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Artículo original

La bioética constituye hoy una herramienta fundamental para evaluar la toma de decisiones en salud. 
Las discusiones al interior de este campo de estudios han tendido al establecimiento de concepciones 
específicas acerca de lo que constituye un cuerpo y una mente saludables. Algunas corrientes teóri-
cas han defendido ideas contrarias a las demandas de las personas con discapacidad, quienes han 
sido tomadas como meros objetos de estudio. Esto produjo una visión sesgada de las experiencias, 
la calidad de vida, las necesidades y las inequidades estructurales que las propias personas han 
identificado y desarrollado desde el activismo y la academia, generalmente desde puntos de vista 
marginales en bioética. Este trabajo introduce la propuesta de una perspectiva queer-crip como un 
recurso epistémico valioso para identificar una serie de sesgos epistémicos vinculados al capacitismo 
presentes en el campo bioético y de la salud. Dicha perspectiva reúne una serie de desarrollos teóricos 
críticos surgidos desde la academia y el activismo de género, sexualidad y discapacidad. Para 
ello se introducen los orígenes de las nociones de queer y de crip y su fundamentación teórica, y 
se destaca la relevancia de ampliar los enfoques que intervienen en las discusiones de la bioética. 
Luego se presenta una serie de propuestas propias de una perspectiva queer-crip para reflexionar 
sobre cuestiones de importancia bioética, como la identidad, las normas, la salud, el cuidado, la 
vulnerabilidad y la autonomía. En este sentido, una perspectiva queer-crip aporta articulaciones 
teóricas novedosas desde distintas tradiciones, disciplinas y ámbitos para interpelar la naturalización 
e institucionalización de los imperativos sociales de capacidad y normalidad.
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Bioethics today constitutes a fundamental tool for evaluating health decision-making. Dis-
cussions within this field of study have tended to establish specific conceptions of what cons-
titutes a healthy body and mind. Some theoretical approaches have defended ideas contrary 
to the demands of people with disabilities, who have been taken as mere objects of study. 
This has produced a biased view of the experiences, quality of life, needs and structural in-
equalities that people themselves have identified, highlighted and developed from activism 
and academia, generally from points of view that are marginal in bioethics. This paper aims 
to introduce a queer-crip perspective as a valuable epistemic resource to identify a series of 
epistemic biases linked to ableism present in the bioethical and health field. This perspective 
brings together a series of critical theoretical developments arising from academia and gender, 
sexuality and disability activism. To this end, this paper introduces the origins of the notions of 
queer and crip and their theoretical foundations and highlights the relevance of broadening 
the approaches involved in bioethical discussions. Then it presents a series of proposals from 
a queer-crip perspective to explore issues of bioethical importance, such as identity, norms, 
health, care, vulnerability and autonomy. In this sense, a queer-crip perspective brings novel 
theoretical articulations from different traditions, disciplines and fields to challenge the natu-
ralization and institutionalization of the social imperatives of able-bodiedness and normality.

Desde sus inicios, la bioética, en tanto campo de 
estudios interdisciplinarios, ha abordado los pro-
blemas relacionados con la vida y la salud humana 
a partir de los principios de autonomía, no male-
ficencia, beneficencia y justicia, así como desde los 
derechos humanos. Las principales corrientes teó-
ricas se han posicionado en favor de garantizar el 
derecho a la salud, en muchas ocasiones abordado 
desde un modelo biomédico centrado en la dico-
tomía salud-enfermedad (Páez Moreno 2017). Sin 
embargo, al igual que otros campos académicos, sus 
objetos de estudio, sus discusiones y sus principales 
posturas, se encuentran fuertemente informados por 

el capacitismo. En breves palabras, el capacitismo 
consiste en un sistema de creencias y prácticas so-
ciales que privilegia determinados cuerpos, rasgos 
bio-psíquicos y comportamientos en detrimento de 
aquellos comúnmente asociados con la discapaci-
dad. El capacitismo incide en la formación de pro-
fesionales de la salud, el acceso al cuidado y otros 
múltiples aspectos de la salud, como la prevención, 
el tratamiento y los cuidados paliativos (Bowen et 
al. 2024; Marquis et al. 2023). Muchos de los do-
cumentos, decisiones y estrategias en salud conti-
núan reduciendo la discapacidad a una condición 
meramente individual que debe “resolverse” y/o 
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eliminarse, principalmente a través de estrategias 
de rehabilitación. Sumado a ello, los puntos de vis-
ta de las propias personas con discapacidad conti-
núan prácticamente ausentes en los currículos de 
formación en salud y bioética (Bowen et al. 2024). 
Por último, nociones centrales de las discusiones 
bioéticas, como la autonomía, la salud y la equidad, 
se encuentran influenciadas por creencias sociales 
vinculadas a estándares regulativos de apariencia, 
funcionamiento y comportamiento propios de una 
concepción capacitista.1 Esta combinación de fac-
tores no sólo acarrea sesgos epistémicos, al caer en 
prejuicios y reduccionismos, sino también decisiones 
éticas injustificadas, lo que puede maximizar el daño 
y reforzar inequidades estructurales preexistentes.

En este artículo pretendo introducir lo que denomi-
naré “perspectiva queer-crip” como una propuesta 
para identificar y abordar algunos problemas del 
capacitismo en el ámbito de la bioética y la salud. 
Esta perspectiva se presenta como una forma de 
ampliar las herramientas teóricas y metodológicas 
con las que cuenta la bioética para abordar y dar 
respuesta a algunos de sus dilemas fundamentales. 
Para ello comenzaré por reconstruir brevemente el 
contexto del surgimiento y la fundamentación de 
una perspectiva queer-crip. Asimismo, destacaré la 
importancia de ampliar los enfoques teóricos con 
los que se abordan los debates en bioética y salud. 

¹ 	 Autoras como Shelley Tremain (2024) sostienen que la bioética, 
debido a sus intereses iniciales y su consolidación institucional, 
funciona como una tecnología de poder que es a la vez un producto 
del capacitismo y una herramienta institucional que reproduce y 
amplifica las normas capacitistas. Desde esta postura, el capaci-
tismo presente en la bioética no es una desviación que pueda ser 
corregida, sino una característica constitutiva del campo discipli-
nar. En cambio, desde los estudios en discapacidad españoles, la 
bioética se erige como un campo particularmente fructífero para 
cuestionar y revertir las normas sociales del capacitismo, dado que 
se ancla en reivindicaciones de derechos humanos y de dignidad 
(Arnáu Ripollés 2019; Palacios y Romañach 2006; Romañach 
2009). En este trabajo me distanciaré de ambos enfoques, dado 
que reconoceré a la bioética como una tecnología de poder que, sin 
embargo, justamente por su carácter de disputa política, habilita 
prácticas disruptivas y se encuentra en constante transformación. 
Agradezco a les revisores del presente trabajo por sus sugerencias y 
correcciones, que han permitido precisar y complejizar el artículo.

En segundo lugar, me centraré en los aportes posi-
bles de esta perspectiva para reflexionar acerca del 
capacitismo en bioética y para reconsiderar nocio-
nes relevantes como la identidad, la normalidad, la 
salud, el cuidado, la vulnerabilidad y la autonomía.

DEFINICIONES PRELIMINARES

En este trabajo entenderé a la bioética como un 
campo de estudios que habilita la participación, 
la reflexión y el estudio desde diversas disciplinas, 
entre las que encontramos a la medicina, la teolo-
gía, la abogacía y la filosofía, entre otras (Jonsen 
2003). Además, consideraré que la delimitación de 
este campo debe incluir no sólo los dilemas sur-
gidos en los hospitales respecto de intervenciones 
tecnológicas o de la relación médique-paciente, sino 
también su vínculo con los derechos humanos y los 
determinantes histórico-sociales (Vidal 2010), así 
como el contexto institucional y las inequidades en 
salud (Daniels 2006). Este enfoque sitúa la reflexión 
entre la ética de la salud pública y la ética clínica.

