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Resumen

Numerosas corrientes tedricas que participan
en las discusiones del campo bioético han
defendido ideas diametralmente opuestas a
las demandas de las personas con diversidad
funcional, comiunmente llamadas personas
con discapacidad. Mdultiples estudios desde la
medicina, el derecho y la filosofia tomaron a
estas personas sélo como objetos de estudio.
Esto produjo una vision sesgada de las expe-
riencias, la calidad de vida, las necesidades y
las inequidades estructurales que las propias
personas han identificado, relevado y
desarrollado desde el activismo y la academia,
generalmente desde puntos de vista margina-
les a las principales posiciones en bioética.

En este trabajo, propongo algunas conexiones
existentes y potenciales entre algunos proble-
mas fundamentales de la bioética y lo que lla-
mo “perspectivas queer-crip” (pronunciacién:
cuir-crip), un término paraguas que reldne
desarrollos tedricos surgidos de los movimien-
tos sociales y los Estudios de la discapacidad.
Aqui defenderé que las perspectivas queer-
crip aportan articulaciones teéricas novedosas
para dar respuesta a dilemas relacionados
con la autonomia, la salud y la justicia, pero
también con el lugar social que ocupa la pro-
pia bioética. Esto es asi por dos razones.
Primero, porque las perspectivas queer-crip
permiten estudiar la complejidad de la agen-
cia en entornos altamente restrictivos a par-
tir del andlisis de los efectos performativos y
de los regimenes sociales de obligatoriedad.
Segundo, porque exponen las formas en que
tanto la discapacidad, como el género y la
sexualidad, son producidas en condiciones so-
ciales inequitativas que fijan un ideal funcional
y sexual determinado, a la vez que definen
atributos alternativos como deficiencias.

En consecuencia, las perspectivas queer-crip
permiten mostrar que la creencia comun,
altamente respaldada por intelectuales y
bioeticistas, que considera que la diversidad
funcional tiene necesariamente un impacto
negativo en el bienestar de las personas y que
seria recomendable eliminarla de la experiencia
humana, se ha nutrido de prejuicios identitarios
negativos y estdndares estrictos de apariencia,
funcionamiento y comportamiento provenientes

de sistemas de pensamiento falaces que
reproducen inequidades estructurales.

En contraste, presentaré nuevos recursos
epistémicos y metodoldgicos superadores de
la lectura dominante de los cuerpos, que ob-
staculiza el acceso a una mejor comprension
de las discusiones, con la apuesta de contribuir
a un modelo ético aplicable que permita
contrarrestar estas concepciones en el campo
bioético en general.

Palabras claves: Perspectivas queer-crip -
Bioética — Diversidad funcional — Estudios de
la discapacidad - Inequidades estructurales

1. Infroduccidén

Las personas con diversidad funcional, comun-
mente llamadas personas con discapacidad,
han sido histéricamente retratadas bajo los
significados culturales de la patologia y la
rehabilitacion. Sin embargo, este paradigma
conocido como el “modelo médico-rehabil-
itador” ha ido perdiendo terreno a lo largo

de las ultimas décadas, siendo la Convencidn
Internacional sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad uno de los hitos mads
relevantes en la constitucion y legitimacion de
nuevos paradigmas a nivel institucional, tales
como el modelo social y el modelo de la diversidad.

Por su parte, uno de los femas centrales en

los que se ha enfocado la bioética, en tanto
campo de estudios interdisciplinario, es el de
la salud, entendida en la mayoria de los casos
como “ausencia de enfermedad”. Si bien las
tradiciones tedricas en bioética, tanto aquellas
comprometidas con los derechos humanos
como con los principios de autonomia, no
maleficencia, beneficencia y justicia, se han
posicionado como garantes de los derechos
al acceso y permanencia en los sistemas de
salud, muchos de sus documentos, decisiones
y estrategias aun suelen reducir la diversidad
funcional a un estado patolégico que debe
“resolverse” y/o eliminarse a partir de la reha-
bilitacion. Dado el enorme impacto que estos
valores y prdcticas tienen sobre las personas
con diversidad funcional, y, en menor medida,



sobre toda la poblacién, esto resulta
problemdtico por al menos dos razones.
Primero, porque los puntos de vista de estas
personas contindan practicamente ausentes
en los curriculos de formacién sobre bioética y
en sus comités. Segundo, porque los concep-
tos fundamentales del campo bioético, como
la autonomia, la salud vy la justicia, siguen
entendiéndose bajo estdndares estrictos de
apariencia, funcionamiento y comportamiento,
lo que permite el mantenimiento de prejuicios
identitarios negativos' provenientes de siste-
mas de pensamiento falaces que reproducen
inequidades estructurales.

En este trabajo me propongo indagar en
algunas de las implicancias y consecuencias
éticas presentes en las discusiones bioéticas en
torno a los estdndares y prejuicios menciona-
dos, considerando los aportes de las perspec-
tivas queer-crip (pronunciacion: cuir-crip).

Mi objetivo es presentar nuevos recursos epis-
témicos y metodoldgicos que contribuyan a la
conformacion de un modelo ético de diversi-
dad aplicable a estas discusiones en particu-
lar y al campo bioético en general. Para ello
dividiré el desarrollo de este trabajo en dos
partes: por un lado, comenzaré mostrando
algunas de las formas en que las principales
posiciones? en bioética han retratado la diver-
sidad funcional, teniendo en cuenta los puntos
en comun y las tensiones con la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, el modelo

social de la discapacidad y el modelo de la
diversidad. Por otfro, presentaré a las
perspectivas queer-crip como una corriente
de pensamiento heterogénea surgida a partir
de demandas de movimientos sociales y de
los Estudios de la discapacidad?®, pero también
en oposicidén a algunos de los tratamientos
que se han hecho en torno a la discapacidad,
el género y la sexualidad desde estos mismos
sectores. Finalmente, expondré sus conexiones
con los debates en bioética y desarrollaré la
potencialidad que poseen para contribuir con
recursos tedricos y prdcticos innovadores.

2. Bioéticay
diversidad funcional

2.1 Definiciones preliminares

En este trabajo entenderé a la bioética como
un campo de estudios interdisciplinario, en
contraste con su interpretaciéon como disci-
plina especifica. Ello implicard entenderla
menos como un corpus tedrico en el que se
especializa quien la estudia, y mds como un
conjunto de problemas especificos que habilita
la participacién, la reflexion y el estudio desde
diversas disciplinas, entre las que encontra-
mos a la medicinag, la teologia, la abogacia, la
filosofia, entre otras (Jonsen, 2003).

Reflexionaré en este campo en oposicién a
aquellas corrientes que lo reducen a los cuatro
principios cldsicos y a los dilemas que sur-

gen unicamente en los hospitales respecto de
intervenciones tecnoldgicas u otras formas de
reflexion mecdnica y acritica (Maliandiy Thier,
2008). En cambio, convendré con Vidal en que
la delimitacion del campo bioético “debe ser
capaz de incluir los problemas de la vida y la
salud humana no solo desde [...] el desarrollo
tecnolégico y los derechos de tercera gener-
acién’, sino también “el plexo completo de los
derechos humanos [...] y los determinantes
histérico-sociales de los fenomenos de salud-
enfermedad” (Vidal, 2010, p. 20).

Ademds, contemplaré las limitaciones se-
haladas por Mastroleo en relacion a que la
incorporacién del discurso de los derechos
humanos a la bioética es insuficiente para
hacer frente a los nuevos desafios del siglo XXI
(Mastroleo, 2014), por lo que es fundamental
una “ampliacién de la agenda bioética” que
permita la inclusion de otras herramientas
tedrico-metodologicas provenientes de las
ciencias humanas, las ciencias sociales y la
filosofia politica (Daniels, 2006). Mi intencion es
mostrar que las perspectivas queer-crip forman
parte de este grupo, por lo que se erigen como
una herramienta relevante, aunque no la Unica
ni necesariamente la mejor, para complejizar
el andlisis y brindar mejores respuestas a algunos
de los dilemas éticos fundamentales del campo
bioético.



En segundo lugar, utilizaré la expresion de “per-
sonas con diversidad funcional” para referirme
a aquellas “personas que con diferentes
caracteristicas biofisicas y dadas las condi-
ciones de entorno generadas por la socie-

dad, deben realizar las mismas tareas o fun-
ciones que el resto de la sociedad de manera
diferente” (Moya Santander, 2018). En otfras
palabras, la diversidad funcional implica una
misma funcién pero maneras diversas de
realizarla, como lavar los platos con los pies o
pintar un cuadro con la boca. La razén por la
cual elijo esta nociéon en lugar de la de “perso-
nas con discapacidad” es que considero que,
dado los objetivos del presente trabajo, es mds
adecuada en términos epistemoldgicos y mads
acorde con las exigencias éticas de los dere-
chos humanos (Palacios y Romanach, 2008)*.
En los casos en que utilizo el término “discapaci-
dad” se debe a dos razones. O bien a que es la
terminologia con la que discute alguna de las
fuentes, o bien a que enfatizaré en la situacién
y/0 posicion de discapacidad. Por un lado, la
situacién de discapacidad estd relacionada con
los entornos discapacitantes de nuestra socie-
dad, es decir, aquellos dmbitos socio-espacial-
es que, por sus condiciones de accesibilidad
arquitectoénica, urbanistica y/o comunicacional,
expulsan sistematicamente a las personas con
diversidad funcional (Brogna, 2009; Ferndndez
Romero, 2018). Por otro, la posicién de dis-
capacidad se relaciona con el valor social que
se le asigna a la diversidad funcional, lo que
enfatiza en las representaciones y valoraciones
sociales nutridas de estereotipos culturales,
generalmente estructurados en binomios como
normal-anormal, completitud-déficit, salud-en-
fermedad o capacidad-incapacidad (Brogna,
2009; Palacios, 2020).

