética y de estilos de vida. Segin este paradigma, los
factores de riesgo incluyen “antecedentes familiares, sobrepeso, sedentarismo, consumo
de alcohol, fumar tabaco, menarquia precoz, menopausia tardia, no haber tenido hijos o no
haber dado el pecho” (de Michele, 2017: 24). Sin embargo aproximadamente el 70% de
las mujeres que tienen cancer de mama no presentan ninguno de esos factores de riesgo.
Ademads, aunque se descubrid que, si se alteran los genes BRCA1 y BRCAZ2, la proba-
bilidad de desarrollar la enfermedad es muy alta, este tipo de casos s6lo supone entre el
cinco y el diez por ciento del total (de Michele, 2017). Por otro lado, y como sefiala esta
misma autora, es completamente erréneo separar los estilos de vida del contexto social en

5 Obsérvese la vaguedad del término y su falta de definicién.
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que se producen. Por ejemplo, una familia pobre no puede elegir qué comer y se sabe que
la pertenencia a grupos vulnerables (clase social o raza) aumenta el riesgo de exposicion
a sustancias toxicas relacionadas con el cdncer.

En efecto, se ha comprobado que diversos factores ambientales también son riesgos a
tener en cuenta. Los organoclorados, sustancias utilizadas en la elaboracion de insectici-
das, tienen una larga vida media en el cuerpo humano (hasta 40 afios), especialmente en
el tejido adiposo, suero y leche. Uno de los principales, el DDT, fue prohibido en 1972
(en Espafia en 1977), pero atin se estd utilizando en paises africanos como Marruecos y
puede volver a entrar en la cadena alimentaria humana a través de comida de origen animal
o del agua. También hay evidencia de incremento de riesgo de cdncer de mama por la
exposicion laboral a radiaciones electromagnéticas y lo mismo pasa con mujeres expuestas
a radiaciones ionizantes. Lo mismo sucede con los FTALATOS, una familia de productos
quimicos “de los que se producen millones de toneladas en todo el mundo y constituyen
el principal componente de muchos productos ampliamente usados en le trabajo, en la
vida doméstica y en los hospitales” (Valls Llobet, 2017: 19) y con los parabenes, también
muy usados como preservantes en comidas, productos cosméticos y preparaciones farma-
céuticas (Valls Llobet, 2017).

Las estrategias nacionales para luchar contra el cdncer se centran en la deteccidn,
la terapia y el tratamiento médicos, puesto que un enfoque preventivo exigiria cambios
socialmente organizados en la forma de vida y los entornos de trabajo de las personas
e incluso puede que un modelo completamente nuevo de desarrollo econémico y social
del que se beneficiarian las personas y las empresas. Eso ha hecho que sistemdticamente
se efectien campafias “supuestamente preventivas” pero que no lo son, sino que son de
deteccién, como aquella sobre el cancer de mama que utilizaba el eslogan “la deteccién
temprana es la mejor prevencion” recomendando el autoexamen regular y la explora-
cion médica. Estd claro que un cancer detectado no se puede prevenir, por lo que se ve
claramente que la intencién de estas campafias es un modo de cambiar el propdsito y
definicién de intervencion sanitaria en este drea, pasando de la prevencion del cancer a la
prevencion de la muerte por cdncer (el eslogan luego pasé a ser “la deteccion temprana
es tu mejor protecciéon”. Sin embargo, sigue apareciendo el término “prevencién” en las
campafias habituales bien de las comunidades auténomas, ayuntamientos, o firmas que
se unen a la lucha contra el cdncer. Hay que sefialar también que las mamografias, que
es el mejor instrumento de exploracién del cdncer de mama, no son un instrumento de
deteccién muy sensible.