En segundo lugar, entenderé el capacitismo como 
la producción social de un tipo específico de sí mis-
mo y de cuerpo como el modelo de la especie hu-
mana. Esta producción social ocurre a partir de 
un conjunto de creencias, procesos y prácticas que 
privilegia determinadas habilidades o capacidades 
individuales relacionadas con la autosuficiencia, la 
productividad y la competitividad, y considera al res-
to como socialmente inesenciales (Wolbring 2008). 
Además, la completitud, funcionalidad y apariencia 
de este modelo de cuerpo capaz es establecido como 
el estado natural y deseable (Maldonado Ramírez 
2019). Así, el capacitismo reduce las capacidades 
de una persona a la funcionalidad de su estructura 
corporal y mental individual, y la evalúa moral-
mente en su consideración de plena humanidad a 
partir de su acercamiento al modelo de cuerpo ca-
paz (Guedes de Mello 2016). En consecuencia, el 
establecimiento de este estándar físico, psicológico, 
intelectual, sensorial y social conlleva “etiquetar las 
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desviaciones reales o percibidas o la falta de capa-
cidades ‘esenciales’ como un estado disminuido del 
ser” (Wolbring 2008, 253).2,3

En términos históricos, el capacitismo se consolida 
a partir de la era industrial y postindustrial europea 
del siglo xix, donde la producción masiva de bienes 
y servicios y su consumo devino en la exigencia de 
individuos útiles para el mercado laboral (Barnes 
1998; Oliver 1998),4 una tendencia precedida por la 
influencia de los valores de la Ilustración y el darwi-
nismo (Ferrari 2020). Según McRuer (2002), en esta 
etapa del capitalismo se consolida la identidad del 
ciudadano como trabajador corporalmente capaz. 
Así, el capacitismo se establece como un sistema 
social que estructura la economía, la política y la 
cultura, pero también las formas en que nos pen-
samos y nos relacionamos con otras personas, a la 
vez que se legitima en retroalimentación con otros 
sistemas de subordinación social, como el sexismo, 
el clasismo, el racismo o el cisexismo.

En relación con el término “capacitismo”, Semper-
tegui (2021) reconstruye su surgimiento al interior 
del activismo feminista lésbico estadounidense de la 
década de 1970. El concepto fue usado por lesbianas 
con discapacidad como una forma de politizar su 
situación, denunciar actitudes capacitistas al interior 
de los movimientos feministas y demandar acceso 
a la comunidad activista lésbica (Corbman 2018). 
En el campo académico, aunque existen anteceden-
tes de menciones del término “capacitismo” para 
referirse a la opresión por discapacidad,5 se suele 

² 	 La traducción de esta cita en inglés, y las siguientes, es propia.

³ 	 Desde un abordaje centrado en el “imaginario capacitista”, Cam-
pbell (2008) sostiene que el capacitismo se inaugura desde la im-
posición de, por un lado, lo normativo y el individuo normal, por 
otro, de la división constitutiva entre un modelo de humanidad 
natural y un resto no humano. Para un abordaje más completo 
del concepto de “capacitismo” y sus distintos usos, consultar 
Toboso-Martín (2017).

4 	 Si bien autores como Barnes y Oliver no hablan en términos de 
“capacitismo”, sus abordajes acerca de las políticas de la disca-
pacitación abonan al estudio de los fundamentos económicos y 
las manifestaciones institucionales del capacitismo.

5 	 Entre estos antecedentes se destaca el número especial de la revista 

adjudicar la primera aparición del sentido actual 
del término a Fiona Kumari Campbell (2001). La 
introducción de este concepto permitió resaltar un 
enfoque puesto en la producción social del cuer-
po-mente capaz, distinto al de otros términos como 
el de “discapacitismo”,   centrado en los mecanismos 
sociales de exclusión de las personas con discapa-
cidad (Goodley 2014).

Por último, entenderé la discapacidad como una 
relación entre la particularidad biológica y conduc-
tual de una persona o grupo y su entorno cultural 
y social, y no meramente como un rasgo de los 
cuerpos o mentes. Esto implica reconocer que la 
categoría “discapacidad” es producida en el marco 
de relaciones de poder y fruto de disputas y con-
sensos políticos. En este sentido, se han establecido 
clasificaciones sociales a partir de parámetros de 
normalidad que sitúan a ciertos sujetos, situaciones 
y cuerpos en posiciones asimétricas y jerarquizadas. 
Así, la discapacidad es ya un producto culturalmente 
codificado e históricamente constituido desde en-
tornos discapacitantes. En el campo de las ciencias 
de la salud, la naturalización de estas clasificaciones 
se ha visto retroalimentada por un modelo médi-
co-rehabilitador6 que asocia la discapacidad con el 
déficit, la anormalidad y la patología, y le asigna 
un carácter biológico, individual y ahistórico. En 
consecuencia, evidenciar el carácter relacional de 
la discapacidad conlleva “reconocer que aquello 
que se nos presenta como natural es producto de 
un conjunto de interacciones materiales y simbóli-
cas históricamente situadas” (Angelino 2009, 136).

feminista Off Our Backs, titulado “Women with disabilities”, de 
1981, donde el capacitismo es abordado por dos autoras activistas 
que se identificaban como mujeres lesbianas discapacitadas, de 
modo que surge inicialmente desde un enfoque militante intersec-
cional. Asimismo, es posible rastrear textos precursores como el de 
Chouinard de 1997 acerca de entornos discapacitantes y geogra-
fías capacitistas. En América Latina, el abordaje del capacitismo 
toma relevancia recién a partir de 2013, el cual posteriormente 
adquiere una impronta vinculada al colonialismo y al racismo 
(Lapierre Acevedo 2022).

6 	 Para una reconstrucción de los distintos modelos de la discapa-
cidad (modelo de prescindencia, modelo rehabilitador y modelo 
social), consultar Palacios (2008).
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Aquí no me posicionaré desde un modelo teórico 
de la discapacidad en particular, pero sí me serviré 
de aportes de modelos contemporáneos relevan-
tes, como el modelo social, los estudios feministas 
de la discapacidad, el modelo de la diversidad, la 
teoría crip y los estudios críticos en discapacidad 
latinoamericanos. En términos prácticos, seguiré 
a Campbell y Stramondo (2017) para delimitar la 
discapacidad por ostensión, es decir, como un tér-
mino paraguas que abarca condiciones heterogéneas 
que han sido históricamente categorizadas como 
discapacidades, tales como “síndrome de Down, 
parálisis cerebral, acondroplasia, espina bífida, au-
tismo, ceguera, sordera, paraplejia y cuadriplejia” 
(Campbell y Stramondo 2017, 152). Usaré la ex-
presión “persona con discapacidad” porque es la 
más utilizada y goza de mayor legitimidad entre 
las propias personas, los movimientos sociales y 
las organizaciones políticas en el contexto hispa-
nohablante (Gil González 2020).