Por ultimo, es importante aclarar que el uso de
la nocidén de “personas con diversidad funcion-
al” en este trabajo pretende ser operativo, y no
identitario, es decir, se busca delimitar el grupo
social mencionado pero sin considerar que sea
dicha expresion la que tales personas utilizan
para identificarse o percibirse a si mismas. Esto
implica que el término “personas con diversidad
funcional” se usa como una “campana semanti-
ca” que engloba tanto a aquellas que se identi-
fican con tal expresiéon como a aquellas que no
lo hacen pero que son comprendidas

por su significado®. Esta expresion “campana”
abarcard a personas con multiples condiciones
tradicionalmente etiquetadas como
“discapacidades’, tales como “sindrome de
Down, pardlisis cerebral, acondroplasia, espina
bifida, autismo, ceguera, sordera, paraplejia,
cuadriplejia’, entre otras (Campbell y Stramon-
do, 2017, p. 153)°.

En lo que sigue de esta seccién desarrollare,
en primer lugar, algunas de las formas en

que las principales posiciones en bioética han
teorizado en torno a la diversidad funcional en
inconsistencia con el principio general d) esta-
blecido en la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (CDPD). Segundo, relevaré brevemente el
surgimiento y desarrollo del modelo social de
la discapacidad y el modelo de la diversidad
y las principales criticas que han dirigido a los
tratamientos dominantes en bioética, bajo las
cuales surgen nuevos modos de afrontar los
dilemas en el campo bioético de una forma
acorde al principio general mencionado.

2.2 Tensiones y puntos en comun:
muchos estudios, mismo enfoque

Desde el 2008, la CDPD tiene estatus de norma
juridica de naturaleza internacional, vinculante
y obligatoria para los Estados que la suscriben,
entre estos Argentina (Ley N° 26.378, 2008), y
estd destinada a “asegurary promover el pleno
ejercicio de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales de las personas con
discapacidad” (ONU, 2006, p. 6). Es por ello que
sus partes se comprometen a reconocer que “la
discapacidad es un concepto que evoluciona

y que resulta de la interaccion entre las perso-
nas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad

de condiciones con las demas” (ONU, 2006, p.
1). Como senala Mastroleo, en este contexto
donde la bioética se ve obligada a tratar sobre
problemas de salud y justicia a nivel global,
“resulta necesario un consenso general sobre
algunos principios fundamentales aplicables a
toda la humanidad’, siendo el lenguaje de los
derechos humanos un mecanismo relevante
para reflexionar en torno a los problemas de



salud de las poblaciones (Mastroleo, 2014). Este
tratamiento a nivel macro requiere de un en-
tendimiento integral de la bioética que atienda
a los determinantes sociales de la salud de las
poblaciones: comida, agua, vivienda y asisten-
cia médica adecuadas, pero también mecan-
ismos de discriminacion, violencia’, opresion y
condiciones de acceso, permanencia y partici-
pacién politica en las instituciones sociales. De
alli que muchos de los argumentos esgrimidos
en los debates de la bioética encuentren en la
CDPD un consenso regional y global minimo
sobre el que justificar éticamente sus decisiones
en torno a temdticas y casos relacionados con
personas con diversidad funcional.

Sin embargo, como releva la Organizacion de
las Naciones Unidas, la perspectiva bioética
general continla percibiendo a la diversidad
funcional como “una desviacién respecto a

la norma de la salud’, por lo que “devolver

a cuerpos y mentes deficientes la salud y un
funcionamiento normal o, idealmente, evitar
que se produzca la deficiencia, es algo que se
valora positivamente” (ONU, 2020, pp. 5-6).
Este tratamiento rehabilitador de la diversidad
funcional es evidente en algunos de los mod-
elos éticos candnicos utilizados por multiples
bioeticistas a nivel internacional, como los de
Peter Singer y Ronald Dworkin.

En su ya cldsico libro “Etica prdactica’, Singer
afirma que:

Una cosa es argumentar que a la gente
con algun tipo de discapacidad que
quiere llevar una vida completa se le
deberia dar toda la ayuda posible para
conseguirlo, y otra bien distinta, argumen-
tar que si tenemos la posibilidad de elegir
el que nuestro proximo hijo nazca con o
sin alguna discapacidad, sea un mero
prejuicio el que nos conduzca a elegir un
hijo sin ninguna discapacidad. (Singer,
1995, p. 67)

Mds adelante continta:

Aun asi, se podria objetar que reempla-
zar un feto, o un recién nacido, estd mal
porque sugiere a los discapacitados que
viven hoy en dia que su vida merece

menos la pena que la de las personas

no discapacitadas. No obstante, seria ir
contra la realidad negar que, por término
medio, esto es asi. (p. 233)

Como mostraré mas adelante, coincidiré con
Wieseler en que “el hecho de que la suposiciéon
capacitista8 de que las vidas de las perso-
nas con discapacidad son menos dignas de
ser vividas es dominante, no la hace cierta”
(Wieseler, 2020, p. 9). Uno de los errores
fundamentales que comete Singer es que, en
lugar de otorgar credibilidad a las distintas
posturas expresadas por las personas con
diversidad funcional, conocedoras de su pro-
pia situacién y marginalmente situadas en la
jerarquia de autoridad epistémica, insta a las
personas sin diversidad funcional, presumible-
mente situadas en una situacion dominante, a
ponerse imaginativamente en el lugar de las
personas con diversidad funcional.

Por su parte, Ronald Dworkin establece, en
Virtud Soberana, que la verdadera igualdad
consiste en el valor de los recursos iniciales que
cada persona fiene a su disposicion de forma
privada, pero no de los éxitos que logra. Una
de las medidas fundamentales que propone
para alcanzar tal igualdad es la implement-
acién de un sistema de seguros que compense
econdmicamente en situaciones en que las
personas se ven afectadas por inequidades
socio-econdmicas originadas por mala suerte,
de la cual no son responsables. Dentro de

tal categoria, el autor incluye a las personas
con diversidad funcional, y considera que “la
idea de un mercado de seguros proporciona
una guia contrafdctica mediante la cual la
igualdad de recursos podria afrontar el prob-
lema de las discapacidades en el mundo real”
(Dworkin, 2003, p. 88). Sin embargo, como ar-
gumentaré en secciones posteriores, las teorias
éticas y sociales que identifican la diversidad
funcional con un problema individual de mala
suerte son erroneas, incluso si Unicamente
aspiran a explicar la situacion y/o posiciéon de
discapacidad en la sociedad.

Si bien es posible argumentar que estas pos-
turas han sido desarrolladas previo a la con-
feccion de la CDPD, las he recuperado porque
forman parte de grandes sistemas éticos



de pensamiento que contienen formas de
pensar la diversidad funcional que contintian
reformuldndose en diversas aplicaciones
bioéticas (Davis, 2009; Glover, 2006; Kahane
y Savulescu, 2012; Singer, 2009). Estos y otfros
tratamientos similares vulneran algunos de los
articulos de la CDPD, principalmente aquellos
que se derivan del principio d) de los “Prin-
cipios generales” (art. 3): “El respeto por la
diferencia y la aceptaciéon de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y
la condicién humanas” (ONU, 2006, p. 5). Esto
es asi porque las posturas aqui suministradas
interpretan las diferencias funcionales a par-
tir de escalas de apariencia, funcionamiento
y comportamiento jerarquizadas, reducen la
discapacidad a casos de “defecto” individual,
aisldndola de las condiciones de interaccién
social, y perpetuan discursos eugenésicos,
planteando, en los casos mds extremos, mun-
dos que serian mejores si la diversidad fun-
cional, o incluso las personas con diversidad
funcional, no existiesen.

Si bien no estoy sugiriendo descartar los
desarrollos tedricos de estos autores para el
esbozo de argumentos y propuestas en bioé-
tica, considero fundamental tener en cuenta
que la conceptualizacion que se tiene de la di-
versidad funcional influye en todo el esquema
social que la teoria ética posibilita y/o limita.
Si consideramos, al igual que estos autores,
que la diversidad funcional representa una
carga social, estaremos no sélo vulnerando
varios de los postulados que la bioética se
jacta de garantizar, sino desarrollando una
opinién sesgada sobre los fendmenos que
pretendemos explicary los debates sobre

los que aspiramos a dar respuesta. En otras
palabras, estas falencias éticas suponen
falencias epistemologicas.

Como mostraré en las siguientes secciones,

si bien el discurso de los derechos humanos

se erige como una base de consenso minimo
sobre el cual fundamentar “el pleno ejercicio
de todos los derechos humanos y las liberta-
des fundamentales’, considero que deberd ser
complejizado para detectar ciertas formas de
violencia especificas y argumentos éticamente
no permisibles que algunos desarrollos del
modelo social, el modelo de la diversidad y

particularmente las perspectivas queer-crip
permiten exponer y contrarrestar. Ademads,
como se senala desde algunos estudios en
Latinoameérica,

...un elemento preocupante y extendido en
la regiodn, lo constituye la acritica asuncidn
de un “cambio de paradigma en la
discapacidad” a partir de la CDPD.

Esta aceptacidon pareceria asumir que

los derechos en el papel por si mismos
transforman automdticamente practicas
estatales que perpetuan injusticias de
distribucion, cuando, ademds, se alude

a la region que se caracteriza por ser la
mads desigual del planeta. (Yarza de los
Rios et al., 2019, p. 33)

Los peligros de dar por sentado que la igual-
dad ante el derecho internacional garantiza
condiciones equitativas entre los diversos
sectores que infegran una sociedad, impli-
can enarbolar un discurso de “derechos al-
canzados” que obtura la revision del resto

de los factores necesarios para garantizar

el cumplimiento efectivo de tales derechos.
Ademds, niega o radicaliza las voces que de-
mandan por mejores condiciones materiales
de vida, mds aun si tenemos en cuenta que
Latinoamérica “ha sido sistemdaticamente una
de las [regiones] mds desiguales en muchos
aspectos del desarrollo y el bienestar, incluso
con respecto a la salud” (OPS, 2020, p, 1)

2.3 Modelo social y modelo de la
diversidad: enfoques marginales

2.3.1 El modelo social de
la discapacidad

En contraposicion a los tratamientos enfdtica-
mente rehabilitadores que se han hecho en
torno a la diversidad funcional en el dmbito
de la salud, a partir del siglo XX han surgido
numerosos movimientos sociales por los dere-
chos civiles de las personas con discapacidad.
Pero no es hasta finales de siglo que se con-
stituyen los Estudios de la discapacidad como
campo académico de estudios criticos que
“postulan el modelo social como clave



analitica alternativa a visiones biologicistas
e individualistas” (Yarza de los Rios et al.,
2019, p. 23). A pesar de que los primeros
desarrollos con este enfoque surgieron en
el contexto anglosajon (Barnes, 1990; Oliver,
1986), rdpidamente se trasladaron a

otras latitudes.

