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Resumen: El objetivo de este articulo es mostrar que los estigmas en torno a la discapacidad,
apoyados en la premisa segun la cual el ser humano se determina por su autonomia individual e
independencia, pueden desmitificarse a partir de las éticas del cuidado. En ese sentido, la tesis
defendida por autoras como Eva Kittay, Carol Gilligan y Joan Tronto permite destacar que las personas
se caracterizan, especialmente, por su inferdependencia, vulnerabilidad y necesidad de cuidado.
Palabras clave: Discapacidad; Estigmatizacién; Interdependencia; Vulnerabilidad; Eticas del
cuidado.

Disability and interdependence. A proposal based on the feminist ethics of care

Abstract: The objective of this article is to show how the stigmas around disability, based on the
premise that human beings are determined by their individual autonomy and independence, can
be demystified by the ethics of care. In that sense, the thesis defended by authors such as Eva Kittay,
Carol Gilligan, and Joan Tronto allows us to stand out that people are characterized, especially, for
their inferdependence, vulnerability, and need for care.

Keywords: Disability; Stigmatization; Interdependence; Vulnerability; Ethics of care.

Deficiéncia e interdependéncia. Uma proposta baseada na ética feminista do cuidado
Resumo: O objetivo deste artigo € mostrar que o estigma em torno da deficiéncia, baseado na
premissa de que o ser humano é determinado por sua aufonomia e independéncia individual,
pode ser desmistificado a partir do modelo da ética do cuidado. Nesse sentido, a tese defendida
por autores como Eva Kittay, Carol Gilligan e Joan Tronfo nos permite destacar que as pessoas se
caracterizam, sobretudo, por sua interdependéncia, vulnerabilidade e necessidade de cuidados.
Palavras-chave: Deficiéncia; Estigmatizacdo; Interdependéncia; Vulnerabilidade; Etica do cuidado.

Infroduccion

Las creencias acerca de la discapacidad no siempre han sido las mismas en todos los
tiempos ni en todas las culturas. Incluso la forma en la que entendemos sus causas se ha ido
transformando a lo largo del tiempo y cambia segun el marco conceptual de referencia. Se
trata, por tanto, de un concepto que se ha ido construyendo histéricamente y que hoy en dia
admite distintos tratamientos. Hace ya varios anos se viene enfocando fuertemente desde los
estudios criticos y desde el discurso corriente de los derechos humanos, a partir del surgimiento
del modelo social, que sirve como punto de partida para resolver los problemas generados por
las barreras que enfrentan quienes viven con discapacidad (Agustina Palacios, 2008).
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Aunqgue sabemos que también existen otras formas de entender a la discapacidad —por
ejemplo, desde el orgullo, como un asunto generalizado de la especie en el que los lentes
y los martillos pueden ser considerados como prétesis o desde el andlisis del menosprecio
interiorizado (Katie Ellis; Rosemarie Garland-Thomson; Mike Kent, 2019)— a lo largo de estas
pdginas nos apoyaremos en la idea de interdependencia que subyace tanto a la teoria que
sustenta el modelo social como a las éticas del cuidado, y cédmo se representa un punto de
encuentro entre estas dos perspectivas de andilisis.

Bajo el entendido de que una de las principales barreras para construir la equidad consiste
en la estigmatizacion y la autoestigmatizacién que todavia sufren las personas con discapacidad
en la mayor parte de los paises del mundo, nos moveremos a un enfoque de interdependencia,
puesto que fuera de los paradigmas individualistas es mds dificil seguir justificando las falsas
creencias que sirven para validar el rechazo a las personas con discapacidad en diferentes
niveles (Julian Savulescu, 2005). Por ejemplo, que la vida con discapacidad es trdgica o que una
vida humana que no sea lo suficientemente productiva no vale la pena.