UNA PERSPECTIVA QUEER-CRIP: 
ORÍGENES Y FUNDAMENTOS
Hacia mediados del siglo xx, la palabra queer (tra-
ducible al español como raro) había adquirido un 
significado particular en la cultura estadounidense: 
designaba despectivamente a aquellas personas que 
no cumplían con las expectativas sociales que se 
esperaban de sus identidades sexo-genéricas. Sin 
embargo, para finales de la década de 1980, esta 
denominación comenzó a ser reapropiada por par-
te de sus destinataries, como un posicionamiento 
de resistencia cultural y política que reivindicaba 
sus propias formas de vida (Pérez 2016). Este po-
sicionamiento, originado en el activismo y los mo-
vimientos sociales, no tardó demasiado en llegar 
al ámbito académico, y hacia la década de los no-
venta se consolidó una corriente de pensamiento 
denominada “teoría queer”. Dado sus intereses 
originarios vinculados al feminismo y al activismo 
y estudios gay-lésbicos, el foco crítico de la teoría 
queer estaba puesto en las corrientes teóricas que 
afirmaban la estabilidad del género y su conexión 
natural con los rasgos corporales y el deseo, y en 

la idealización de algunos tipos y modos de vivir el 
género, considerados como los únicos verdaderos 
y originales (Butler 1990). Además, se centró en 
el fenómeno de la heteronormatividad, entendido 
como un régimen socioeconómico que no sólo define 
y regula cánones culturales de género y sexualidad, 
sino también todo un orden simbólico y material de 
formas de vida aceptables y deseables, en detrimento 
de aquellas que no siguen un patrón asociado a la 
heterosexualidad (Warner 1991).7

Por su parte, la teoría crip surgió hacia comienzos 
de los años 2000 por motivaciones similares. Para 
finales del siglo xx se había consolidado en la cul-
tura angloparlante el término cripple (traducible 
al español como inválido o lisiado) para referirse 
despectivamente a aquellas personas que experimen-
taban alguna forma de discapacidad, principalmente 
aquellas más visibles (Schalk 2013). Al igual que lo 
ocurrido con el insulto queer, la expresión crip fue 
reapropiada por movimientos sociales de personas 
con discapacidad para reivindicar sus propias for-
mas de vida y denunciar las exclusiones y violencias 
ocultadas por la promesa de una mayor inclusión 
en una sociedad estructuralmente capacitista. Así, 
la teoría crip inicialmente se encargó de cuestionar 
aquello que interpretó como una serie de presu-
puestos que acarreaban los estudios y movimientos 
sociales de la discapacidad: centrarse en demandas 
civiles puramente asistencialistas, homogeneizar y 
aislar el colectivo a partir de la única categoría de 
“discapacidad” y favorecer posturas asimilacionis-
tas que prometían la inclusión, pero que mantenían 
y reforzaban los cimientos de una sociedad capa-
citista. En este sentido, la teoría crip se propuso 
“detectar la delimitación arbitraria entre normal y 
defectuoso y las ramificaciones sociales negativas 
de los intentos de homogeneizar a la humanidad” 
(Sandahl 2003) en una única forma de vida.8

7 	 Para un abordaje en profundidad de los orígenes y usos del tér-
mino queer, así como de la teoría queer, consultar el capítulo 2 
de Colángelo (2024), pp. 35-51.

8 	 Para una descripción más completa del surgimiento y los ante-
cedentes de la teoría crip consultar Mareño Sempertegui (2021).



6Bioética unam | ISSN: En trámite | http://doi.org/10.22201/pub.bioeticaunam.2024.1.20 
Núm. 1 | enero-junio 2025 | CC 4.0 BY-NC-ND.

Lautaro Leani	  ¿Por qué una perspectiva queer-crip en bioética?... 

A pesar de las evidentes diferencias temáticas en-
tre la teoría queer y la teoría crip es posible tra-
zar una serie de conexiones relevantes. En primer 
lugar, ambas surgen ante la disconformidad con 
los abordajes de la identidad, el cuerpo y el poder, 
desarrollados desde el campo activista y acadé-
mico contemporáneo (Pérez 2019; 2021b). Esto 
implicó un movimiento de revisión crítica de los 
postulados que defendían sus protagonistas tanto 
desde la organización política como desde los estu-
dios teóricos. En segundo lugar, las dos corrientes 
exponen las formas en que tanto la discapacidad, 
como el género y la sexualidad, son producidas 
en condiciones sociales inequitativas que fijan un 
ideal funcional y sexual determinado, a la vez que 
definen atributos alternativos como deficiencias 
o diferencias patológicas (Mattio 2012; McRuer 
2006; Kafer 2013). Así, retoman trabajos como 
los desarrollados por George Canguilhem y Michel 
Foucault en torno a la “normalidad”, entendida 
como un ideal terapéutico que regula las prácti-
cas e intervenciones médicas (Canguilhem 1971), 
pero también las representaciones culturales que 
delimitan lo natural de lo no natural (Rich 1996).

En tercer lugar, estos enfoques entienden al cuer-
po y sus funciones como consecuencia de una red 
de relaciones de poder históricamente específica, 
a partir de una concepción deconstructivista y 
performativa de la identidad. Así, no es posible 
estudiar el cuerpo o la mente por fuera del len-
guaje ni de las categorías culturales con las que 
hacemos inteligible la realidad. Desde esta pers-
pectiva, el funcionamiento corporal y psíquico, 
el género y la sexualidad no son características 
individuales, sino efectos de dispositivos de poder 
que clasifican de forma dicotómica a las personas 
y les asignan posiciones asimétricas “en función 
de ideales reguladores sobre la estructura cor-
poral, la apariencia, el movimiento, la forma de 
comunicarse, la expresión emocional, etcétera” 
(Sanmiquel-Molinero 2020, 7). De allí que ambas 
teorías se enfocan en el estudio de la constitución 
genealógica del sujeto heterosexual y capaz como 

forma de desmantelamiento de la identidad que se 
percibe como “normal” desde el sentido común.

Por último, ambas teorías entienden el poder a 
partir de relaciones sociales no identitarias, por lo 
que no es posible señalar una identidad en particu-
lar como la causante de la opresión, ni la opuesta 
como la encargada de la emancipación. Asimismo, 
no es posible reducir la opresión a hechos indi-
viduales de violencia, en particular cuando esta 
interpretación culmina en la demanda de leyes an-
tidiscriminatorias (Freeman 1978; Spade 2015). 
Esta forma alternativa de concebir al agente que 
actúa las posiciona como una “crítica sin sujeto”, 
ya que es la propia red de relaciones de poder la 
que produce a los sujetos, y no a la inversa (Cór-
doba, Sáez del Álamo y Vidarte 2005; Eng y Puar 
2020). Esta óptica no implica desconocer los dife-
rentes grados de responsabilidad de los agentes que 
ocupan distintas posiciones en las escalas de poder 
(Wiedenbrüg 2021; Young 2011), sino reconocer 
que la transformación de esas escalas requiere de 
medidas de reorganización social y económica, en 
lugar de pensarlas en términos de meros intereses 
de grupos sociales, identitariamente predefinidos, 
que entran en conflicto.

Si bien la agrupación de estos puntos en común, 
bajo lo que denomino “perspectiva queer-crip”, 
es una delimitación propia, es posible rastrear 
conceptualizaciones y menciones similares, con 
distintos matices y enfoques (Arvili et al. 2016; 
García-Santesmases 2017; Kafer 2013; McRuer 
2006; Pérez 2016; 2019). La presente propuesta 
identifica un conjunto de elementos de cada co-
rriente que puede aportar a su mutuo enriqueci-
miento, destacando sus puntos en común princi-
palmente en la conceptualización del cuerpo, la 
identidad, el poder y el lenguaje, y considera los 
beneficios que este cruce puede ofrecer en térmi-
nos teóricos y prácticos. Así, tomar determinados 
desarrollos teóricos como una perspectiva implica 
entenderlos como una forma de acercarse a un 
problema, utilizarlos como una caja de herramien-
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tas, una estrategia interpretativa, para pensar la 
realidad (Pérez 2021b). Entender las teorías queer 
y crip de esta forma nos permite identificar cier-
tas nociones como relevantes para determinadas 
discusiones, sin por ello caer en una suerte de 
“monolingüismo” que postule que alguna teo-
ría es la que brinda la explicación definitiva o la 
única posible. En este sentido, la incorporación 
de una perspectiva queer-crip al campo bioético 
no pretende reemplazar otros modelos, como el 
social o el de la diversidad, sino aportar nuevas 
herramientas teóricas y metodológicas para pensar 
sobre dilemas relevantes.