En el contexto latinoamericano en particular,
ya desde los afos setenta en Argentina y Brasil
se registran protestas de colectivos de perso-
nas con diversidad funcional por la conquista
de derechos civiles y politicos. La creacion y
consolidacion de las principales organizaciones
relacionadas con la diversidad funcional en
Argentina, por parte de familiares, surgen en un
contexto de reduccion de la institucionalizacion
de la diversidad funcional a establecimientos
de infernacion, como asilos u hogares residen-
ciales. Es recién hacia la década del 90 cuando
las voces de las personas con diversidad fun-
cional comienzan a tomar protagonismo, prin-
cipalmente en torno a la definicion y el diseno
de las politicas publicas (Chudnovsky y Potenza
Dal Masetto, 2010; Ferndndez Romero, 2018).

La conformacién del modelo social de la dis-
capacidad surge principalmente en oposicidn
al modelo médico-rehabilitador, que reduce la
discapacidad a su aspecto médico, lo que in-
dividualiza las desigualdades sociales y otorga
excesiva autoridad de decision sobre el destino
de las personas con diversidad funcional a les
profesionales de la salud, fundamentado en

su juicio de especialistas. Segun Palacios, las
tesis que defiende el modelo social son prin-
cipalmente dos: Primero, que las causas que
originan la discapacidad son sociales, es decir,
que se originan a partir de la forma en que se
encuentra disefada la sociedad. Asi, aquello
que impide que las necesidades de las perso-
nas con diversidad funcional sean tenidas en
cuenta dentro de la organizacién social no son
las limitaciones individuales, sino las limita-
ciones de dicha organizacién social. En seg-
undo lugar, que las personas con diversidad
funcional contribuyen socialmente en la misma
medida que cualquier ofra persona. Sin em-
bargo, se entiende que dicho aporte requiere
de la aceptacion social, ya que su contribucion
“se encuentra supeditada y asimismo muy
relacionada con la inclusion y la aceptacion de

la diferencia” (Palacios, 2008, pp. 103-104).

Este cambio de enfoque genera consecuen-
cias prdcticas fundamentales, ya que implica
que toda medida politica que busque impedir
la exclusion de las personas con diversidad
funcional del acceso, permanencia y partici-
pacion en las instituciones deberd apuntar a
soluciones sociales o colectivas, en lugar de
individuales. En consecuencia, asi como el
modelo médico-rehabilitador “se centra en la
rehabilitacion o normalizacion de las personas
con discapacidad’, el modelo social aboga por
alcanzar “una sociedad pensada y disenada
para hacer frente a las necesidades de todas
las personas” (Palacios, 2008, p. 104).

2.3.2 El concepto de “capacitismo”

Uno de los conceptos fundamentales que

ha incorporado este enfoque es el de “capa-
citismo”. Wolbring sostiene que dicho término
surge de los movimientos por los derechos
civiles de las personas con diversidad funcional
en Estados Unidos y Reino Unido hacia la
década de 1970, para evidenciar y combatir los
prejuicios y la discriminacion ejercida hacia
dicho colectivo (Wolbring y Guzman, 2010). La
definicion cldsica de este concepto fue desarrollada
por Fiona Campbell, quien sostiene que

El capacitismo [es] una red de creencias,
procesos y prdcticas que producen un fipo
particular de “yo” y de cuerpo (el estandar
corporeo), que se proyecta como lo per-
fecto, lo tipico de la especie y, por lo tanto,
lo esencial y plenamente humano. La
discapacidad, entonces, se presenta como
un estado disminuido del ser humano
(Campbell, 2001, p. 44).

Esta red de creencias, procesos y prdcticas
no se mantiene escindida del campo de estu-
dios de la bioética, e importantes bioeticistas
han desarrollado desde los anos 90 enfoques
alternativos para advertir los problemas que
implican estos supuestos en los debates sobre
aborto selectivo (Asch y Geller, 1996; Fine y
Asch, 1988), genética (Shakespeare, 1995, 1998,
1999), eutanasia y suicidio asistido (Newell,
1996), asignacién de recursos escasos (Asch,
2001), entre otros.



Una de las criticas fundamentales que el
modelo social ha propuesto es que aunque

la diversidad funcional ha sido central en los
debates en bioética, sus obras ejemplares
mantuvieron a las personas con diversidad
funcional en una posicién de mero objeto

de estudio, y relegaron su produccion de
conocimiento a un lugar marginal dentro del
campo, lo cual refleja el lugar social que estas
personas han ocupado. Esto conllevé a que el
modelo social habite una parte marginal tanto
de las prdcticas profesionales reguladoras de
los cuerpos, como de las discusiones de las
comunidades bioéticas internacionales
(Newell, 2006). El “conocimiento rechazado™
de las personas con diversidad funcional con-
llevd a constituir una visidon sesgada de las ex-
periencias, la calidad de vida, las necesidades
y las inequidades estructurales que las propias
personas han identificado, relevado y

desarrollado desde el activismo y la academia.

2.3.3 El concepto de “perspectiva
estandar de la discapacidad”

Otro de los aportes fundamentales que ha
gestado el modelo social es lo que se conoce
como la “perspectiva estdndar de la calidad
de vida de las personas con discapacidad”®,
de aqui en adelante, perspectiva estandar
de la discapacidad. Segun Amundson, dicho
punto de vista dominante en bioéticay en
economia de la salud entiende, a partir de
prejuicios identitarios negativos, que la di-
versidad funcional tiene necesariamente un
impacto sumamente negativo en la calidad de
vida de los individuos que la poseen (Amund-
son, 2005). Bajo esta dptica, la perspectiva
estandar iguala diversidad funcional con
sufrimiento, dolor y/o enfermedad. Sin embargo,
la evidencia empirica demuestra que las
personas con diversidad funcional han cali-
ficado su propia calidad de vida de manera
similar o apenas por debajo del promedio de
la poblacién en general (Wasserman et al.,
2016; Wieseler, 2020), por lo que la perspec-
tiva estandar tiende a no reconocer la calidad
de vida que testimonian las propias personas,
fendmeno infimamente conectado con el “cono-
cimiento rechazado” que identifica Newell.

Ademads, la asociacion de la discapacidad
con el dolor y la enfermedad es contingente

y depende exclusivamente de cada condicién
especifica. Existen muchos tipos de diversidad
funcional que no implican dolor ni presencia
de ninguna enfermedad asociada (Campbell
y Stramondo, 2017; Wasserman et al., 2016).
Por ultimo, quienes sostienen que la diversidad
funcional es causa de sufrimiento porque
impide el goce de ciertos bienes, como “apre-
ciar un cuadro” en el caso de la ceguera, no
tienen en cuenta que dichas personas pueden
seguir disfrutando de otros multiples bienes
que hacen sus vidas igualmente deseables,
como “apreciar una melodia” (Stramondo y
Campbell, 2020). Las formas en que opta-
mos entre qué bienes deseamos adquirir, y
cudles no, estdn influenciadas por multiples
factores, y acusar a la diversidad funcional
como causante de sufrimiento por impedir
algunos de ellos es sumamente tendencioso.
Mdas adelante mostraré que las perspectivas
queer-crip permiten revelar algunos de los
efectos simbdlicos y materiales que estas nar-
rativas tienen sobre las personas perjudicadas,
pero también sobre las privilegiadas. Ademds,
expondré nuevas herramientas tedricas y
metodoldgicas para identificar y comprender
las formas en que la perspectiva estdndar de
la discapacidad opera de formas inescindibles
con politicas econdmicas que producen y jerar-
quizan cuerpos como productivos y cuerpos
como improductivos.

2.3.4 El modelo de la diversidad

Por su parte, el modelo de la diversidad surge
desde el activismo y el pensamiento del Foro
de Vida Independiente en Espana (Palacios y
Romanach, 2007; Romanach y Lobato, 2005),
y coincide con el contexto histérico de esta-
blecimiento de la CDPD en 2006. Esto implico
una fuerte conexion entre este modelo y su
justificacion ultima en los derechos humanos,
principalmente en torno al concepto de “digni-
dad”. Asi, el modelo de la diversidad entiende
que la dignidad humana posee dos dimen-
siones: la primera es la dignidad intrinseca, un
valor cualitativo indivisible que poseen todas
las personas por el hecho de ser seres humanos
a partir de ninguna caracteristica en particular.



La segunda es la dignidad extrinseca, en-
tendida como la exigencia ética de que las
sociedades traduzcan la dignidad intrinseca
en igualdad de derecho e igualdad de hecho.
Esta exigencia implica que la sociedad se erija
como un espacio de reconocimiento y partici-
pacién politica, una garantia de los derechos
fundamentales, y una ejecutora de las condi-
ciones simbdlicas y materiales que resguarden
su ejercicio pleno (Palacios, 2020).

Parte de la propuesta de este modelo implica
cuestionar la distincion entre lo biolégico (indi-
vidual) y lo cultural (social) que persiste en dis-
tinciones como defecto/deficiencia-barreras
sociales desarrolladas desde el modelo social
de la discapacidad. A partir del concepto de
“diversidad funcional’, el modelo de la diver-
sidad la entiende como un factor mds entre
otras diversidades que conforman la condicién
de humanidad, entre las que enconframos al
género, la etnia, la orientacién sexual, entre
otras. Asi, cuestionan la categoria de “persona
con discapacidad” por su fuerte asociacién
con la “falta de capacidad’, el “defecto” o la
“carencia’, para proponer una forma de com-
prender positivamente la diversidad funcional.