Los programas de cribado del cdncer de mama siguen en vigor, a pesar de que la
proporcién riesgo/beneficio es desfavorable, es decir, causan mds daflo que beneficio.
Ademads de la posibilidad de dar falsos positivos —algo que sucede en casi todas las
pruebas médicas— las mamografias pueden detectar canceres reales pero clinicamente no
significativos, con las consecuencias de tratamientos innecesarios con efectos secundarios
nocivos y la consiguiente angustia (Forcades i Vila, 2017). Y diversos estudios han mos-
trado (Forcades i Vila, 2017) que los duros tratamientos de quimioterapia para canceres
no-hematoldgicos s6lo han servido en el 90 % de los casos para prologar la vida de los
pacientes 3 meses. La causa es que, desde hace 20 afios los medicamentos oncoldgicos
aprobados y comercializados no tienen que demostrar que aumentan la supervivencia, sino
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la disminucién del volumen del tumor o que no crece. Pero un tumor puede dejar de crecer
y eso no significa que el o la paciente esté mejorando o vaya a vivir mds tiempo (Forcades
i Vila, 2017). Por otro lado, el coste de estos programas de cribado, puede detraer fondos
de otras partidas sanitarias.

En primer lugar debe quedar claro de lo anterior que las enormes cantidades de dinero
que se meten en la ciencia genética y el gran interés puiblico y la esperanza de promesas del
proyecto genoma humano es desproporcionado tanto por lo que se refiere a las interven-
ciones terapéuticas que el nuevo conocimiento genético probablemente proporcione como
con respecto a la eliminacién de las posibles mutaciones genéticas que puedan tener los
seres humanos. En el primer caso debemos ver mds alld de la afirmacién extravagante de
que un amplio conocimiento del genoma humano va a tener beneficios clinicos evidentes
y directos. Como ya sefialaba Lewontin en el afio 1993, los avances mds importantes en la
préctica médica del dltimo siglo se han logrado con poca ayuda de la revolucién en biologia
molecular que supuso el descubrimiento de la estructura del ADN. Esos logros “consisten
en métodos sumamente mejorados para examinar el estado de nuestro interior, de notables
avances en micro aparatos y en modos temdticamente determinados de corregir desequili-
brios quimicos y matar invasores bacterianos. Nada de esto depende de un conocimiento
profundo de los procesos celulares y de ningtin descubrimiento de la biologia molecular. El
céncer todavia se trata atacando quimica y fisicamente el tejido afectado. Las enfermedades
cardiovasculares se tratan mediante cirugia, cuya base anatémica se retrotrae al siglo XIX,
y mediante la dieta y tratamientos farmacoldgicos pragmadticos. Los antibidticos se desarro-
Ilaron originariamente sin la mds minima nocién de como funcionaban. La diabetes sigue
tratdndose con insulina, igual que hace 60 afios, a pesar de toda la investigacién sobre la
base celular del mal funcionamiento del pancreas” (Lewontin, 1993: 10).

Incluso podriamos ir mds alld y considerar, como Lewontin, que la causa tltima de
la mayoria de la mala salud y sufrimiento del mundo no son ni los genes internos ni los
patégenos externos, sino las desigualdades estructurales y las formas de carencia de poder
que permiten que los patégenos hagan dafo. La genética médica, al igual que el desafio
biomédico a la enfermedad infecciosa que la precedid, confunde esencialmente el agente
o el medio de la enfermedad con su causa y al hacerlo asi no ofrece medios creibles de
reemplazar los agentes fijos de la enfermedad por unos nuevos. El genetista “aisla una
alteracién en el denominado gen del cdncer como la causa del cdncer, mientras que la
alteracién en el gen puede a su vez haber sido causada por ingesta de algo contaminante,
que a su vez fue producido por proceso industrial, que a su vez fue la consecuencia inevi-
table de invertir dinero al 6%” (Lewontin, 1993: 46). “El amianto y las fibras de algodén
no son las causas del cdncer. Son los agentes de causas sociales, de formaciones sociales
que determinan la naturaleza de nuestras vidas como productores y consumidores, y, en
ultima instancia, s6lo transformando esas fuerzas sociales podremos llegar a la raiz de los
problemas de salud. El desplazamiento de la causalidad de las relaciones sociales hacia
agentes inanimados que, asi, parecen tener poder y vida propios, es una de las mayores
mistificaciones de la ciencia y de sus ideologias” (Lewontin, 1993: 41). Dicho de otro
modo, centrarse en esos agentes inanimados, impide ver las auténticas causas - sociales
y de desigualdad muchas veces — y las consecuencias, en especial para las mujeres como
trabajadoras en, y consumidoras de muchos de esos productos.
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3. Otro caso de estudio: la maternidad por sustitucion