Hasta en las naciones en donde la inclusion es avanzada, la vida con discapacidad es
concebida como intrinsecamente “peor” que una vida sin discapacidad (Peter Singer, 2009;
Rosalia Baena, 2014). Esto podria explicarse, al menos en parte, porque en nuestras sociedades
modernas la autonomia individual plena funciona como un ideal de realizacién personal al que
todos aspiramos en la plenitud de la vida y que se relaciona con las expectativas de placer y
bienestar humanos que conlleva (Nick Bostrom; Natasha Vita-More, 2013). Pero este ideal, no
solo es inalcanzable, sino que como idea reguladora puede provocar y, de hecho, provoca
jerarquizacion entre los seres humanos, discriminacién y danos importantes en la autopercepcion
de quienes no cumplen con dichos estandares (Jurgen Habermas, 2002).

En ese sentido, el presente articulo intenta desmentir los mitos de la autonomia como
ideal humano alcanzable, aquel donde la vida con discapacidad es necesariamente vista
como trdgica y la dependencia es en si misma vergonzosa. Lo haremos afirmando el hecho de
que las personas con o sin discapacidad son agentes morales igualmente valiosos, debido a su
pertenencia a una especie anclada en el cuidado y la interdependencia. Esto se defenderd a
partir de los argumentos filoséficos tomados de la ética feminista del cuidado, especificamente
de Carol Giligan, Eva Kittay y Joan Tronto, entre otras, cuyas ideas son compatibles con el
modelo social de discapacidad.

El mito de la autonomia individual plena

La vida con discapacidad es parte del amplio espectro de experiencias humanas y es
natural que, en algun momento de la vida, las personas en general puedan experimentarla de
manera temporal o permanente (Elizabeth Barnes, 2016). De ese modo, podriamos aceptar y
valorar estas realidades antes que intentar “controlarlas” a cabalidad, “agotarlas”, “curarlas”,
“resolverlas” o compadecerlas y, sin embargo, la opinién mds comun es que la discapacidad
se trata de algo intrinsecamente malo, sin entender muy bien por qué la relacionamos con
la frustracién de los deseos y el sufrimiento (Barnes, 2014) o por qué para la mayoria resulta
contraintuitivo pensar que la vida con discapacidad puede ser plena e incluso llevar a la
felicidad.

Algunas de las respuestas a estas interrogantes pueden explicarse si nos detenemos a
pensar que la propia génesis de la idea de discapacidad —a través de lo que conocemos
como cultura moderna occidental— ha logrado afianzar la conviccién generalizada de que el
individuo racional e independiente se opone a otros modos de vida que son intrinsecamente
menos valiosos, no solo de los animales, sino también los de aquellos miembros de la especie
humana que son menos “aptos” para ciertas actividades, menos “normales” o menos “usuales”
(Barbara Arneil, 2009)'. Esto no solamente opera en el marco de las creencias personales, sino
que tfiene un impacto en la percepcion colectiva de la vida con discapacidad, lo que provoca
una reaccién homogénea de rechazo por parte del conjunto social. Pensemos, por ejemplo, en
los casos de paises como Noruega e Islandia y el aborto de fetos con trisomia genética (Henry
C.Wilmot et al., 2023).

Ahora bien, son varios los autores que piensan que fue la filosofia moderna la que fortalecié
la idea de autonomia como ideal humano (de independencia, autocontrol y autolegislacién)
y promovié su busqueda porque ello nos llevaria progresivamente a la vida buena (Arneil,
2009; Max Horkheimer, 2016; Patrick Deneen, 2019; Pierre Manent, 2016). Eva Kittay critica
concretamente los trabajos de Kant sobre la agencia racional, pues piensa que por su influencia
se nos reconocio la dignidad en tanto seres con capacidades morales y ya no Unicamente por

! Sabemos que con ello se justificé su aislamiento, su estigmatizacién y la violencia contra ellas. También en
ofros casos esta misma postura llevd al ensanamiento terapéutico, la mutilacién, esterilizacion y rechazo de los
denominados “incapaces”. La revisién histérica de la idea de discapacidad nos ayuda a entender estas situaciones
y a evitar repetirlas (Arneil, 2009).
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la mera pertenencia a la especie. Esto es: bajo la condicion de “ser capaces de autonomia,
determinar racionalmente cudl es nuestro deber, merecemos el respeto propio de un fin en si, de
un habitante del reino de los fines” (Eva Kittay, 2001, p. 563).