En esta misma lineq, otra de las criticas que ha
recibido el modelo social es que se ha negado
a oforgar relevancia a la condicién individual
de la diversidad funcional, lo que ha obturado
el desarrollo de un orgullo identitario colectivo
en forno a la experiencia de las personas con
diversidad funcional. Ademds, se ha centrado
en el objetivo de la “inclusién” en una sociedad
que entiende dicha insercién estrictamente

en términos de contribucién social. Esta con-
tribucién que debe “pagarse” para la inclusion,
en muchos casos estigmatiza y revictimiza a
aquellas personas que no pueden o no desean
alcanzar esos estdndares contributivos. En la
misma linea, Toboso sostiene que el modelo
social ha desatendido la consideracion del
cuerpo y la diversidad inherente a toda vida
corporeizada, lo que “ha producido un marco
analitico que homogeneiza el fendmeno de la
discapacidad bajo categorias que no contem-
plan la existencia de identidades sociales muy
diversas que experimentan las personas con
discapacidad” (Palacios, 2020, p. 21). Esto ha
inhabilitado el desarrollo de una mirada

interseccional" que relacione el capacitismo
con otras formas sociales de opresién, como
el racismo, el heterosexismo o el cisexismo,
restringiendo el andlisis a temas y casos que
exclusivamente fratan acerca de personas
con diversidad funcional y que focalizan en
sus caracteristicas funcionales como indepen-
dientes del resto.

2.3.5 La distincién entre
autonomia fisica y autonomia
moral

Entre las criticas fundamentales desarrolladas
desde el modelo de la diversidad a las prin-
cipales posiciones en bioética, encontramos

a aquellas dirigidas a la identificacién di-
cotdmica de la dependencia con la diversidad
funcional y de la independencia con “estar
libre” de diversidad funcional. El modelo de la
diversidad, en cambio, sostiene que las de-
pendencias, y en un contexto social, las inter-
dependencias, abarcan toda nuestra existen-
cia, desde que nacemos hasta que morimos,
pero se consideran como tales solo cuando
hay diversidad funcional. Bajo esta observacion,
la dependencia es, en realidad, “la discrimi-
nacion y/o falta de igualdad de oportunidades
para ejercer toda la autonomia moral y au-
tonomia fisica de las personas, que impiden
tener garantizados sus derechos humanos”
(Romanach, 2009: 230). Como mostraré mds
adelante, la distincion propuesta por Judith
Butler entre precariedad (precariousness) y
precaridad (precarity) serd fundamental para
profundizar en las contradicciones del modelo
médico-rehabilitador que continta operando
en muchos dmbitos de la salud.

En este sentido, uno de los desafios fundamen-
tales que se ha propuesto el modelo de la di-
versidad es separar la idea de “autonomia” de
la idea de “independencia”. Como establece
Romanach, se suele pensar que la autonomia
requiere de una vida escindida del resto de las
personas. Sin embargo, aqui hay una con-
fusién entre la autonomia fisica y la autonomia
moral. Mientras que la primera estd relaciona-
da con las formas en que realizamos nuestras
actividades cotidianas, la segunda implica la
capacidad individual de tomar decisiones



(Romanach, 2009, pp. 225-226). Asi, decidir
auténomamente no tiene relacién con la au-
tonomia fisica con la que realizamos nuestras
actividades diarias. Bajo este planteo, el
modelo de la diversidad postula la necesi-
dad de un cambio de paradigma que tenga
en cuenta las diferentes formas de expresar
y comunicar los deseos de algunas personas
con diversidad funcional para desarrollar
relaciones y mecanismos que hagan posible la
autonomia moral de todas las personas.

Este nuevo paradigma deberd:

a) Ser una alternativa a los mecanismos
de sustitucion de la voluntad (tutela 'y
curatela), b) no configurarse en un
modelo Unico, sino en un acercamiento a
la capacidad legal basada en la inclusion
en lugar de la exclusion de las personas
con discapacidad, ¢) [tener en cuenta que]
toda persona tiene su propia voluntad y es
capaz de tomar decisiones, d) [reconocer
que] la autonomia puede coexistir con la
interdependencia. (Romanach Cabrero,
2009: 47)

Este modelo permite mostrar que la perspec-
tiva estandar de la discapacidad ftuerce la idea
de “dignidad’, ya que en lugar de entender el
apoyo como una forma interdependiente de
garantizar la participacion y las decisiones au-
tonomas de todas las personas, se interpreta
como una fuente de dependencia, humillacion,
verglenza o baja calidad de vida, y brindarlo,
como una fuente de arrogancia, caridad

o culpa.

Bajo el modelo de la diversidad toma especial
relevancia el cuarto principio general de la
CDPD, arriba mencionado, que establece la
obligacion del “respeto por la diferencia y la
aceptacién de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicion
humanas”. Esto es asi porque ilustra uno de los
mayores desafios en la constitucién de nuevos
paradigmas de la diversidad funcional, a
saber, “la construccion de una identidad de las
personas con discapacidad desde una mirada
transdisiciplinar y desde el propio movimiento,
que trascienda la condicion como biolégica,
natural y deficitaria” (Palacios, 2020, p. 45).

Como mostraré a continuacion, muchas de las
criticas fundamentales que el modelo social

y el modelo de la diversidad han hecho a las
principales posiciones en bioética pueden

ser revisadas y enriquecidas a partir de los
aportes de las perspectivas queer-crip.

3. Perspectivas
queer-crip

Esta seccidn estard dedicada, en primer lugar,
a reconstruir el origen y desarrollo de las
perspectivas queer-crip a partir de un acer-
camiento introductorio a las discusiones
activistas y académicas que las han constituido.
En segundo lugar, a exponer algunos de los
aportes fundamentales que estas perspectivas
han esgrimido y que son especialmente Utiles
para su incorporacion en las discusiones bioé-
ticas, mostrando sus intereses compartidos y
los recursos epistemologicos y metodoldgicos
que estas perspectivas brindan.

3.1 Origen y fundamentacion

Hacia mediados del siglo XX, la palabra
‘queer” (“raro’, en espanol) habia adquirido
un significado particular en la cultura esta-
dounidense, designaba despectivamente a
aquellas personas que no cumplian con las
expectativas sociales que se esperaban de
sus identidades sexo-genéricas. Sin embargo,
para finales de los 80, esta denominacion
comienza a ser reapropiada por parte de sus
destinataries, como un posicionamiento de
resistencia cultural y politica que reivindicaba
sus propias formas de vida (Pérez, 2016). En
otras palabras, esta forma de identificarse no
solo implicd una denuncia de las exclusiones y
violencias que pretendian ser soslayadas bajo
la promesa de una mayor inclusién en una
sociedad profundamente discriminatoria de
la diferencia sexo-genérica, sino también una
reivindicacion de formas de vida alternativas
culturalmente representadas como vergonzo-
sas y anti-naturales. Como sostiene Pérez,



...no es la primera ni Unica vez que el
activismo y las luchas por los derechos
civiles optan por recuperar un término
de uso despectivo para resignificarlo y
empoderar al colectivo contra el cual se
lo blande - calificativos tales como
“negro’, “lisiado” o, en nuestro contexto,
“sudaca’, han visto un recorrido similar.
(Pérez, 2016, p. 187)

Pero este posicionamiento originado en el
activismo y los movimientos sociales no tardé
demasiado en llegar al dmbito académico,

y en 1990 se realiza el encuentro académico
“Teoria Queer: Sexualidades gay y Iésbicas’,
convocado y posteriormente publicado por la
semiodloga y tedrica feminista Teresa de Laure-
tis. El objetivo principal de este encuentro fue
“articular los términos en los que las sexuali-
dades de lesbianas y gays pueden ser entendi-
das e imaginadas como formas de resistencia
a la homogeneizacion cultural’, contrarre-
stando los “discursos dominantes con ofras
construcciones del sujeto en la cultura’, para
“reinventar los términos de nuestras sexuali-
dades, para construir ofro horizonte discursivo,
otra forma de pensar lo sexual” (De

Lauretis, 1991).

De esta forma, la Teoria Queer comenzd su
recorrido como un cuestionamiento de una
serie de tendencias tedricas que identificaba
como imperantes en los estudios feministas,
de género y gay-lésbicos, asi como también
de un viraje conservador y asimilacionista en
los correspondientes activismos. Dados sus
intereses originarios, el foco critico de la disci-
plina estaba puesto en las teorias que afirma-
ban la estabilidad del género y su conexion
natural con los rasgos corporales y el deseo,

y en la idealizaciéon de algunos tipos y mo-
dos de vivir el género, considerados como los
unicos verdaderos y originales (Butler, 1990).
Ademds, se centrd en el fendmeno de la het-
eronormatividad, entendido como un régimen
socio-econdmico que no sélo define y regula
cdnones culturales de género y sexualidad,
sino también todo un orden simbdlico y mate-
rial de formas de vida aceptables y deseables,
en detrimento de aquellas que no siguen un
patrén asociado a la heterosexualidad
(Warner, 1991).

Por su parte, la Teoria Crip surge hacia
comienzos de los 2000 por motivos similares.
Hacia finales de siglo se habia consolidado
fuertemente en la cultura angloparlante el
término “cripple” (“invalido” o “lisiado”, en
espanol) para referirse despectivamente a
aquellas personas que experimentaban al-
guna forma de diversidad funcional, princi-
palmente aquellas mas visibles (Schalk, 2013).
En un movimiento similar al ocurrido con el
insulto “queer”’, la palabra “cripple” es reapro-
piada por movimientos sociales de personas
con diversidad funcional para reivindicar sus
propias formas de vida y denunciar las exclu-
siones y violencias ocultadas por la promesa
de una mayor inclusién en una sociedad
estructuralmente capacitista. En una de las
primeras apariciones académicas de esta
reapropiacién conceptual, Sandahl entenderd
que la palabra “crip’, un registro informal de
“cripple’, es y deberd ser un término utilizado
por las propias personas insultadas de manera
fluida, cambiante y expandible a multiples for-
mas de diversidad funcional, tanto sensoriales,
como motrices o mentales. Esta propuesta de
transformacion y reivindicacion conceptual es
entendida como una continuacién y desarrollo
de los Estudios de la discapacidad, que en su
vertiente mads radical constituyen la “Teoria
Crip” o los “Estudios Crip” (Sandahl, 2003).