¿POR QUÉ AMPLIAR LOS 
ENFOQUES EN BIOÉTICA?
La incorporación del discurso de los derechos hu-
manos a la bioética es fundamental, pero resulta 
insuficiente para hacer frente a los nuevos desafíos 
del siglo xxi que implican problemas de salud y jus-
ticia globales (Mastroleo 2014), a la vez que exigen 
medidas estructurales de reparación que reviertan 
las condiciones de vida de los colectivos históri-
camente más perjudicados. Los postulados de los 
derechos humanos relacionados con el respeto por 
la diferencia, pero también con la necesidad de una 
redistribución de recursos, se han mantenido en el 
nivel formal de las obligaciones estatales, más aún 
en las obligaciones privadas. Esto ha restringido su 
alcance a demandas de derechos civiles que mejo-
ran la situación de las capas más privilegiadas de 
la población objetivo, pero perpetúan y ocultan 
las inequidades estructurales que persisten a pesar 
de las “conquistas” formales alcanzadas. Es por 
ello por lo que uno de los peligros fundamenta-
les es “asumir que los derechos en el papel por sí 
mismos transforman automáticamente prácticas 
estatales [y privadas] que perpetúan injusticias de 
distribución” (Yarza de los Ríos et al. 2019, 33). 
De allí que sea fundamental una “ampliación de la 
agenda bioética” (Daniels 2006) que incluya otras 
herramientas teóricas y metodológicas provenientes 
de las ciencias humanas, las ciencias sociales y la 

filosofía política, con un enfoque interseccional9 
en los debates de la bioética.

Algunos de los problemas surgidos en los debates 
éticos en torno a conflictos entre grupos sociales, 
como “los intereses de los trabajadores de asistencia 
personal en una protección salarial y horaria más 
generosa […] en conflicto con los intereses de las 
personas con discapacidad que utilizan los servicios 
de estos trabajadores” (Persad 2019, 298), radican 
en un tratamiento deficiente en términos interseccio-
nales. Este tipo de abordajes presupone la existencia 
de grupos sociales identitariamente predefinidos y 
con intereses propios y diferenciados. Así, por un 
lado, no se considera la posibilidad de una recon-
figuración del sistema laboral que ampare ambos 
“intereses”; por otro, no se considera que haya tra-
bajadores de asistencia personal que también sean 
personas con discapacidad. Uno de los problemas 
de pensar estas problemáticas como intereses en 
conflicto radica en que se interpretan los derechos 
individuales como bienes privados, en lugar de dis-
cutir las condiciones sociales que posicionan a los 
sujetos en escalas jerárquicas de distribución de re-
cursos y de acceso a la representación política. En 
cambio, una concepción no-identitaria permitiría, 
en lugar de fijar y enfrentar a los grupos y sus inte-
reses, poner el foco en las condiciones sociales que 
generan la vulneración de sus derechos. De allí 
que presuponer que estos “intereses en conflicto” 
puedan ser saldados dejando la estructura econó-
mica y política intacta niega una búsqueda real de 
resolver los conflictos sociales.

9 	 En las últimas décadas, la interseccionalidad se ha constituido 
como un enfoque o recurso heurístico casi ineludible para abordar 
de forma multidimensional los fenómenos sociales y la opresión 
(Pérez 2021a). Esta forma de abordaje implica comprender las 
relaciones de poder como atravesadas por categorías sociales que 
se constituyen entre sí y se retroalimentan en la producción de 
grupos o personas privilegiadas y oprimidas. Esto permite “consi-
derar simultáneamente los distintos ejes de posicionamiento social 
que afectan a las personas, en lugar de partir de uno de ellos para 
luego incorporar otros a modo de anexo” (Pérez 2021a, 339).
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Guerra Palmero y Moscoso Pérez (2015) han abor-
dado particularmente las formas en que los derechos 
de las personas con discapacidad en los debates sobre 
aborto selectivo o eugenésico han sido utilizados por 
grupos conservadores, bajo la retórica de intereses 
en conflicto, para posicionarse en contra de la lega-
lización de la interrupción voluntaria del embarazo, 
de la cual las personas con discapacidad también 
hacen uso (86-89). Así, aquello que se presenta tra-
dicionalmente como un conflicto entre dos colectivos 
predefinidos es, en realidad, un conflicto periférico 
que contribuye al encubrimiento de una injusticia 
estructural más profunda que afecta tanto a personas 
con discapacidad como a personas gestantes.

Sin embargo, “la aparición de modos alternativos 
de encarar los problemas de la bioética, […] no ne-
cesariamente implica el rechazo de formas de ra-
zonamiento bioético tradicionales” (Luna y Salles 
2008, 133), sino que permite identificar y dar nuevas 
respuestas en debates para los cuales estos razona-
mientos encuentran límites. Como ocurrió con la 
bioética feminista, los aportes teóricos que han in-
cluido concepciones de la teoría social y el activismo 
en las discusiones del campo ético y bioético han 
permitido complejizar las variables que se tienen en 
cuenta al momento de brindar argumentos y res-
puestas y transformar el campo de estudios (Belli 
2019; Gilligan 1985; Sherwin 1996; Wolf 1996). 
En este sentido, así como los enfoques feministas 
se constituyeron como una exigencia ética de re-
paración y reestructuración social respecto de las 
formas patriarcales en las que se han cimentado 
las instituciones sociales, una perspectiva queer-crip 
permite vislumbrar nuevas formas de reconfigura-
ción social que tiendan hacia un posicionamiento 
crítico de las lógicas capacitistas, heterocisnorma-
tivas10 y neoliberales actuales.

10 Aquí utilizo el término heterocisnormatividad para unificar el 
conjunto de creencias y prácticas sociales que delimitan lo humano 
de lo no humano a partir de categorías jerárquicas de género y 
sexualidad. Sin embargo, resulta relevante aclarar que la noción 
de cisnormatividad tiene su origen y desarrollo en las producciones 
realizadas desde los estudios trans y ha ocupado un lugar mar-
ginal en los trabajos realizados desde perspectivas queer-crip. La 
cisnormatividad no sólo presupone que todas las personas son y 

Ahora bien, ¿qué herramientas teóricas nos brinda 
una perspectiva queer-crip en este contexto? ¿Qué 
nuevos interrogantes y discusiones surgen a partir 
de las herramientas que provee?

LA CAPACIDAD Y LA 
HETEROSEXUALIDAD COMO 
INSTITUCIONES POLÍTICAS
Desde una perspectiva queer-crip se ha conceptuali-
zado la constitución de la identidad personal desde 
un enfoque performativo. En breves palabras, todo 
acto de habla, además de expresar una proposición 
semántica, es decir, una oración con un significa-
do particular, posee una fuerza performativa para 
realizar una acción que interviene 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 acción o efecto performativo que 
modifica el mundo. Judith Butler desarrolla una 
teoría de la constitución performativa de las iden-
tidades que se edifica a partir de aportes de Jacques 
Derrida (1971) en torno a la iterabilidad y la cita-
ción de las normas, y de Michel Foucault (1976) 
acerca del poder del discurso en la constitución de la 
subjetividad. Para la autora, 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 actores sociales (Butler 1990). Esto implica 
pensar las identidades vinculadas a la sexualidad, 
el género y la discapacidad no como características 
que posee un individuo, sino como una forma de 
identificación que se recrea permanentemente. En 
este sentido, McRuer (2002) sostiene que la identi-
dad heterosexual y capacitada es a la vez el origen 
de las repeticiones performativas y el modelo inal-
canzable que funciona como ideal regulativo y que 
pospone la identidad en una repetición interminable 

serán cis, sino que además otorga castigos y recompensas a partir 
de expectativas sociales, y da forma a un sistema jerárquico en 
el que las experiencias cis son vistas como naturales, auténticas, 
saludables, deseables y socialmente esperadas en detrimento de 
las experiencias trans (Radi 2014, 2020).
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e irrealizable. De allí que afirmar la producción 
social de la sexualidad, el género y la discapacidad 
implica sostener que no existen como realidades 
independientes de los dispositivos sociales que las 
constituyen como categorías subjetivantes y de asig-
nación de identidad (Yarza de los Ríos et al. 2019, 
23). Para Tremain (2001; 2017), la discapacidad es 
performativa en tanto es producto “del saber-po-
der que se incorpora a la autocomprensión y la 
autopercepción de determinados sujetos y se elabo-
ra en políticas administrativas, discursos médicos 
y jurídicos, representaciones culturales, etcétera” 
(Tremain 2017, 93). 