El desciframiento del genoma humano y la biotecnologia, por el momento no cumplen
las promesas formuladas: en las prueba genéticas, la farmacogendémica o la terapia génica.
Por un lado, los beneficios de las pruebas genéticas serdn limitados, por la razén de que la
mayoria de las condiciones genéticas son multifactoriales, lo que significa que los resultados
de los test genéticos tendrdn un valor predictivo muy modesto. Tampoco la firmaco genética
0, como se llama ahora, farmacogenémica estd dando grandes resultados. La mayoria de los
investigadores en farmacologia presuponen que los pacientes son un conjunto homogéneo y
que, por consiguiente, los medicamentos eficaces y bien tolerados en unos lo serdn también
en el resto. En otro lugar hemos expuesto los problemas derivados de la no inclusién de
mujeres en los ensayos clinicos (Garcia Dauder y Pérez Sedefio, 2017). Pero, ademads, la
experiencia clinica, muestra una realidad compleja: medicamentos que funcionan bien en
algunos pacientes son ineficaces o causan reacciones adversas en otros, incluso mortales.
Por eso, la farmacogenémica pretende estudiar el efecto de la variabilidad genética de un
individuo en su respuesta a determinados farmacos. Visto asi, la investigacién en este terreno
parece muy interesante, pues mediante esta “medicina personalizada”, como se la comercia-
liza o publicita, se prometen tratamientos mas seguros y eficaces para las enfermedades. Pero
las variaciones individuales en la respuesta a los farmacos, puede deberse a la influencia no
solo de factores enddgenos, de base genética, sino también a otros factores endégenos como
la edad o el sexo del paciente; y, por supuesto a factores exégenos, como la dieta, el uso de
agentes xenobidticos como el café, el tabaco, el alcohol, etc.; o factores medioambientales
como los ya mencionados.

Y por lo que se refiere a la terapia génica las esperanzas no son mucho mayores. El
procedimiento bdsico consiste en intentar sustituir genes mutados, defectuosos o ausentes
por copias de genes sanos. Pero, a pesar de algunos éxitos (como los experimentos de
Anderson, en nifios “burbuja”), los resultados prometidos no se lograron, y se crearon falsas
expectativas debido a una excesiva publicidad y sobrevaloracion de los hallazgos. De hecho,
la muerte en 1999 de un paciente de 18 afios en EEUU, después de recibir un tratamiento
innecesario de terapia génica, dafié enormemente la imagen de la terapia génica como se
puede ver en algunos titulares que aparecieron en prestigiosa revistas: “La terapia Génica, la
pérdida de la inocencia” (Nature Medicine,2000); “Penosas lecciones” (Molecular Therapy,
2000); “Terapéutico genético, cirate a ti mismo” (Science, 2000).

Pero hay otros casos que implican la biotecnologia que son muy significativos. En otras
publicaciones hemos examinado algunas de ellas, como por ejemplo las tecnologias de recons-
truccioén o de mejora de los cuerpos, como en el caso de los implantes mamarios (Pérez Sedefio,
2012, 2014), o las tecnologias de la reproduccién asistida (Pérez Sedefio y Sdnchez Torres,
2014). Muchas de las controversias en biotecnologia, sobre todo las que tienen que ver con los
cuerpos de las mujeres adquieren un tono moral o politico. Todo ello nos hace pensar que es
mejor no entender la biotecnologia como un conjunto de métodos que se pueden desplegar o
utilizar con fines y medios diversos, sino como una institucién que se ha desarrollado gracias
a determinadas visiones ideoldgicas y politicas (Bliss, 2012). En efecto, las investigaciones
que se plantean y las innovaciones que se desarrollan en biotecnologia estdn en gran medida
vinculadas a los intereses y prioridades de las agencias de financiacién, las empresas o los
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gobiernos. Y, a menudo, los intereses de las mujeres, los ideales democraticos y feministas se
quedan a un lado a la hora de obtener financiacién. Lo hemos visto en los ejemplos anteriores
y queda atin mds de manifiesto en los debates sobre la gestacidn por sustitucion®.