De manera similar a lo ocurrido con la Teoria
Queer, la Teoria Crip inicialmente se encargd
de cuestionar una serie de presupuestos
acarreados por los Estudios de la discapaci-
dad y los movimientos sociales identitari-
amente constituidos en torno a la discapaci-
dad: centrarse en demandas civiles puramente
asistencialistas, homogeneizar el colectivo a
partir de la Unica categoria de “discapaci-
dad” y favorecer posturas asimilacionistas que
prometian la inclusion pero que mantenian

y reforzaban los cimientos de una sociedad
organizada de forma capacitista. Si bien la
Teoria Crip no ha tenido como objetivo reem-
plazar los Estudios de la discapacidad ni el
modelo social de la discapacidad, si se pro-
puso “detectar la delimitacién arbitraria en-
tre normal y defectuoso y las ramificaciones
sociales negativas de los intentos de homoge-
neizar a la humanidad” en una Unica forma de
vida (Sandahl, 2003). En este mismo sentido,



Kafer entiende que la Teoria Crip permitio
complejizar el andlisis limitante que muchos
estudios desde el modelo social han hecho en
torno al par discreto capacidad-discapacidad
(Kafer, 2013).

A pesar de las evidentes diferencias temdticas
entre la Teoria Queer y la Teoria Crip, es posi-
ble trazar una serie de conexiones relevantes.
En primer lugar, ambas surgen ante la discon-
formidad con los abordajes de la identidad,

el cuerpo y el poder desarrollados desde el
campo activista y académico contempordneo
(Pérez, 2016, 2019). Esto implicd un movimiento
de revision critica de los postulados que sus
protagonistas defendian tanto desde la
organizacion politica como desde los estudios
tedricos. En segundo lugar, las dos corrientes
exponen las formas en que fanto la discapaci-
dad, como el género y la sexualidad, son pro-
ducidas en condiciones sociales inequitativas
que fijan un ideal funcional y sexual determi-
nado, a la vez que definen atributos alterna-
tivos como deficiencias (Mattio, 2012; McRuer,
2006aq; Kafer, 2013). Asi, retoman trabajos
como los desarrollados por George Canguilhem
y Michel Foucault en torno a la “normalidad’,
entendida como un ideal terapéutico que
regula las prdcticas e intervenciones médicas
(Canguilhem, 1971), pero también las represen-
taciones culturales que delimitan lo humano
de lo no humano. En tercer lugar, ambas teo-
rias entienden al poder a partir de relaciones
sociales complejas, en oposicidn a la perspec-
tiva del perpetradori2, por lo que sostienen
que ningun grupo identitario en particular es
el causante de la opresion, ni el opuesto es

el encargado de la emancipacion (Foucault,
1976; Spade, 2015). Esta forma innovadora de
concebir al agente que actua las posiciona
como una “critica sin sujeto’, ya que es la propia
red de relaciones de poder la que produce a
los sujetos, y no a la inversa (Cérdoba, Sdez y
Vidarte, 2005; Eng y Puar, 2020). Esta éptica
no implica desconocer los diferentes grados
de responsabilidad de los agentes que ocupan
distintas posiciones en las escalas de poder de
poder la que produce a los sujetos, y no a la
inversa (Cérdoba, Sdez y Vidarte, 2005; Eng y
Puar, 2020). Esta 6ptica no implica desconocer
los diferentes grados de responsabilidad de los
agentes que ocupan distintas posiciones en las

escalas de poder (Wiedenbrig, 2021; Young,
2011), sino reconocer que la transformacion de
esas escalas requiere de medidas de reor-
ganizacion social y econdmica, en lugar de
pensarlas en términos de meros “conflictos de
intereses” entre grupos sociales identitarios.
Volveré sobre este punto en la seccién que sigue.

Si bien la forma de denominar los puntos en
comun senalados a partir del concepto de
“perspectivas queer-crip” es una delimitacién
propia, es posible rastrear conceptualiza-
ciones similares, tales como “pensamiento/
enfoque queer”, “andlisis queer-crip” o incluso
“perspectiva/s queer/crip” (Garcia-Santes-
mases, 2017; Pérez, 2016, 2019; McRuer, 2006a;
Kafer, 2013). La presente propuesta identifica
un conjunto de elementos de cada corriente
que puede aportar a su mutuo enriquecimien-
to, destacando sus puntos en comun principal-
mente en la conceptualizacién del cuerpo, la
identidad, el podery el lenguaje, y considera
los beneficios que este cruce puede ofrecer en
términos tedricos y practicos. La decision de
pluralizar el término “perspectiva” responde a
remarcar su heterogeneidad, constituida por
corrientes de pensamiento fundamentadas en
tradiciones y campos diversos y que aboga
por abrir el debate a otras teorias y aportes de
los movimientos sociales, en lugar de cerrarlo
a una serie de tesis y problemas pre-estable-
cidos. En este sentido, la incorporacion de las
perspectivas queer-crip al campo bioético

no pretende reemplazar al modelo social y el
modelo de la diversidad, sino aportar nuevas
herramientas tedrico-metodoldgicas para
pensar sobre dilemas relevantes.

3.2 ;Por qué tenerlas en cuenta
para el campo de la bioética?

Como adelanté en secciones previas, la incor-
poracion del discurso de los derechos hu-
manos a la bioética es necesaria pero insufi-
ciente para hacer frente a los nuevos desafios
del siglo XXI, que implican problemas de salud
y justicia globales (Mastroleo, 2014), a la vez
que exigen medidas estructurales de repar-
acion que reviertan las condiciones de vida

de los colectivos histéricamente mds perjudi-
cados, como la implementacion de la Ley



Nacional de Moratoria Previsional (ANSES,
Resolucion N° 319, 2006), que permitid que
entre 2003 y 2016, 1.796.439 mujeres pudieran
ingresar al régimen previsional con un sistema
de planes de pago accesible (CISCSA, 2019).
Los postulados de los derechos humanos
relacionados con el respeto por la diferencia
pero también con la necesidad de una redis-
tribuciéon de recursos se han mantenido en el
nivel formal de las obligaciones estatales, mas
aun en las obligaciones privadas. Esto ha re-
stringido su alcance a demandas de derechos
civiles que mejoran la situacion de las capas
mas privilegiadas de la poblacion objetivo,
pero perpetuan y ocultan las inequidades es-
tructurales presentes a pesar de las “conquis-
tas” formales alcanzadas. Es por ello que uno
de los peligros fundamentales es “asumir que
los derechos en el papel por si mismos frans-
forman automadticamente prdcticas estatales
[y privadas] que perpetuan injusticias de dis-
tribucion” (Yarza de los Rios et al., 2019, p. 33).

Muchos de los problemas surgidos en los
debates bioéticos en torno a conflictos de
intereses, como “los intereses de los traba-
jadores de asistencia personal en protecciones
de salarios y horas mds generosas” en conflicto
“con los intereses de las personas con dis-
capacidad que utilizan los servicios de estos
trabajadores” (Persad, 2019, p. 298) radican en
un tratamiento pobre en términos interseccionales.
El problema de pensar las problematicas de
manera estrictamente legalista radica en que
se interpreta los derechos individuales como
bienes privados, en lugar de discutir las condi-
ciones sociales que posicionan a los sujetos en
escalas jerdrquicas de distribucion de recursos
y de acceso a la representacion politica. Asi,
presuponer que estos “conflictos de intereses”
pueden ser saldados dejando la estructura
econdmica y politica tal y como estd consti-
tuida niega una busqueda real de resolver los
conflictos sociales. Guerra Palmero y Mos-
coso Pérez han trabajado especificamente las
formas en que los derechos de las personas
con diversidad funcional en los debates sobre
aborto selectivo o eugenésico han sido utiliza-
dos bajo la retérica del “conflicto de intereses”
para posicionarse en contra de la legalizacion
de la interrupcion voluntaria del embarazo, de
la cual las personas con diversidad funcional

también hacen uso (Guerra Palmero y Mosco-
so Pérez, 2015, pp. 86-89). Asi, aquello que se
presenta tradicionalmente como un “conflicto
entre dos colectivos sometidos a desigualdad
y discriminacién” es, en realidad, un conflicto
periférico que contribuye al encubrimiento

de un conflicto estructural mds profundo: “la
injusticia del sistema de mercado” que afecta
a ambos colectivos (Guerra Palmero y Mos-
coso Pérez, 2015, p. 80). De esta forma, la
tendencia a reducir las problemadticas sociales
a una mera discusiéon de intereses supuesta-
mente enfrentados entre colectivos identitarios
oprimidos omite que son “derechos y recursos
que les han sido negados debido a agravios
histéricos. Esto tiende a homogeneizar las
demandas y caracteristicas de esos colectivos
en base a los intereses de los segmentos que
internamente fienen mds poder”

(Macaya, 2021).

De esta forma, una aceptacion acritica de esta
retorica legalista de los intereses permite que
los derechos de las personas con diversidad
funcional se presten a instrumentalizaciones
“neoconservadoras y neoliberales” (Guerra
Palmero y Moscoso Pérez, 2015, p.81). Asi, el
giro retérico que se ampara en estos supues-
tos “conflicto de intereses” encubre recortes

de derechos hacia ambos sectores sociales
oprimidos, a la vez que habilita argumen-

tos desmovilizadores hacia los movimientos
sociales y desprestigia aquellas demandas
sociales que exigen mejores condiciones ma-
teriales de vida, independientemente de los
derechos civiles “conquistados”. De alli que sea
fundamental una “ampliacién de la agenda
bioética” que permita la inclusion de otras her-
ramientas tedrico-metodoldgicas provenientes
de las ciencias humanas, las ciencias sociales
y la filosofia politica (Daniels, 2006), con un
enfoque interseccional que permita compren-
der las condiciones simbolicas y materiales en
las que se encuentran los agentes y grupos
sociales para dar respuestas mds eficaces en
los debates de la bioética.