Este marco permite hacer foco en el poder de in-
fluencia que tienen las instituciones sociales en la 
constitución de las identidades. Se ha evidencia-
do que muchas de las formas de ejecutar políticas 
asistencialistas “establecen categorizaciones y re-
quisitos para acceder a los recursos y derechos y 
que, muchas veces, estos requisitos tienen que ver 
con el cumplimiento normativo” (Ferreiro 2021) 
de roles identitarios socialmente asignados. Ejem-
plos de ello encontramos en los requisitos formales 
o informales que aún se les exige a las personas 
trans*11 para el acceso a intervenciones quirúrgi-
cas, como la presentación de certificados de diag-
nóstico en salud mental (Maruzza 2020), o a las 
personas con discapacidad para la obtención del 
Certificado Único de Discapacidad (cud).12,13 En 
muchos casos, el acceso al derecho a la identidad 
y a su reconocimiento social, así como a los servi-
cios de salud y asistencia, se ve condicionada por 
una legitimidad institucional que define, a partir 
de sus categorías médicas, aquello que constituye 

11 El asterisco se usa para indicar que el término al que acompaña es 
un “término paraguas para incluir a una variedad de identidades y 
expresiones de género” (Recursero Trans* 2020) que no coinciden 
con el mismo género que les asignaron al nacer.

12 No debe olvidarse que tanto el acceso a las intervenciones quirúr-
gicas como al cud son derechos adquiridos a partir de reivindi-
caciones históricas de organizaciones sociales integradas por las 
propias personas afectadas.

13 Para un abordaje en profundidad de los mecanismos performati-
vos que intervienen en las evaluaciones de discapacidad consultar 
Shildrick y Price (1999).

o no ser una persona trans* o una persona con 
discapacidad. Lejos de una crítica destructiva, su 
revisión nos insta a evaluar las políticas públicas 
vigentes y a elaborar estrategias para mejorarlas.

En este contexto, los efectos performativos de los 
actos individuales e institucionales no ocurren en el 
vacío, sino en condiciones sociales específicas que 
determinan su éxito o fracaso. Teniendo esto en 
cuenta, propongo explorar un conjunto de mecanis-
mos sociales que desde una perspectiva queer-crip 
se han conceptualizado como “heterosexualidad 
obligatoria” y “capacidad obligatoria”.14 Estos me-
canismos constituyen regímenes sociales, culturales, 
económicos y políticos que han establecido ciertas 
formas ideales de vida como naturales, saludables, 
deseables y socialmente esperadas. En un primer 
acercamiento desarrollado por Adrienne Rich en 
la década de 1980, la noción de “heterosexualidad 
obligatoria” describe la forma en que la estructu-
ración social de nuestra cultura selecciona algunas 
identidades sexuales como alternativas, marginales 
o meras preferencias, lo que refuerza la creencia 
social de que las identidades sexuales dominantes 
son el orden natural de las cosas (Rich 1996). Este 
concepto muestra la importancia de comprender 
que la heterosexualidad debe ser reconocida y estu-
diada como una institución política, cuya ideología 
y atribución de poder a unas identidades determi-
nadas permea todas las relaciones sociales. Así, este 
régimen obligatorio beneficia con múltiples privile-
gios materiales y simbólicos a quienes incorporan 
las prácticas heteronormativas y excluye a quienes 
se atreven a desafiarlas, operando institucional-
mente como si la heterosexualidad fuera la única 
existencia posible (Wittig 2006). En términos más 
amplios, Michael Warner (2000) afirma que casi 
todas las personas desean encajar en las identidades 
dominantes, puesto que no hacerlo implica la ex-

14 Cabe destacar que la reflexión en torno a la “capacidad” como 
institución política no es un fenómeno reciente. Es posible rastrear 
algunos de estos planteos en los estudios de la discapacidad britá-
nicos, los cuales ya denunciaban la imposición social de normas 
rígidas acerca de lo que es corporalmente correcto y adecuado 
(Hunt 1966) y de la “ideología de la normalidad” (Oliver 1990).
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clusión del resto de las aspiraciones sociales, como 
el acceso a la educación, a la salud, a un trabajo 
remunerado, a ser sujeto y objeto de deseo, a ser 
reconocidas como sujeto epistémico, entre otras.

Por su parte, Robert McRuer (2002) introduce la 
noción de “capacidad obligatoria” [compulsory 
able-bodiedness]15 para señalar que las normas cul-
turales no sólo exigen sujetos heterosexuales, sino 
también “capacitados”, es decir, supeditados a es-
tándares de autosuficiencia, productividad y com-
petitividad, aptos para vender su fuerza de trabajo. 
Esta institución política establece performativamen-
te un ideal regulativo que entiende el cuerpo como 
una máquina con funciones específicas: “pulmones 
para respirar, piernas para caminar, ojos para ver, 
oídos para oír, una lengua para hablar, y […] un 
cerebro para pensar” (Vincent 1999), pero también 
genitales para penetrar o ser penetrado, útero para 
gestar y senos para lactar. Esto implica concebir la 
“capacidad” y la heterosexualidad, pero también 
la cisgeneridad, como el orden natural y universal 
de la especie, lo que codifica a las identidades “ca-
pacitadas” y hetero-cisexuales como no-identida-
des. De allí que las formas dominantes de concebir 
al género y la sexualidad se basen en un ideal de 
sujeto capaz, a la vez que las formas de concebir 
la funcionalidad del cuerpo y la mente se anclen en 
concepciones hetero-cisnormativas (Mareño Sem-
pertegui 2021). Alison Kafer (2013) sostiene que 
la medicina es uno de los ámbitos principales en el 
cual se ha instituido la capacidad obligatoria. Los 
programas de esterilización forzada y la selección 
embrionaria a partir de criterios de discapacidad 
son ejemplos de intentos “de garantizar la capa-
cidad corporal del ciudadano (una tarea sin fin y 
en última instancia inútil)” (Kafer 2013, 79). Esta 
pretensión no sólo niega el hecho de que las nor-
mas de capacidad obligatoria son imposibles de 
encarnar por completo sino además que “el estatus 
de capacidad corporal es siempre temporal, ya que 

15 Otres autores lo han traducido como “integridad corporal obli-
gatoria” (Maldonado Ramírez 2020) o “corponormatividad obli-
gatoria” (Arvili et al. 2016).

la discapacidad es la única categoría de identidad 
que todas las personas van a encarnar si viven lo 
suficiente” (McRuer 2021, 53).