A partir de ahi, fortalecer nuestras capacidades de agencia auténoma, lograr la
independencia, procurar el desarrollo de los talentos individuales, el vigor y el dominio del
cuerpo al grado mdximo posible se convirtieron paulatinamente en las expectativas humanas
mds frecuentes (Michael Sandel, 2007). Al mismo tiempo se destaco la discontinuidad entre los
animales no humanos y las personas (Will Kymlicka, 2018; Xabier Etxeberria, 2012).

Asi, la concepcién de autonomia como fundamento de la dignidad humana empezé
a ser poco cuestionada y se convirtié en uno de los recursos mds socorridos para distinguir a
los humanos de los animales y de las cosas, sin recurrir a Dios ni a alguna explicacién de tipo
teoldgico (Catherine Dupré, 2015). Estas cualidades distintivas resultaban utiles para defender la
supremacia humana frente a otras criaturas vivientes, y al mismo tiempo justificaban la necesidad
de progreso: del mejoramiento moral pero también estético y funcional de los humanos.? El
notable riesgo de deshumanizaciéon de estas posturas fue entonces pasado por alto (Kymlicka,
2018), aunque en los Ultimos anos ha quedado manifiesto cada vez con mds contundencia,
especialmente a través de las prdcticas eugenésicas que en algunos paises instan a interrumpir
los embarazos que no sean considerados éptimos y las prdcticas que promueven el suicidio
asistido por discapacidad (Nicolas Agar, 2019).

La reflexion sobre el deber de progreso estético y funcional humano no siempre llega
a las discusiones antropolégicas (sobre qué tipo de seres somos los humanos) y se ancla en
lo politico (Bostrom; Vita-More, 2013). En todo caso, no parece que en general se ponga o se
haya puesto en duda el valor que posee alguien por ser 0 no miembro de la especie Homo
sapiens; no obstante, si ha habido un énfasis en establecer las cualidades autorizadas como
distintivas del humano segun convenga politicamente. De manera que algunos miembros de la
especie se perciben, desde la mirada dominante, como degradados o subordinados respecto
a ofros (v.g., a causa de su etnicidad o por sus deficiencias corporales). No hemos logrado
cuestionar suficientemente los casos extremos, que ayudan a poner en duda la moralidad de
estas posturas tedricas. Varias de las interrogantes clave para aclararnos sobre el asunto siguen
todavia sin respuestas satisfactorias. Una muy importante podria ser: équé estatuto tienen las
personas con discapacidad cognitiva severa, en tanto que “mds bien comparten impulsos
bdsicos con los animales” (miedo, alegria, nerviosismo e incluso asombro) y no gozan de las
cualidades diferenciadoras humanas fipicas, tales como la racionalidad prdctica, la capacidad
de abstraccién y de agencia moral? (Kymlicka, 2018).

La cuestién con respecto a la discapacidad, en general, es que la construccién del
individuo moderno auténomo poco a poco derivé en el discurso capacitista, cuya manifestaciéon
menos moderada supone el menosprecio (a través de multiples formas como el rechazo, la
estigmatizacion, segregacion, discriminacion...) de quienes difieren de los estdndares de
normalidad (corporal, psiquica o cognitiva). En tanto que el capacitismo denota una valoracién
positiva de la integridad corporal y la estandarizaciéon funcional como si fuesen rasgos
indispensables del ser humano (Mario Toboso Martin, 2018), basado en una serie de creencias
que derivan en prdcticas y procesos que producen la proyeccién de cuerpos perfectos y tipicos
de la especie, como si fueran reales, constituyéndose en prototipos de la plenitud humana
(Fiona Campbell, 2008).