Sin embargo, “la aparicion de modos alterna-
tivos de encarar los problemas de la bioética,
[...] no necesariamente implica el rechazo de
formas de razonamiento bioético tradicion-
ales’, sino que significa identificar y dar nuevas



respuestas en debates para los cuales estos
razonamientos son limitantes, lo que permite
“una profunda transformacion de la disciplina”
(Lunay Salles, 2008, p. 133). Como ocurrié con
la Bioética feminista, los aportes tedricos que
han cruzado desarrollos desde la teoria social
y el activismo con las discusiones en el campo
ético y bioético han permitido complejizar las
variables que se tienen en cuenta al momento
de brindar respuestas y argumentar en favor
de alguna de éstas (Belli, 2019; Fraser, 2008;
Gilligan, 1985; Luna y Salles, 2008; Sherwin,
1996; Wolf, 1996; Young, 2005). En este

sentido, asi como los enfoques feministas se
constituyeron como una exigencia ética de
reparacion y reestructuracion socioecondémica
respecto de las formas patriarcales en las

que se ha cimentado la sociedad y sus institu-
ciones, las perspectivas queer-crip permiten
vislumbrar nuevas formas de reconfiguracion
social que tiendan hacia un posicionamiento
critico de las légicas capacitistas, heterocisnor-
mativas® y neoliberales actuales.

Como sostiene Vidal, la exigencia de “redefinir
el campo de estudio de la bioética a la luz

de los conflictos éticos de la vida y la salud
enmarcados en un exhaustivo andlisis de la
realidad politica, econémica, social y cultural
de la region” implica reconocer que gran

parte de los problemas éticos relacionados
con la salud humana tienen “que ver con la
pobreza, la exclusion, la marginalidad, la falta
de acceso a la salud, la explotacién en inves-
tigacién con seres humanos’, entre otras. Asi,
una bioética que apueste genuinamente a
dirimir los conflictos éticos deberd “aportar a
la construccién de un nuevo discurso critico y
comprometido que no solo analice y explore la
realidad, sino que ofrezca formas de interven-
cion en ella proponiendo los caminos correctos
para su transformacion” (Vidal, 2010: 17). Ahora
bien, ;qué herramientas tedrico-metodoldgi-
cas proponen las perspectivas queer-crip en
este contexto? ;Qué nuevos interrogantes y
discusiones surgen a partir de las herramientas
provistas?

3.2.1 El concepto de
“performatividad”

Comenzaré por mostrar uno de los aportes
centrales y mads distinguidos de las perspecti-
vas queer-crip: las teorias en torno a la con-
stitucion performativa de las identidades™.
Esta propuesta conceptual, principalmente
desarrollada por Judith Butler, se origina con la
identificacion de un aspecto fundamental de
los actos de habla: la fuerza performativa o,
en palabras de J. L. Austin, “cémo hacer cosas
con palabras’, por ejemplo, prometer, bautizar,
desafiar o declarar. De forma sintetizada, todo
acto de habla, ademds de expresar una prop-
osicion semdntica, es decir, una oracién con un
significado particular, posee una fuerza per-
formativa para realizar una accion que inter-
viene en la realidad de alguna forma (Austin,
1962). Este aspecto del lenguaje no describe

el mundo, sino que produce, por el acto
mismo de habla y en las condiciones
apropiadas, una accion o un efecto performa-
tivo que modifica el mundo. Un ejemplo evi-
dente lo constituyen las sentencias judiciales,
en las que la expresion “lo declaro culpable’,
emitida por el juez a cargo, efectivamente
constituyen al acusado como un culpable por
el delito del que se lo acusa. Esta intervencion
del juez a través de su acto de habla produce
un efecto performativo que modifica la reali-
dad, es decir, que desencadena una serie de
prdcticas y mecanismos, como el encarcelami-
ento del acusado. A diferencia del aspecto
descriptivo del lenguaje, que responde a valo-
raciones de verdad o falsedad, el aspecto per-
formativo responde a valoraciones de éxito o
fracaso. En otras palabras, la performatividad
de un acto de habla serd exitosa o desafortu-
nada en tanto el efecto performativo se pro-
duzca o no. Por lo que, si tenemos en cuenta el
ejemplo anterior, que el abogado querellante
emita la oracion “lo declaro culpable” implica
un acto de habla desafortunado, puesto que el
efecto performativo requiere de que la emisién
sea realizada por el juez a cargo (Austin, 1962).

La conceptualizacién principal que propone
Butler, y que es fundamental para el presente
andlisis, consiste en la teoria de la constitucion
performativa de las identidades', la cual se
edifica en aportes desarrollados por Jacques
Derrida y Michel Foucault en torno a la itera-
bilidad y citacién de las normas y el poder del
discurso en la constitucion de la subjetividad



(Derrida, 1971; Foucault, 1976). Para Butler, el
efecto performativo del lenguaje adquiere
fuerza instituyente en tanto es citado de forma
reiterada y ritualizada en los actos de habla 'y
en las acciones realizadas por los distintos ac-
tores sociales (Butler, 1990). Asi, la produccion
exitosa del efecto performativo en el ejemplo
de la sentencia del juez no depende de una
propiedad que le otorga su investidura como
sujeto autorizado, sino mds bien de la reali-
zacion del acto mismo de citar las normas que
avalan su decision. Pero esto es asi porque di-
cha citacion se inscribe en una cadena de cita-
ciones ritualizadas que lo preceden. En otras
palabras, el juez “puede producir sus efectos
porque cuenta con un respaldo institucional y
con innumerables prdcticas anteriores de otros
representantes de esa institucion” (Pérez, 2016,
p. 193). Asi, “un acto performativo, separado
de un conjunto de convenciones reiteradas y,
por lo tanto, sancionadas, sélo puede mani-
festarse como un vano esfuerzo de producir
efectos que posiblemente no pueda producir”
(Butler, 2002, p. 163). Bajo esta conceptualizacién
de la performatividad, Butler entiende que

la identidad es una ficcion regulativa que se
ritualiza y naturaliza mediante los efectos
performativos de una serie de prdcticas dis-
cursivas de la vida cotidiana que esconden

las condiciones de surgimiento de esa misma
ficciéon. De esta forma,

...la construccién [de la identidad] no es
ni un sujeto ni su acto, sino un proceso
de reiteracion mediante el cual llegan

a emerger tanto los ‘sujetos’ como los
‘actos’. No hay ningun poder que actue,
solo hay una actuacion reiterada que se
hace poder en virtud de su persistencia e
inestabilidad. (Butler, 2002, p. 28)

Esto quiere decir que las teorias performati-
vas de la identidad establecen que ésta no es
una caracteristica que posee un sujeto, sino
una forma de identificacion que se recrea
permanentemente. En este senfido, cuando se
reflexiona en torno a la produccion social de
la diversidad funcional, el género y la sexuali-
dad, lo que se afirma es que éstas “no existe[n]
como realidadles] por fuera de los dispositivos
que la construyen como categoria subjetivante
y de asignacién de identidad” (Yarza de los

Rios et al., 2019, p. 23). En este contexto, las
instituciones sociales juegan un rol funda-
mental en la constitucién de las identidades.
Se ha evidenciado que muchas de las formas
de ejecutar politicas asistencialistas “estable-
cen categorizaciones y requisitos para ac-
ceder a los recursos y derechos y que, muchas
veces, estos requisitos tienen que ver con el
cumplimiento normativo” de roles identitarios
socialmente asignados (Macaya, 2021). Esto
se vuelve evidente, por ejemplo, en los reqg-
uisitos formales o informales que aun se les
exige a las personas trans*16 para el acceso

a intervenciones quirurgicas, como “la pre-
sentacion de certificados de diagndstico o la
“autorizacion” expedidos por profesionales de
la salud mental, la concurrencia a tratamientos
psicoterapéuticos o la realizacién de interconsul-
tas con profesionales de psicologia o psiquiatria”
(Maruzza, 2020). En este tipo de prdcticas se
perpetua la estabilidad de las identidades, ya
que muchas de sus definiciones y valoraciones,
que se presumen como meramente descripfi-
vas de los grupos identitarios que son asistidos
funcionan, retomando a Butler, de forma per-
formativa. En el caso de instituciones epistémi-
camente autorizadas, como la medicinay la
bioética, el éxito del efecto performativo estd
garantizado desde el inicio, puesto que cuen-
tan con la legitimidad institucional suficiente
como para citar normas previas que reiteran
los estereotipos identitarios a titulo de “expertas”.

3.2.2 Los regimenes de
obligatoriedad y las violencias
discretas

Pero los efectos performativos provenientes
de las decisiones institucionales se inscriben
en mecanismos de obligatoriedad mas abar-
cativos que las perspectivas queer-crip han
definido como “heterocisexualidad obligatoria”
y “capacidad obligatoria””. Estos mecanismos
constituyen verdaderos regimenes sociales,
culturales, econdmicos y politicos que esta-
blecen ciertas formas ideales de vida como
naturales, saludables, deseables y socialmente
esperadas. En un primer acercamiento
desarrollado por Adrienne Rich en la década
del 80, la nocién de “heterosexualidad obligatoria”
describe la forma en que la estructuracion



social de nuestra cultura selecciona algunas
identidades sexuales como alternativas,
marginales o meras preferencias, reforzando
la creencia social de que las identidades
sexuales dominantes son el orden natural de
las cosas (Rich, 1986). Este concepto muestra
la importancia de comprender que la hetero-
sexualidad debe ser reconocida y estudiada
como una institucion politica, cuya ideologia
permea todas las relaciones sociales y es re-
forzada por las atribuciones de poder de unas
identidades, en detrimento de otras. Asi, este
régimen obligatorio beneficia con multiples
privilegios materiales y simbdlicos a quienes
lo incorporan y excluye a quienes se atreven a
desafiarlo, operando institucionalmente como
si la heterosexualidad fuera la Unica existencia
posible (Wittig, 1980). En términos mds ampli-
os, Michael Warner afirma que casi todas las
personas desean encajar en las identidades
dominantes, puesto que no hacerlo implica ser
una persona “desviada’, “anormal” o no formar
parte de la comunidad (Warner, 1999). Puesto
en estos términos, no parece haber una eleccion
real, ya que en estos regimenes justamente
ser leida como “normal” implica la posibilidad
de concrecién del resto de las aspiraciones
sociales, como el acceso a la educacion, a la
salud, a un trabajo remunerado, a ser sujetoy
objeto de deseo, a ser reconocida como sujeto
epistémico, etc. De alli que la obligatoriedad
de estos regimenes sociales es producida 'y
ocultada con la apariencia de la eleccién, mis-
tificando un sistema en el que, en realidad, no
hay opcién (McRuer, 2006b).