CONTRA LA PERSPECTIVA 
ESTÁNDAR DE LA DISCAPACIDAD
Por otra parte, una de las formas en que se ha ex-
presado el capacitismo en bioética es lo que desde 
los estudios de la discapacidad se ha denominado 
“perspectiva estándar de la discapacidad” [standard 
view of disability] (Amundson 2005). Este punto 
de vista se ancla en la creencia de que la discapa-
cidad empeora de forma considerable e invariable 
la calidad de vida de la persona que la tiene. Esta 
concepción se origina en teorías biomédicas que han 
distinguido entre cuerpos con funciones normales 
y anormales (Boorse 1977) y reducido la discapa-
cidad a una condición biológica de anormalidad. 
Bajo este marco se ha fundamentado la menor ca-
lidad de vida de las personas con discapacidad a 
partir de sus atributos bio-psíquicos. Así, dado que 
la calidad de vida de una persona se reduce al fun-
cionamiento normal de tales atributos en la vida 
diaria, el deterioro o ausencia de alguno de estos 
se interpreta como una disminución de la calidad 
de vida. En este sentido, la perspectiva estándar de 
la discapacidad asume una “perspectiva capacita-
da” (McRuer 2020) como el punto de vista neutral 
para juzgar la forma de realizar las actividades y, en 
consecuencia, de medir la calidad de vida de todas 
las personas. Como muestra de ello encontramos 
trabajos teóricos en los que se reflexiona sobre la 
calidad de vida de personas con discapacidad, pero 
está escrito por y para personas sin discapacidad. 
Por ejemplo, Peter Singer sugiere “dar igual consi-
deración de intereses a los que sufren alguna dis-
capacidad, e imaginarnos a nosotros mismos en su 
lugar” (Singer 1995, 67), donde el “nosotros mis-
mos”, que refiere a personas sin discapacidad, se 
establece como la vara con la cual juzgar la calidad 
de vida de personas con discapacidad.

Si bien es razonable que, en algunas decisiones, por 
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ejemplo, de política pública, se establezcan algunos 
parámetros objetivos que simplifiquen la medición 
de la calidad de vida de una población, “lo preocu-
pante cuando estos juicios se aplican a personas con 
discapacidad no es tanto la simplificación excesiva 
como el sesgo sistemático” (Wasserman et al. 2016, 
14). La evidencia acerca de la relación directa entre 
la presencia de discapacidad y la baja calidad de vida 
expresada por la perspectiva estándar de la disca-
pacidad no es concluyente. Las condiciones de vida 
sociales y subjetivas determinan considerablemente 
la calidad de vida de una persona (Castro Durán 
et al. 2016). Diversos estudios muestran que, en 
entornos adecuados, las personas con discapacidad 
valoran su calidad de vida de forma similar o lige-
ramente por debajo del promedio de la población 
general (Escajadillo Davalos et al. 2020; Verdugo 
et al. 2012; Wieseler 2020).

Revisar la perspectiva estándar de la discapacidad 
resulta de relevancia práctica, dado que influye en 
múltiples decisiones de la vida contemporánea, 
como la asignación de fondos para investigación 
genética en prevención o reducción de discapaci-
dades, la menor prioridad en la atención médica 
de personas con discapacidad según su calidad de 
vida esperada o el aborto selectivo por condiciones 
genéticas (Campbell y Stramondo 2017).

LOS BINARISMOS DE SALUD-
ENFERMEDAD E INDEPENDENCIA-
DEPENDENCIA
Un amplio sector de la investigación sanitaria con-
tinúa concibiendo la salud como una condición 
estrictamente biológica y tiene en cuenta los deter-
minantes sociales como meros agregados. Es Usual 
que en documentos y manuales institucionales la 
salud sea conceptualizada como la “capacidad de 
funcionamiento en un conjunto de dominios de la 
salud como la movilidad, la cognición, la audición 
y la visión” (Organización Mundial de la Salud 
2008, 31). Plantear la salud como una capacidad 
de funcionamiento habilita una definición “en tér-

minos meramente fisiológicos e individuales, como 
‘falta de enfermedad’” (Pérez 2019, 34). Esta ope-
ración de reducción no sólo oculta la relación del 
cuerpo de las personas con su entorno social, sino 
que además fija un modelo funcional de cuerpo 
y mente que relega aquello que se aleja de éste al 
ámbito de lo patológico. Esta concepción ha con-
llevado el reconocimiento implícito o explícito de 
la discapacidad como una condición que aleja a 
las personas de la salud y las emparenta con la en-
fermedad. Por ejemplo, en el contexto de estudios 
de carga de enfermedad, la Organización Mundial 
de la Salud (oms) ha sostenido que “el término 
discapacidad refiere a la pérdida de salud” (2008, 
31). Más recientemente, en relación con los años 
de vida ajustados a la discapacidad (daly, por sus 
siglas en inglés: Disability Adjusted Life Years),16 
se afirma que lo que en general se denomina “dis-
capacidad” consiste en “vivir en estados de salud 
inferiores a los óptimos” (oms 2020, 6).

Estas ideas dominantes reinscriben la identificación 
de la vida saludable con la vida libre de discapacidad, 
y de la discapacidad como una condición que debe 
ser necesariamente “curada”. Piepzna-Samarasinha 
(2018) sostiene que esta concepción dicotómica de 
salud-enfermedad muchas veces se presenta como 
“el único modelo que la mayoría de nosotres tene-
mos para tener más posibilidades y menos dolor” 
(Piepzna-Samarasinha 2018, 192). Así, los vínculos 
entre estas ideas y los imperativos en torno al sujeto 
capaz establecen que “la persona ‘sana’ es aquella 
que está lo suficientemente bien para ir a trabajar” 
(Hedva 2020, 45). Estos binarios impiden imaginar 
futuros alternativos “en los que prosperamos, pero 
no nos curamos” (Piepzna-Samarasinha 2018, 192). 
Sin embargo, les proveedores de atención médica 
raramente reciben formación en el funcionamiento 
del complejo médico-industrial y el capacitismo. Es 
por ello que urge diseñar proyectos curriculares que 

16 Los daly son unidades de medida que intentan captar los años 
de vida en completa salud perdidos por una población en com-
paración con una población normativa de referencia.
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permitan “reimaginar la práctica de la salud más 
allá de los marcos médicos de curación y normali-
zación” (Bowen et al. 2024, 8).

En relación con ello, desde una perspectiva queer-
crip toma especial relevancia la interdependencia de 
los cuerpos y las tareas de cuidado como prácticas 
sociales centrales, temáticas heredadas especialmen-
te desde los estudios feministas y de la discapaci-
dad (Gilligan 1985; Morris 1991). Según Oliver y 
Barnes (2012), el sentido común ha concebido la 
distinción entre dependencia e independencia desde 
un individualismo competitivo. Así, se ha pensa-
do la dependencia como la incapacidad individual 
de realizar actividades diarias por sí misme, y a la 
independencia como autosuficiencia, como la no 
necesidad de asistencia de otras personas. Esto ha 
generado la identificación de algunas discapacidades 
con dicha noción rígida de dependencia. Sin em-
bargo, la aceptación acrítica de esta identificación 
y la falta de cuestionamiento del binario depen-
diente-independiente ha impedido reconocer que 
la dependencia “no es una característica intrínseca 
de la deficiencia [impairment], sino un fenómeno 
socialmente creado por una sociedad discapacitan-
te” (Oliver y Barnes 2012, 128). En los hechos, 
ningún ser humano es independiente del resto y 
no tenemos “ni la habilidad física ni la capacidad 
intelectual para sobrevivir como individuos aislados 
verdaderamente independientes” (Oliver y Barnes 
2012, 127).