Entre lineas, este discurso (ftodavia muy comun hoy en dia en los medios de comunicacion,
la ciencia médica, las instituciones escolares, las jurisprudencias, discursos politicos, etcétera)
expresa también un repudio o infravaloraciéon de las personas que presentan diferencias
funcionales respecto a los estdndares. Y en muchas ocasiones, deriva también en un trato
experimental. El capacitismo supone que todos los seres humanos deberian ser altamente
funcionales y otorga preferencia a ciertas capacidades esenciales y expectativas de
funcionamientos que se consideran indispensables para la vida digna (Toboso Martin, 2018.
Se justifica, ya sea en el conifraste con el propio modelo idealizado, en la necesidad de
productividad y competitividad econémica (Gregor Wolbring; Francisco Guzmdn, 2010) o en
criterios de orden estético y/o médico.

Mds alld de la cuestidon corporal estético-médica, tanto la versién capacitista como el
discurso de la teoria politica moderna (Arneil, 2009) fallan si lo que intentan es suponer que es
posible conseguir de facto la autonomia operativa plena independientemente del contexto
vital, las relaciones personales y la esfera sociopolitica en que nos encontremos. La idea de
autonomia operativa plena incluye no solamente la consideracién de que siempre, durante
todas las etapas de vida, so riesgo de ser descartadas, las personas deben conseguir ciertos
funcionamientos fisicos, psicolégicos o cognitivos, sino que también contempla el potencial

2 La autonomia, en cambio, podria funcionar como un concepto limite, en tanto que la autonomia perfecta no
puede existir. Pero como explicamos antes, eso es riesgoso también si se pretende avanzar en ese sentido, aunque
fuese asintéticamente, corremos el riesgo de jerarquizar el valor de las personas.
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desarrollo de la autonomia moral como fundamento de la dignidad humana. Lo anterior
conlleva el riesgo de dejar fuera del dmbito de lo propiamente humano o de lo humanamente
valioso a quienes no son aptos para alcanzar cierta complejidad cognitiva, madurez abstractiva
o capacidad de agencia moral.

De ese modo, dicha afirmacién ha sido causa de criticas importantes por parte de las
exponentes de las éticas del cuidado quienes proponen un cambio del paradigma moral que
supere la deontologia y se dirija hacia una ética relacional contextual, en primer lugar por
excluir el cuidado concreto de las personas en sus circunstancias particulares, como senala
Carol Gilligan, al igual que por excluir a las personas con discapacidad intelectual profunda o
grave al otorgarles un menor valor (social o incluso ontolégico) o tratarlos bajo sospecha moral
(Etxeberria, 2012).°

La ética feminista del cuidado frente al mito de la autonomia
moral como fundamento de la dignidad humana

La critica de Carol Gilligan a la propuesta de Kohlberg sobre la autonomia moral progresiva
es ampliamente conocida (John Michael Murphy y Carol Giligan, 1980; Gunnar Jorgensen,
2006). A menudo ha sido tomada como una critica que deriva en una moralidad femening,
a pesar de que la propia Giligan ha afirmado que sus conclusiones en In a Different Voice
apuntan mds bien a replantear la ética en general antes que a senalar la diferencia, pues hace
falta superar la hegemonia epistémica de los planteamientos morales y la supuesta neutralidad
de las teorias éticas que obviaron la consideracién de las mujeres y sus preocupaciones (Carol
Gilligan, 2013).

Gilligan parece advertir que las cuestiones particulares de la vida buena han sido
dejadas de lado por las diversas corrientes en la historia de la ética, sin que por ello proponga
una moralidad femenina. En cambio, sugiere la expansion de la ética en general. Su aporte se
ha extendido bajo el nombre de ética del cuidado en varias vertientes y con distintos énfasis,
pero en términos generales, todas ellas se posicionan mds alld de la deontologia, el derecho y
las teorias de la justicia, al advertir la necesidad de tomar en cuenta la posicion que ocupa la
persona en el mundo (las diferencias corporales, psicolégicas, sociales, culturales, etcétera) y
de priorizar las relaciones de cuidado concretas en lugar de las estructuras universales. En otras
palabras, poniendo por encima las experiencias antes que los esquemas de razonamiento, la
formalidad o la deontologia (Gilligan, 1982).