Por su parte, Robert McRuer intfroduce la no-
cion de “capacidad obligatoria” para mostrar
que los regimenes sociales de obligatoriedad
no solo exigen sujetos heterosexuales, sino
también “capacitados’, productivos y consu-
midores. Este régimen establece performati-
vamente un ideal regulativo inalcanzable que
entiende al cuerpo como una “mdquina’, con
partes que funcionan de cierta forma, y que se
presenta como el cuerpo “natural”y, por ana-
didura, el cuerpo “normal”® (McRuer, 2006b).
Desde un andlisis histérico, la valoracion
positiva de aquellos cuerpos que se ajustan a
los criterios de utilidad, productividad y aptitud
laboral surge a partir de la division social del
trabajo capitalista desarrollada desde Europa

a partir del siglo XVIII. Dado el cardcter central
que la produccién de bienes y servicios poseiq,
y aun posee, en tales sociedades, la diversidad
funcional ha sido culturalmente significada
como una “tragedia personal” que justifica

su interpretacion como presunta inferioridad
corporal y que instaura la rehabilitacion y la
normalizacion “como modo de reconquista de
la humanidad perdida” (Yarza de los Rios, et
al., 2019, p. 35). Si tenemos en cuenta los efec-
tos performativos de estos discursos, se vuelve
evidente el hecho de que la perspectiva es-
tdndar de la discapacidad antes mencionada,
entrelazada con la exigencia inalcanzable de
la capacidad obligatoria, sustente

...una variedad de prdcticas importantes
en la vida contempordnea, como la
asignacion de fondos para iniciativas de
investigacion genética que sirven al ob-
jetivo a largo plazo de prevenir o reducir
las discapacidades, la prdactica de dar
una menor prioridad de atencion médica
a las personas con discapacidades en
funcién de las estimaciones de su cali-
dad de vida, la eleccién de las parejas de
abortar selectivamente fetos que tienen
ciertas condiciones genéticas, y la actitud
de lastima que adoptan muchas personas
sin discapacidad hacia las personas con
discapacidad. (Campbell y Stramondo,
2017, p. 151)

En este contexto, aquellos argumentos
esgrimidos en los debates bioéticos que se
inspiran en estos supuestos capacitistas renue-
van la demanda social de una respuesta posi-
tiva a la pregunta performativa que la cultura
le repite constantemente a las personas con
diversidad funcional desde diversas institu-
ciones: “Si, pero a fin de cuentaq, ;no preferirias
ser mds como yo?” (McRuer, 20064, p. 9).

Este tipo de configuraciones sociales producen
mecanismos de violencia que las perspectivas
queer-crip, junfo a otros marcos interpreta-
tivos, han desarrollado en torno al concepto
de “violencia discreta” (Valverde Gefaell, 2015).
Uno de los tipos de violencia discreta mas
relevantes para el andlisis aqui propuesto es el
de violencia epistémica. Inicialmente desarrollado
por Miranda Fricker (2007), el concepto de



“violencia epistémica” refiere a las distintas
formas en que “la violencia es ejercida en
relacion con la produccién, circulacién y
reconocimiento del conocimiento: la negacion
de la agencia epistémica de ciertos sujetos,

la explotaciéon no reconocida de sus recursos
epistémicos, su objetificacion, entre muchas
otras” (Pérez, 2019, p. 82). Esta forma de abor-
dar las desigualdades en la distribucion de la
agencia epistémica complejiza el andlisis anfes
mencionado en torno al conocimiento rechazado
desarrollado por Newell. Bajo esta nueva
caracterizacién, el rechazo del conocimiento
de las personas con diversidad funcional se
inscribe en un fendmeno estructural mas abar-
cativo, que es “alimentado por las acciones
individuales de las personas (bien o mal inten-
cionadas), pero independiente de ellas” (Pérez,
2019, p. 89). Este fendomeno de violencia dis-
creta no sélo opera a través de la negacion de
la agencia epistémica de las personas posicio-
nadas en las escalas mads bajas de la jerarqui-
zacion social, sino también a través de otfros
mecanismos, como |la mera objetificacién, la
tergiversacion de sus conocimientos o incluso
el extractivismo epistémico™.

Estos desarrollos permiten entender la com-
plejidad de las violencias ejercidas desde las
decisiones en bioética, ya que no sélo nos
obliga a garantizar la participacién real en los
debates de las personas mads perjudicadas por
los regimenes de obligatoriedad, sino también
a revisar constantemente los efectos per-
formativos que se producen en los procesos de
formacion y en los comités de ética, entendiendo
que las buenas intenciones no alcanzan y que
las violencias requieren de transformaciones
profundas en las relaciones sociales y

las instituciones.

3.2.3 El lugar de la agencia bajo
una optica interseccional

Como he mostrado en secciones previas, el
concepto de “interseccionalidad” cumplio un
rol fundamental en las criticas que el modelo
social y el modelo de la diversidad han es-
grimido en contra de las principales posiciones
en bioética. En este contexto, las perspectivas
queer-crip ofrecen articulaciones relevantes
para pensar el cruce entre sistemas de

opresién que histéricamente se han teorizado
por separado: el heterosexismo, el cisexismo,
el capacitismo y el neoliberalismo. Como
muestra Maldonado Ramirez, la articulacion
de estos dos ultimos sistemas permite com-
prender que la deseabilidad neoliberal de
cuerpos rentables y empleables orquesta una
enorme bateria de medidas de desfinanciamiento
de los servicios y prestaciones estatales, lo
que se traduce en una sociedad estructurada
de forma capacitista que relega a las per-
sonas con diversidad funcional a escenarios
de descarte y abandono, en tanto “quienes

no pueden competir, quienes no logran ser
eficientes y eficaces en su actuar, sistematica-
mente se convierten en personas desechables”
(Maldonado Ramirez, 2020). Pero ademads,
las retéricas dominantes, como las de Singery
Dworkin, entienden esta situacion como prob-
lemas individuales, en lugar de como conse-
cuencia de las politicas de desmantelamiento
y el refuerzo de las estructuras capacitistas
dominantes.

Este fendmeno y las l6gicas que lo jus-
tifican pueden ser mejor comprendidas

a partir de la distincion entre precarie-
dad y precaridad establecida por Butler
(2010). La primera es un rasgo humano
que nos constituye dependientes de difer-
entes apoyos sociales. Como una forma
que complejiza el andlisis propuesto por
el modelo de la diversidad en torno al
concepto de “interdependencia’, Butler
entiende que la precariedad no es un es-
tado pasajero o alterable, sino una con-
dicidn que coexiste con nuestra existencia
misma, ya que nombra una manera de
relacionarse con el mundo. Reconocernos
interdependientes implica aceptar “nues-
tra dependencia fundamental no sélo de
otros, [sino] también de un mundo que nos
sostiene y que es sostenible” (Butler, 2017, p. 23).

En segundo lugar, la precaridad es una
condicion politicamente inducida a ciertas
poblaciones para exponerlas a enferme-
dades, pobreza, hambre, violencia, aban-
dono y muerte (Maldonado Ramirez,
2020). Una forma innovadora de com-
prender los mecanismos a partir de los



cuales se induce la precaridad en las llamadas
“poblaciones vulnerables” es el concepto de
“capas de vulnerabilidad’, infroducido por
Florencia Luna desde el contexto latinoameri-
cano (2009). En oposicidn a la comprension
tradicional de la vulnerabilidad como una
caracteristica acarreada por ciertos grupos
sociales, este marco interpretativo adopta un
enfoque dindmico y relacional que permite
comprender la compleja situacién individual
de los sujetos que habitan “identidades super-
puestas dentfro de sistemas politicos, sociales,
economicos, culturales y sistemas legales de
podery opresidon mds abarcativos” sin es-
tablecer etiquetas ni favorecer estereotipos
identitarios (Wieland y Alessi, 2020, p. 13). Asi,
la metdfora de las capas de vulnerabilidad
quita el foco excesivo que se le asigna a las
“poblaciones vulnerables’, y al par dicotomico
vulnerable-no vulnerable, para enfocarse en la
descripcion del funcionamiento histérico y
situado de la vulnerabilidad, lo que permite
vislumbrar las causas contextuales de la
opresién y la interseccién de varias formas de
opresion (Luna, 2009). Bajo esta optica, los ca-
sos bioéticos deben ser complejizados a la luz
de un conjunto de vulnerabilidades con carac-
teristicas propias y efectos particulares.

Asi, las personas con diversidad funcional, por
ejemplo, no son en si mismas una poblacién
vulnerable, sino que lo serdn sdélo en tanto
habiten un contfexto social capacitista, el cual
habrda deberd ser evaluado a partir de otras
normas econdémicas, de género y de sexuali-
dad, y desglosado y articulado en cada caso
particular. En este sentido, la metdfora de las
capas permite comprender que en una misma
sociedad un determinado grupo social pueda
ser vulnerado en alguno de sus derechos pero
no en otros. Ademds permite explicar por qué
dos personas con la misma diversidad fun-
cional pueden ser una vulnerable y la otra no,
dada la interaccion entre las diferentes capas
y el contexto. En una aplicacién de este con-
cepto, Luna establece que en el caso de la in-
terrupcién voluntaria del embarazo en paises
en los que no es legal, aquellas personas con
capacidad de gestar ubicadas en posiciones
econdmicas acomodadas encuentran formas
menos riesgosas de practicar abortos, lo que
las coloca bajo una posicidn privilegiada respecto

de las capas de vulnerabilidad que recaen en
aquellas personas gestantes que no disponen
de los recursos econémicos suficientes para
disminuir los riesgos de esta prdactica (Lunag,
2019). En este sentido, escindir el concepto de
“vulnerabilidad” de la categoria de “poblacion
vulnerable” nos permite trabajar en articula-
ciones interseccionales y habilita nuevos en-
foques en bioética que reconocen la comple-
jidad de sus debates, lo que garantiza teorias
mas flexibles al contexto, aplicaciones practi-
cas mds precisas y decisiones mds efectivas.