Por su parte, Judith Butler propone pensar al ser 
humano desde una ontología social corporal. Este 
tipo de ontología refiere a “la configuración social 
y discursiva de nuestros cuerpos, es decir, […] la 
reconstrucción de las significaciones sociales que 
asume el cuerpo” (Mattio 2010, 167). Como no 
podemos existir si no es a través de un cuerpo, su 
naturaleza dependiente de un entorno que lo man-
tenga vivo y lo cuide, exige soportes e instituciones 
sociales que se responsabilicen por ello. A la vez, 
esa misma existencia corporizada oficia de soporte 
de otros cuerpos (Butler 2017). Así, ser un cuerpo 

es estar arrojado a un modelado de carácter social; 
es estar “expuesto a fuerzas social y políticamente 
articuladas, así como a ciertas exigencias de so-
ciabilidad —entre ellas, el lenguaje, el trabajo y el 
deseo— que hacen posible el persistir y prosperar 
del cuerpo” (Butler 2010, 15-16). Es por ello por 
lo que, si los marcos de inteligibilidad asumen una 
vida como vulnerable, entonces también la instituyen 
como interdependiente y digna de preservación. En 
este contexto, un marco es un enfoque ideológico 
desde el cual nos enfrentamos a los sucesos y a les 
otres;17 delimita aquello que se nos aparece como 
valioso y su pérdida, lamentable, de aquello que se 
nos aparece como superfluo y su pérdida, indiferen-
te. En palabras de Butler, la posibilidad de “ser llo-
rado es un presupuesto para toda vida que importe” 
(2010, 32). Además, así como la inteligibilidad del 
marco condiciona los soportes materiales de vida de 
los sujetos, los propios soportes condicionan cómo 
serán percibidas esas vidas. De allí que para Butler 
la ontología es necesariamente política y social y 
tiene implicancias éticas, dado que determina qué 
y a quiénes debemos cuidar.

Desde esta perspectiva, la supervivencia es un he-
cho político, no biológico. Así, “la vejez no es un 
estado dado, que simplemente sucede. […] Depende 
de sistemas que garanticen su existencia” (Piepz-
na-Samarasinha 2018, 202). El establecimiento de 
la división entre personas independientes y personas 
dependientes tiene tintes ideológicos, dado que la 
dependencia de algunas personas con discapacidad 
“no es una característica que las distinga del resto de 
la población, sino que sólo difiere en grado” (Oliver 
y Barnes 2012, 127). Esto nos permite vislumbrar 
que los apoyos sociales que no se encuentran dis-
ponibles o que son considerados un “gasto público 
adicional” implican una decisión política de invertir 
en la supervivencia de ciertos grupos sociales, pero 
no en la de otros. Sin embargo, dada la asunción 

17 Los marcos de inteligibilidad funcionan por repetición; se vuelven 
a instalar cada vez que se muestran como eficaces. Tienen una 
dimensión performativa porque circulan y reproducen su eficacia 
en esa reiteración.
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de los estándares de la capacidad obligatoria, a ex-
cepción de aquellos eventos aislados de enferme-
dad, se asume “la no necesidad de cuidados, ayuda, 
asistencia o acompañamiento, ya sean privadas o 
del Estado” (Pérez 2019, 36). Esta óptica impide 
reconocer al trabajo de cuidados como tal. Así, la 
salud se asume como el estado por defecto, como 
el modo estándar de existencia, y la enfermedad se 
concibe como un evento pasajero que la interrumpe. 
De esta manera, “cuando estar enferme es una aver-
sión a la norma, nos permite concebir el cuidado y 
el apoyo de la misma manera” (Hedva 2020, 46).

AUTONOMÍA Y AGENCIA DESDE UN 
SUJETO VULNERABLE
Finalmente, me ocuparé de reflexionar en torno al 
vínculo entre vulnerabilidad y autonomía desde con-
cepciones afines a una perspectiva queer-crip. La au-
tonomía ha sido un valor fundamental de la reflexión 
bioética desde sus inicios, y en el campo de la salud 
se ha materializado en la posibilidad de le paciente 
de generar una opinión informada sobre su propia 
situación y de decidir en ausencia de coerción.18 Aquí 
propongo reflexionar sobre la autonomía desde la 
concepción de un agente vulnerable.

En sentido amplio, la vulnerabilidad en bioética 
suele estar vinculada con situaciones de falta de 
acceso a la atención en salud, con abusos sufridos 
en investigaciones biomédicas y con el desarrollo 
y aplicación de biotecnologías emergentes. Ade-
más, de manera usual ha sido interpretada como 
una propiedad de ciertas poblaciones de ser espe-
cialmente susceptibles de ser dañadas. Con lo que 
se ha tendido a identificar a determinados grupos 
sociales con la debilidad, la incapacidad, la pasi-
vidad y la impotencia (Gilson 2014). Así, concep-

18 Cabe resaltar aquí concepciones críticas acerca de la autonomía 
como la de Shelley Tremain (2017), que cuestiona la autonomía 
por su carácter neoliberal y su excesiva centralidad en el campo 
bioético. La autora entiende que la autonomía, y en particular 
el consentimiento informado, es una respuesta institucional a las 
exigencias de la subjetividad neoliberal puesta al servicio de in-
tereses capitalistas.

ciones ancladas en el señalamiento de “poblacio-
nes vulnerables” han generado estigmatización y 
etiquetamientos identitarios difíciles de modificar. 
Gilson sostiene que uno de los principales motivos 
de este señalamiento consiste en la confusión de dos 
sentidos de la noción de “vulnerabilidad”. Sirvién-
dose de la ontología social corporal butleriana, la 
autora propone distinguir entre dos sentidos: una 
vulnerabilidad ontológica, que refiere a la condi-
ción humana de ser susceptible de ser afectade, 
y una vulnerabilidad situacional que refiere a la 
situación en la cual un individuo está expuesto 
desproporcionadamente a ser afectado debido a 
su posición social y económica, especialmente de 
manera negativa, es decir, a ser dañado. En Butler 
(2010), esta misma distinción se expresa en la divi-
sión entre precariedad [precariousness] y precaridad 
[precarity]. Aquí me centraré en la diferenciación 
de Gilson porque permite dialogar con otras teorías 
bioéticas de relevancia.

Identificar la vulnerabilidad en un sentido ontoló-
gico evita pensarla como una propiedad exclusiva 
de ciertos tipos de individuos, lo que nos llevaría a 
naturalizar vulnerabilidades que son situacionales 
y no ontológicas. Según Gilson, si no identificamos 
la vulnerabilidad como condición humana com-
partida podemos llegar a pensar que afirmaciones 
como “las mujeres son vulnerables a las agresiones 
sexuales” implica afirmar que las mujeres son cria-
turas débiles y especialmente vulnerables. De allí 
que “cuando la vulnerabilidad pierde su carácter 
de condición que puede adoptar diversas formas 
en el mundo social, se naturaliza como una pro-
piedad (en lugar de una condición o experiencia) 
que sólo pertenece a las mujeres, a las personas 
de color o a los desfavorecidos económicamen-
te” (Gilson 2014, 38). Este fenómeno se explica 
por el aspecto performativo de las categorías con 
las que abordamos los fenómenos sociales, dado 
que naturalizar y estabilizar la vulnerabilidad en 
ciertas poblaciones genera una estigmatización 
que revictimiza e inscribe las desigualdades en 
los individuos. 
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Por otro lado, identificar la vulnerabilidad en un 
sentido situacional permite vislumbrar que las dife-
rencias de susceptibilidad y exposición al daño no 
son necesarias, sino que están ancladas en contextos 
socioeconómicos que las exacerban. En el contexto 
de la ética de la investigación en salud, Luna (2009) 
ha identificado una tendencia de la literatura en sa-
lud de abordar la vulnerabilidad como una etiqueta y 
desde un enfoque subpoblacional. Así, se ha estable-
cido un modelo normativo de sujeto de investigación 
(una persona madura, medianamente instruida, de 
pensamiento claro, alfabetizada y autosuficiente) y 
se han identificado vulnerabilidades en subgrupos 
poblacionales según diferencias con dicho sujeto 
paradigmático. Así, la vulnerabilidad se ha definido 
a partir del mito del sujeto invulnerable, es decir, 
“en una forma simplista y oposicional que opone 
gente ‘vulnerable’ a gente ‘normal’” (Gilson 2014, 
34). Esta concepción no sólo simplifica las relaciones 
sociales involucradas en una investigación e ignora 
el solapamiento de múltiples vulnerabilidades, sino 
que además “el etiquetado fija el contenido y, una 
vez hecho esto, no puede ser cambiado fácilmente” 
(Luna 2009, 124).