La gestacién por sustitucidn consiste en implantar un embrién previamente desarrollado
por fertilizacién in vitro (FIV) en una mujer a la que se ha contratado para que lleve a tér-
mino el embarazo, renunciando a sus derechos de maternidad y entregdndose el bebé a quie-
nes han contratado a la mujer. Los actores implicados son muchos, no solamente la madre
gestante o el vientre de alquiler, sino también los padres que pueden ser de distinto sexo o
del mismo sexo o un solo progenitor, pueden aportar todo el material genético (esperma y
6vulos) o sélo parte y que la otra provenga de alguna otra persona no necesariamente de la
pareja, e incluso de la propia madre de sustitucién. Los casos que se han dado son multiples
en ese sentido. Ademds intervienen el personal médico, las propias tecnologias y las clinicas
donde se llevan a cabo la implantacion de los embriones y también el posterior parto.

La creencia subyacente es que la madre de sustitucién no aporta ningtin “material gené-
tico” al feto y, por tanto, carece de cualquier relacién con él. El determinismo genético gana
una vez mas al influjo del medioambiente, a pesar de que el medio en que se desarrolla el
feto es el ttero de la madre de sustitucion, a través del cual se alimenta y crece. Lo paradé-
jico es que es un hecho cientifico que las informaciones genéticas que hay en el cigoto no
son suficientes para que alcance la capacidad de existir con vida auténoma, pues el desarrollo
embrionario requiere, obligatoriamente, informaciones operativas exdgenas, que, por ahora,
solo la madre puede proporcionar en la especie humana.

Pero, ademds, las TRA, y la maternidad por sustitucién como una de ellas, permiten
ampliar nuestra nocién de parentesco y familia y qué personas pueden tener hijos. Dicho
de otro modo, estas tecnologias estdn cambiando nuestra concepcién de la maternidad, de
la paternidad, las enfermedades, la naturaleza del ser humano, etc. Y no son sélo un pro-
cedimiento para ‘atajar’ temporalmente la infertilidad, pues son procedimientos para que
personas fértiles, pero del mismo sexo o sin pareja, puedan tener descendencia, “por lo
que son procedimientos creadores u originadores de maternidades o paternidades” (Pérez
Sedefio y Sanchez Torres, 2014: 238).

La gestacién por sustitucion es una técnica prohibida en Espafia, lo que hace que se con-
vierta en una empresa privada fuera de nuestro pais a la cual acuden determinadas personas,
por supuesto de determinada clase social, elevada, debido a los altos costes (en Estados
Unidos, cuesta entre 100.000 y 150.000 €, aunque podria ser mayor si surge alguna compli-
cacién médica; en Kazajistan, el precio es de unos 80.000 €, en Rusia entre 60.000-70.000
€ en Ucrania, unos 50.000 € - aunque en estos dos paises no se permite para parejas homo-
sexuales - y en Tailandia, entre 35.000 y 40.000 €). Al no estar permitida en Espafia, no hay
registros oficiales sobre cudntos nifios nacen de esta forma, pero basdandose en el niimero
de niflos que se registran en los consulados espafioles en el extranjero, la Asociacién Son
Nuestros Hijos (SNH) estima que son unos 1.000 al afio’. Segun la ley espafiola, los contratos

6  Siguiendo a Natalia Ferndndez (2017), utilizamos esa expresion en lugar de las mds populares “maternidad
subrogada” o “vientre de alquiler” porque es la que utiliza la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre Técnicas De
Reproduccion Humana Asistida.