Pero bajo estas conceptualizaciones, en las
que conviven, por un lado, una condicién
humana de interdependencia y precariedad,
y por otro, capas de vulnerabilidad y condi-
ciones de precarizacion, la agencia de las
personas mads perjudicadas en sus procesos de
emancipacién suele limitarse a una pasividad
de recepcién de los determinantes sociales

y del devenir histérico. En contraposiciéon a
aquellas posturas que, en el polo opuesto, in-
terpretan a los sujetos mds precarizados como
agenciando un proceso de resistencia o em-
poderamiento voluntario contra su situacién,
las perspectivas queer-crip que me interesan
resaltar entienden al sujeto que actia en estos
contextos en términos de una agencia lateral®
(Berlant, 2011). Esta concepcidn se opone a
comprender la subjetividad en términos bina-
rios como voluntario-involuntario y al agente
como un ser racional y autbnomo que se da
su propia ley y es dueno de si. En cambio, la
agencia lateral, que se co-constituye en estos
escenarios altamente restrictivos y profundi-
zados por multiples capas de vulnerabilidad y
precarizacién, es una agencia sin intencién en
la que la experiencia corporal y vital funcio-
nan como “sitios de interrupcion episddica de
la personalidad” en términos de una muerte
lenta alimentada por las condiciones sociales
(Berlant, 2011, p. 116). El concepto de “muerte
lenta” refiere al ambiente atemporal de la
vida en curso en el cual las desigualdades
estructurales estdn dispersas y cuyo desarrollo
implica un presente ordinario de repeticion

y desgaste bajo el cual no hallamos eventos
especificos que determinen una temporalidad
discreta. En este contexto, la dialéctica entre
la agencia y la estructura se manifiesta en
repeticiones predecibles y prdcticas espaciales



espaciales conformadas por episodios que,
por separado, no cambian demasiado nada.
Esta repeticion dificil de senalar y delimitar
constituye una de las formas en que se
manifiestan las violencias discretas antes men-
cionada. A diferencia de la conceptualizacién
cldsica de la muerte en contraste con la vida,
el concepto de “muerte lenta” plantea que la
muerte y la reproduccion de la vida ordinaria
son coextensivas (Berlant, 2007, pp. 758-760).
Asi, este modelo “se corre de la comprensién
clasica de la agencia estratégica, orientada,
efectiva; porque es justamente la creciente
presiéon sobre el yo, sobre su voluntad e inten-
ciones y sobre los resultados que es capaz de
producir, lo que provoca” que sus decisiones
sean vistas como carencia de autocontrol o de
soberania sobre si (Prati, 2020, p. 85).

En relacién con esta forma de pensar la agen-
cia en contextos restrictivos, resulta util la pro-
puesta de Tealdi de construir una autonomia
en tanto “posibilidad de proyeccién de un plan
de vida propio” (Tealdi, 2013, p. 14). Esta éptica
nos permite comprender que la autonomia
efectiva requiere de garantizar las condiciones
sociales adecuadas para que esa agencia
lateral opere en un contexto con menor carga
de capas de vulnerabilidad que precaricen

sus decisiones. En oposicién a comprender la
autonomia como un “ejercicio puntual de una
capacidad de eleccion” a partir de Unicamente
un consentimiento informado de “decir si o

no a una investigacion o tratamiento médico’,
Tealdi entiende que esta conceptualizacién
debe ampliarse a una articulacion con el resto
de nuestros actos que configuran el proceso
moral de asegurar nuestra integridad y constituir
nuestra identidad “como personas en el seno
de la comunidad en la que vivimos” (Tealdi,
2013, p. 14). Asi, las condiciones de precari-
zacién que limitan las opciones de la agencia
lateral requieren de la desarticulacion de las
capas de vulnerabilidad a partir de la partici-
pacién efectiva “en la determinacion de los
fines que dan lugar al sentido de una libertad
para establecer las prioridades del desar-
rollo de la medicina, las ciencias de la vida

y sus tecnologias conexas para el individuo

y la comunidad’, de manera que conceptos
largamente utilizados en bioética como “au-

tonomia”, “salud” y “justicia” no se limiten a

“una reduccion pragmadatica del verdadero
proceso de la construccion libre del individuo o
la comunidad” (Tealdi, 2013, p.14).

4. Conclusiones

En este trabajo me propuse defender que

las perspectivas queer-crip son un conjunto
de herramientas tedrico-metodoldgicas
relevantes para comprender algunos de los
debates fundamentales en bioética. Ello no
implica pensarlas como las Unicas, ni las
mejores, sino que complementan otros andlisis
que se han hecho, tanto desde las principales
corrientes en bioética, como desde las criticas
manifiestas por el modelo social de la
discapacidad y el modelo de la diversidad.

Con este objetivo en mente, la primera parte
del tfrabajo estuvo dedicada a mostrar los de-
sarrollos que las principales posturas en bioé-
tica han hecho desde el médico-rehabilitador
en confrontacion con algunos de los postula-
dos de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad,
principalmente en torno a “la aceptacion de
las personas con discapacidad como parte

de la diversidad y la condicién humanas”
(ONU, 20086, p. 5). Luego presenté las criticas
al modelo médico-rehabilitador desde los dos
modelos alternativos sobre discapacidad, el
modelo social y el modelo de la diversidad, a
saber, que las propias personas con diversidad
funcional han sido marginadas de los espacios
de participacién y que en los debates bioéticos
han persistido prejuicios y estdndares capacit-
istas que dificultan las formas en que se piensa
la calidad de vida y la autonomia humana.

Alli mostré los puntos en comun y las tensiones
entre estos dos modelos, a la vez que presenté
algunos de los conceptos claves que con-
tribuyen al enriquecimiento de la teoria social
y la bioética: los conceptos de “capacitismo” y
de “conocimiento rechazado’, el concepto de
“perspectiva estdndar de la discapacidad” y

la distincion entre autonomia fisica y
autonomia moral.



La segunda parte del trabajo estuvo dedicada
a presentar los origenes de las perspectivas
queer-crip y sus tensiones con otras corrientes
académicas y activistas. Desarrollé sus inter-
eses y objetivos de conformacion. Luego justifi-
qué su lugar tedrico en el debate de la bioética
a partir de la necesidad de complejizacién y
complementacion del discurso de derechos
humanos ante los nuevos desafios del pre-
sente. Mostré que el andlisis estdndar de los
conflictos sociales, estrictamente identitario

y legalista, dificulta o impide una evaluacion
apropiada de las inequidades estructurales

en la distribucion de recursos y en el acceso

a la participacién politica (Guerra Palmero y
Moscoso Pérez, 2015; Macaya, 2021). Ademds,
tracé una analogia entre los aportes que el
feminismo provee a la bioética para desarticu-
lar las l6gicas patriarcales y los aportes que las
perspectivas queer-crip proveen para desar-
ticular las légicas capacitistas, heterocisnor-
mativas y neoliberales en bioética. Finalmente
presente una serie de conceptos y desarrollos
fundamentales que tienen la potencialidad de
colaborar en la construccion de teorias bioéti-
cas mas flexibles al contexto, aplicaciones prdc-
ticas mds precisas y decisiones mds efectivas:
el concepto de “performatividad” del lenguaje,
los regimenes de obligatoriedad, las violencias
discretas y el lugar de la agencia bajo una
Optica interseccional, que resuenan con
desarrollos propios del campo bioético

(Luna, 2009; Tealdi, 2013).

Bajo el andlisis provisto, se vuelve evidente que
las perspectivas queer-crip arrojan luz sobre
formas de opresidén, inequidad y asimilacion
que se han mantenido ocultas al umbral de los
diagndsticos sociales hechos por las corrientes
principales del campo de la bioética, sin por
ello dejar de atender a las problematicas de
salud y justicia en términos mds tradicionales.
Estas perspectivas permiten exponer qué
sentidos e implicancias concretas se cuelan
incluso desde las buenas intenciones de sus
interlocutores. Asi, este trabajo no frata de
instalar un nuevo campo de estudios sobre
cierto fendmeno o sobre cierto grupo social,
sino que trata de instalar un enfoque critico
sobre fendmenos largamente estudiados.

En un contexto regional en el que las inequidades

estructurales en la distribucién de los recursos
y en la participacion politica son acentuadas

y de larga data, este trabajo apuesta a con-
tribuir con herramientas tedricas y practicas
para una transformacion profunda y am-
biciosa en la forma en que se produce cono-
cimiento, se habitan los espacios y se organiza
la sociedad vy la cultura. Es por ello que
considero que complejizar el campo de la
bioética es una de las maneras mads efecti-
vas de alcanzar modos de abordaje que se
constituyan como garantes de la diversidad
de los cuerpos y de las formas de vida de las
personas alcanzadas. Asi, las conclusiones de
este trabajo tienen consecuencias profundas
en la modificaciéon de nuestro comportamiento
personal tanto como en el diseno de politicas
publicas socialmente comprometidas. Solo a
partir del reconocimiento de nuestra condicion
de interdependencia como una condicion
positiva y politicamente potente, considero
posible consolidar un campo de estudios sensi-
ble a las inequidades estructurales de nuestra
sociedad, ya no sélo en términos de desigual-
dad en la distribucion de los recursos y el
acceso a la salud, sino también respecto de
las l6gicas capacitistas y heterocisnormativas
que las perspectivas queer-crip

permiten vislumbrar.

Esta propuesta se opone a la tendencia de
delimitar una lista de tipos de cuerpos y de
capacidades aceptables para insistir en que
nuestras instituciones actuales no son ni
remotamente las mejores posibles. Asi,
imaginar cuerpos y deseos diferentes no
significa dejar de reconocer la materialidad
de los cuerpos y las voces de las personas
que los encarnan, sino transformar los usos
colectivos que se han hecho de ellas para
figurar modos de pensar que corran los limites
de lo imaginable y que hoy probablemente no
podriamos predecir.

Queda por reflexionar bajo qué modelos y

en qué circunstancias se debe garantizar la
participacion politica de las personas mas
afectadas por las precarizacion y las vulnera-
bilidades, en pos de un trabajo conjunto entre
investigadores/as de las ciencias sociales,
humanas, médicas y juridicas, profesionales de
la salud, activistas de movimientos



sociales y pacientes, que permita articu-

lar respuestas para enfrentar el desafio que
implica el tfrabajo simultdneo en el que las
respuestas a los casos particulares y urgentes
no impidan una transformacion social profun-
da en términos de salud y justicia.
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