En contraposición, Luna (2009) introduce la metá-
fora de las capas, que adopta un enfoque dinámico 
y relacional que permite comprender la compleja 
situación individual de los sujetos que habitan “iden-
tidades superpuestas dentro de sistemas políticos, 
sociales, económicos, culturales y sistemas legales de 
poder y opresión más abarcativos” (Wieland y Alessi 
2021, 13). Bajo esta óptica, los dilemas bioéticos no 
tratarían sobre poblaciones que son especialmente 
vulnerables por sus características individuales, sino 
sobre grupos sociales que, de hecho, y por razones 
políticas y sociales, deben afrontar cargas, costos 
y riesgos de forma inequitativa en casos de enfer-
medades, catástrofes, falta de acceso a la atención 
médica, a la educación o a la vivienda.

Lo dicho hasta aquí nos lleva a reflexionar acerca 
del lugar que ocupa la agencia del sujeto que se pre-
senta como vulnerable. Dado que el etiquetamiento 

estanco de sectores enteros de la población como 
vulnerables obstaculiza la consideración de esas per-
sonas como capaces de transformar su situación o 
de generar acciones de resistencia, “la agencia se 
considera incompatible con la vulnerabilidad, que 
no es más que un obstáculo y no un recurso o un 
lugar para el desarrollo de la capacidad” (Gilson 
2014, 34). La dicotomía vulnerable-no vulnerable 
fija características identitarias que resultan en una 
interacción condescendiente, paternalista y contro-
ladora en la investigación y la atención en salud, 
lo que constituye una relación asimétrica entre un 
individuo vulnerable que necesita asistencia e indi-
viduos invulnerables que la brindan.

De ahí que el desafío consiste en reconocer e identi-
ficar las vulnerabilidades situacionales que generan 
desigualdades injustas sin reducir la vulnerabilidad 
ontológica a un aspecto negativo del ser humano, 
como mera debilidad o impotencia. Así, garantizar 
decisiones autónomas en los sujetos de investigación 
y en atención médica implica una reducción de las 
vulnerabilidades situacionales con el objetivo de 
establecer vínculos desde la vulnerabilidad ontoló-
gica, en tanto sujetos interdependientes y afectados 
por otros y por el contexto social.

La agencia así pensada debe resistir a concebir la 
subjetividad en términos dicotómicos de volunta-
rio-involuntario y al agente como un ser racional 
y autónomo que es dueño de sí, principalmente en 
contextos de exacerbación de las vulnerabilidades 
situacionales. Aquí considero relevantes algunos 
aportes que desde una perspectiva queer-crip se 
han enfocado en concebir la autonomía de las per-
sonas en situación de vulnerabilidad en términos 
de agencia lateral (Berlant 2007). Esta propuesta 
tiene en cuenta la formación de la subjetividad en 
entornos sociales donde las opciones están alta-
mente restringidas, como en situaciones de pobre-
za, estrés postraumático o padecimiento grave, y 
entiende que las decisiones no siempre expresan 
una intención voluntaria y deliberada. Así, pensar 
desde la agencia lateral implica reconocer que mu-
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chas veces las decisiones están más vinculadas con 
la supervivencia o con sobrellevar la situación que 
con la búsqueda de un bienestar futuro.

Este es un aspecto relevante en problemáticas vincu- 
ladas con terapias prolongadas, como la falta de 
adherencia terapéutica, que implica un grado de co-
rrespondencia bajo entre las recomendaciones de 
profesionales de la salud y el comportamiento de les 
pacientes en relación con la toma de medicación, el 
seguimiento de una dieta o la modificación de há-
bitos de vida. Muchas de las decisiones personales 
de pacientes que son interpretadas como contrarias 
a la salud pueden estar vinculadas con vulnerabi-
lidades situacionales que las condicionan. Así, la 
carga de tratamiento se suma a muchas otras car-
gas de la vida cotidiana, como el cuidado de otras 
personas, el desempleo o interminables jornadas 
laborales mal remuneradas, incluida su preparación 
y recuperación, las tareas domésticas, sumado a la 
sensación de una incesante cancelación del futuro. 
En el caso de personas con discapacidad, se suman 
barreras actitudinales y propias del entorno, junto 
con gastos económicos adicionales, así como la fal-
ta de acceso a oportunidades laborales. De modo 
que “al mismo tiempo que construyen una vida, las 
exigencias que les impone su reproducción pueden 
resultar agotadoras” (Berlant 2020, 212). En este 
contexto, el llamado a mantener la toma de medi-
cación, a seguir una dieta o a modificar los hábitos 
de vida puede ser fácilmente desatendido.

Esta óptica “nos permite leer la impasividad y otras 
relaciones políticamente deprimidas de alienación, 
desinterés, frialdad o distracción (sobre todo en 
el caso de poblaciones subalternas) como formas 
afectivas de participación en un entorno de muer-
te lenta” (214). Ya Frantz Fanon describía esta 
situación, en términos de “muerte atmosférica”, 
para referirse a la vida del sujeto colonizado, quien 
percibe la vida no como un florecimiento y desa-
rrollo personal, sino como una lucha permanente 
contra una muerte omnipresente y constante que 
es materializada en la hambruna generalizada, el 

desempleo, un nivel alto de muerte en su comu-
nidad, el complejo de inferioridad y la ausencia 
de esperanza para el futuro (1976).

En este contexto, la dialéctica entre la agencia y la 
estructura se manifiesta en repeticiones predecibles 
y prácticas espaciales conformadas por episodios 
que, por separado, no cambian nada. Desde esta 
óptica, la responsabilidad por las decisiones to-
madas y los actos se desdibuja ante un entorno 
social restrictivo que no muestra como disponible 
otras opciones posibles. Así, este modelo “se corre 
de la comprensión clásica de la agencia estraté-
gica, orientada, efectiva; porque es justamente la 
creciente presión sobre el yo, sobre su voluntad 
e intenciones y sobre los resultados que es capaz 
de producir” (Prati 2020, 85) lo que provoca que 
sus decisiones sean vistas como carencia de auto-
nomía o de soberanía sobre sí.

En este artículo propuse la incorporación de una 
perspectiva queer-crip como una herramienta teó-
rica valiosa para la identificación de sesgos capa-
citistas en el campo de la bioética. Se abordó el 
capacitismo como un sistema de producción social 
del cuerpo capaz y el relegamiento de la discapa-
cidad al sitio de lo patológico y lo anormal. Esta 
concepción continúa influyendo en la formación de 
profesionales de la salud, el acceso al cuidado y otros 
múltiples aspectos de la salud.

Como parte de la propuesta queer-crip, reflexio-
né acerca de la constitución performativa de la 
identidad, analicé la capacidad y la heterosexua-
lidad como instituciones políticas y argumenté 
en contra de la perspectiva estándar de la disca-
pacidad. Posteriormente, destaqué la necesidad 
de cuestionar los binarismos relacionados con 
la salud-enfermedad y la independencia-depen-
dencia, y propuse reivindicar la interdependencia 
humana y el reconocimiento del cuidado como 
un trabajo. En diálogo con ello, precisé algunas 

CONCLUSIONES
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