7 http://www.rtve.es/noticias/20140801/preguntas-respuestas-sobre-gestacion-subrogada-vientres-alquiler/976260.
shtml (dltimo acceso, mayo de 2017).
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de gestacion por sustituciéon son nulos de pleno derecho, correspondiendo la filiacién a los
padres biol6gicos, pero es posible registrar a esos nifios como hijos de los padres que han
contratado la maternidad subrogada en determinados casos®. Debido a tal prohibicién, han
proliferado los centros en otros paises donde se pueden alquilar mujeres - esto es, una fuerza
de trabajo marginalizada y vulnerable econdémica y tecnolégicamente - en las que aplicar
estas sofisticadas tecnologfas reproductivas, como en India, Ucrania, USA, Rusia o Canada.
Y a pesar de la prohibicién, en nuestro pais existen empresas que ofrecen esta tecnologia y
asesoramiento desde el inicio hasta la conclusidn, es decir la inscripcion de la criatura en
el registro (por ejemplo http://officialgestlife.com/, con oficinas en Madrid, Barcelona y los
paises en los que esta practica es legal). Asi pues, esto se ha convertido en una industria
global en el que hay mdltiples circuitos de viaje a veces muy complejos.

Los informes y reportajes que aparecen en los medios de comunicacién dan cuenta de
las complejas narrativas que hay alrededor de esta practica y los debates que ha suscitado
recientemente. Por lo general, estos debates estdn muy polarizados y se centran en si la
globalizacién del trabajo reproductivo es una explotacién de la madre de sustitucién o una
oportunidad para ella y también si hay que entender estas narrativas como de altruismo de
género o como empoderamiento de género. Asi pues, se presenta un debate ético entre si
esto es un liberalismo reproductivo o una explotacién reproductiva (Subramaniam, 2015).

Por un lado, se considera que la gestacion por sustitucién es una forma tecnoldgica de
reproduccién en la que lo mds notable es que no media ni el sexo ni la sexualidad. Ademas,
los cuerpos de las mujeres se mercantilizan, al contratar sus tteros. Una de las cosas que
hay que tener en cuenta, y que se puede apreciar en los diferentes precios que alcanzan
estas técnicas en los distintos paises, es que el valor del utero varfa dependiendo del pais,
la clase e incluso el nivel educativo de las mujeres (Sama, 2012). Por ejemplo en la web
de la clinica del Centro de Maternidad por Sustitucién del Dr. Feskov, ucraniana, pero que
ofrece su informacion en espaiol, aparece un listado de futuras madres sustitutas, en el que,
ademads de una fotografia y datos fisicos tales como la edad, altura, peso o grupo sanguineo,
se informa del nivel de estudios o la profesién de la mujer en cuestion®.

También hay que tener en cuenta que en las narrativas de las clinicas, la maternidad
por sustitucién no se presenta como un modelo afectivo de maternidad, sino como un pro-
ceso biomédico, en el que la biotecnologia toma carta de naturaleza. Asi, estas ‘madres de
alquiler’ dan a luz un bebé tras un estricto proceso regulado biomédicamente. Aunque no
siempre es asi, pues se sabe de la existencia de granjas de mujeres (por ejemplo en India,
donde existen actualmente mds de 2.000) y en las que viven hacinadas como animales cuya
tnica funcién es comer y reproducirse!”.

8  ElIBOE public6 “Instruccién de 5 de octubre de 2010, de la Direccién General de los Registros y del Notariado,
sobre régimen registral de la filiacion de los nacidos mediante gestacion por sustitucion” debido al problema
que planteaban los nifios nacidos por este procedimiento fuera de Espafia, dado que muchos registros civiles
consulares se negaban a inscribirlos debido a que las madres gestantes habfan renunciado a su filiacién materna
en virtud de un contrato de gestacion por sustitucion.
http://www.mother-surrogate .com/the-base-of-surrogate-mothers.php

10 http://www.huffingtonpost.es/yolanda-dominguez/la-nueva-forma-de-someter_b_11830088 html http://blogs.
publico.es/puntoyseguido/3743/vientre-de-alquiler-y-mercaderes-de-bebes-en-el-oriente-proximo/
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En India, por ejemplo, ha surgido toda una narrativa a favor de esta TRA, por conside-
rarla un nuevo nicho de trabajo para las mujeres, que les permite ganar, en nueve meses,
lo que sus maridos ganan entre cuatro y diez afios. En un reportaje de la CNN en espaiiol,
de 2013, una mujer, que se identific6 como Manjula, de 30 afios, y con un hijo y dos hijas,
cuenta que ha gestado a un nifio por dinero por segunda vez, pues cobraria unos 8.000 $
por dar a luz ese nifio para una pareja canadiense. Ella y su esposo solian ganar menos de
dos ddlares al dia trabajando en el campo. “La primera vez que vine, construi una casa...
Ahora vine por mi hija. Tengo que educarla y casarla. Quiero ensefiar las computadoras
a mis hijas; tengo que educarlas... lograr que (se) casen con un buen chico”!'. Como ha
seflalado Sharmila Rudrappa (citada en Subranamian, 2015), para algunas mujeres este tipo
de ‘trabajo’ es menos explotador que, por ejemplo, trabajar en la industria textil, donde no
solo las jornadas de trabajo son largas y extenuante, sino que, ademds, en muchas ocasiones
sufren violencia y acoso sexual. En cambio, estas ‘madres de alquiler’ obtienen comida,
descanso y cuidados médicos, a los que raras veces pueden acceder.

Pero la maternidad por sustitucién también ha recibido muchas criticas. En efecto, se
presenta como un modelo desexualizado y medicalizado en el que el cuerpo de la mujer,
su utero, se convierte en un bien de consumo, se comercializa. Y la medicalizacion hace
que cambie nuestro concepto de embarazo, pues todo el proceso estd sometido a protocolos
estrictos que abarcan desde la alimentacidn, al ejercicio y los periodos de descanso, casi
siempre segun criterios occidentales aunque las madres por sustitucion sean de Tailandia o
de India. Y gran parte del dinero, s6lo se recibird si se siguen estos protocolos y se lleva a
buen término el embarazo, tal y como se estipula en el contrato.

Por otro lado, y esto es una cuestién que atafie a todas las tecnologias de reproduccién
asistida, los procedimientos son costosos no sélo econdmicamente sino también fisica y
psicologicamente. No hay que olvidar que, para implantar un embrién en una mujer, ésta
tiene que seguir unos tratamientos hormonales etc. de los que apenas se saben grandes cosas,
pues es una técnica que no ha seguido los pasos experimentales que siguen otros tratamientos
médicos (Pérez Sedefo y Sdnchez Torres, 2014). Psicol6gicamente también es muy costoso
y puede producir ansiedad. Una mujer que ahora trabaja en una plataforma en contra de la
legalizacién de los vientres de alquiler (sic) tuvo dos hijos para una pareja homosexual. Ellos
querian un nifio y una nifia, pero resulté que lo que gesté fueron dos varones. Cuando ella lo
supo le produjo mucha angustia el pensar que quizd no querrian quedarse con los dos nifios,
tuvo preclampsia y estuvo a punto de morir'?. También hay otras cuestiones implicadas
como por ejemplo cuando el bebé resultante tiene algtin problema fisico o psiquico (como,
por ejemplo, sindrome de Down). Ha habido casos en los que la mujer ha querido abortar,
pero la firma del contrato previo ha hecho que los “propietarios del vientre de alquiler”
no lo permitieran. También casos en los que, con un bebé con problemas, la gestante ha
querido seguir adelante con el embarazo, pero los “propietarios,” no han querido hacerse
cargo del bebé. Esto tiene una doble lectura: por un lado, a la madre gestante se le priva de
la maternidad y del amor, mientras que se le concede a otros. Por eso, algunas feministas

11 http://cnnespanol.cnn.com/2013/11/04/vientres-de-alquiler-bebes-hechos-en-india/
12 http://www.noalquilesvientres.com/2017/05/07/una-madre-de-alquiler-no-volvere-a-hacerlo-es-comprar-y-
vender-un-nino/
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abogan por la regulacién, para asi proteger los derechos de las madres por sustitucién, que
poco o nada tienen que decir en el proceso. Pero el que sea bueno o malo para las mujeres,
depende de en qué mujeres pensamos.

Sin embargo, la explotacién de mujeres vulnerables no es el Unico problema que pre-
sentan los vientres de alquiler. Incluso si las madres gestantes recibieran un trato exquisito,
o si s6lo se permitiera esta practica de forma altruista, persistiria el problema de fondo:
la cosificacién y explotacion tanto de la madre gestante como del nifio, que —siguiendo el
camino abierto por las técnicas de reproduccién asistida— se convierte en un producto de
consumo, que se puede encargar cuando se quiera... y devolver cuando la necesidad ya no
exista, o no la satisfaga.

4. Ultimas reflexiones

El feminismo no tiene una voz tnica con respecto al HGP y la maternidad por sustitu-
cion, pero hay un eje comuin: aboga por un andlisis profundo sobre la utilizacién (actual
y futura) de los descubrimientos y las invenciones, pues pueden modificar la vida de las
mujeres y hacerla mas dificil. En especial, el diagnéstico genético prenatal, la medicina
fetal, la anticoncepcion y las Tecnologias de Reproduccion Asistida —tiltimamente centrando
la atencidén en la maternidad por sustitucién— que tienen una relacién especial con el HGP,
son blanco de criticas por parte del feminismo. En la reproduccién humana asistida no estan
demarcadas claramente las fronteras entre diagndstico genético prenatal y “control de calidad
total”. Dicho de otro modo, la medicina preventiva y el control genético que se aplica en
la maternidad por sustitucién pone de manifiesto un control de calidad del ‘producto’ a ser
concebido (o ya creado). Este control evitard el riesgo de aparicién de “defectos de fabrica-
cion”. La medicina fetal ampliard enormemente su mercado, mediante la medicina preven-
tiva, desarrollada por el Proyecto Genoma Humano, asegurando una clientela especifica, el
embridn, transformandolo en un “paciente” independiente de quien lo gesta y aboliendo,
asi, la autonomia de las mujeres para protagonizar la gestacién. Son algo secundario para
los futuros propietarios del bebé que nacera.

Al explorar estos casos tan diferentes, a saber la medicina genémica y la maternidad por
sustitucion, se ve perfectamente cémo los fines, objetivos e imaginarios de la biotecnologia
contemporanea impactan de manera desigual en las mujeres y en el género. La biotecnologia
y sus imaginarios parecen reproducir de manera exacta los intereses de poder dentro de la
economia politica o la bioeconomia, marginalizando a una gran parte de la poblacidn, las
mujeres.

Para entender la biotecnologia debemos contextualizarla, situdndola dentro de su con-
texto politico, econdmico, cultural y nacional, aunque esto tltimo sea problematico, debido
al cardcter trasnacional y global que ha adquirido. Ademads, a pesar de las esperanzas libe-
radoras —de curar enfermedades congénitas, de producir fairmacos a la carta o de cumplir
los deseos de algunas personas— la biotecnologia es cada vez mds empresarial, mas comer-
cializada y mds privada.

Pero esto no debe conducirnos a posturas anti-ciencia o tecnofébicas, sino a examinar
esas practicas o disciplinas que tienen la capacidad de dafiar a los grupos vulnerables o
marginalizados, asi como las que tienen la capacidad de beneficiar a los grupos poderosos,
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en especial si estos ultimos beneficios se extraen de los grupos vulnerables. Por eso es
importante la regulacién publica de la actividad cientifica y sus productos, de modo que
se puedan utilizar libremente. A la vez, es fundamental garantizar la autonomia de las per-
sonas y la soberania del patrimonio genético de los paises, lo que significa ser contrario a
la concesion de patentes para la vida, por las implicaciones éticas, sociales, econémicas y
politicas que ellas conllevan.

Como he sefalado en otra parte (Pérez Sedefo, 2017), la ciencia y la tecnologia pueden
ser poderosos aliados en la Iucha por la igualdad de las mujeres y la defensa de sus derechos.
Pues pueden mostrar los prejuicios de la sociedad contra las mujeres, por el hecho de serlo,
y justificar que se eliminen y se sustituyan por una perspectiva mds adecuada. Pero la bio-
tecnologia también puede ayudar a perpetuar las inferiores oportunidades de empleo y edu-
cativas de las mujeres, asi como su posicién subordinada en las instituciones de la familia,
gubernamentales y otras sociales, a la vez que medicaliza, comercializa e instrumentaliza sus
cuerpos. El andlisis critico desde el feminismo podria alertar y ayudar a minimizar los dafios.
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