Siguiendo a Kant y llevando a nivel experimental su propia teoria psicolégica del desarrollo
moral (desde el nivel preconvencional hasta el posconvencional), Lawrence Kohlberg habia
puntuado bajo a las mujeres respecto a su capacidad de progreso moral, al considerarlas poco
maduras. Segun el juicio de su alumna Carol Gilligan, Kohlberg hizo su famosa distincién etaria
sobre la capacidad de autonomia moral alcanzada por “los seres humanos” segun estados
progresivos jerarquizados bajo los efectos de un sesgo (gender bias). Dichos estados iban de
una mayor valoracién de las particularidades y los contextos (que él estimaba debia descender
habiendo profundizado lo suficiente en las capacidades cognitivas para entender la naturaleza
de las relaciones morales) a una menor valoracién circunstancial y una mayor capacidad
abstractiva, mayor autonomia moral y aptitud para la deontologia (Gilligan, 2013).

A partir de lo anterior, se definian los criterios de la madurez desde los cuales el
desarrollo moral de las mujeres aparecia en una etapa mds baja respecto a los varones.
Gilligan reacciond contra los criterios y contra los resultados obtenidos. En respuesta, propuso
un concepto de moralidad enfocado en la actividad del cuidado, centrada en las relaciones,
las responsabilidades y los afectos concretos, y no solamente en los deberes y las normas. La
moralidad, el desarrollo moral y la agencia moral estaban entonces atadas a “circunstancias
concretas y no a formalidades y abstracciones” que no se expresan “como un juego de
principios, sino como una actividad”, basadas en experiencias cotidianas y no en principios
universales y abstractos (Joan Tronto, 1987, p. 4).

En este sentido, la metaética sobre la que descansa el modelo de Gilligan advierte
la moralidad del acto singular que no puede determinarse mediante el planteo de dilemas
morales hipotéticos ni a partir de principios morales fijos, puesto que atiende a la complejidad
de la situacioén, a las circunstancias y/o posicion del agente (Tronto, 1987, p. 12-13). La ética del
cuidado es, entonces, una ética contextual:

3 Hacemos referencia a la deontologia con base en la lectura de Carol Gilligan, quien critica la aplicaciéon prdctica
de las normas morales universales que no apelan al contexto, por ser impersonales y enfdticamente racionales. La
deontologia se atribuye usualmente a Kant, y se trata de la ética del deber. El bien moral consiste en cumplir con
el deber “por el deber” sin dar importancia a las emociones ni a las relaciones interpersonales en las acciones
morales. Enfatizar Unicamente el deber menosprecia el papel de la empatia, el cuidado y la responsabilidad
relacional que senala Gilligan. Para la autora, la ética del cuidado ofrece una mayor consideracion a las relaciones
personales y, en ese sentido, se opone a las éticas deontoldgicas (como la kantiana y, en consecuencia, la de
Kohlberg). (Gilligan, 1982). Para mds informacion, véase: (Immanuel Kant, 2005; Maria Medina, 2016).
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Como una teoria moral completamente desarrollada, la ética del cuidado tomard la forma de
una teoria moral contextual. Tal vez la caracteristica mds importante de una ética del cuidado
es que en el marco de la teoria, las situaciones no se definen en términos de derechos y
responsabilidades sino en términos de relaciones del cuidado. La persona moralmente madura
entiende el equilibrio entre el cuidado para el yo y el cuidado para los demds. La perspectiva del
cuidado requiere que los conflictos se resuelvan sin perjudicar la continuidad de las relaciones.
Los problemas morales se pueden expresar en términos de acomodar las necesidades del
yo y las de los demds, de lograr el equilibrio entre la competencia y la cooperacién, y de
mantener la red social de relaciones en que uno se encuentra. Obviamente, si semejante
cuidado es la tarea moral por excelencia, el contexto dentro del que se encuentran las
exigencias contradictorias serd un factor importante para determinar la accién concreta en
términos morales. Recurrir a principios abstractos, universales es salir de la red de relaciones
(Tronto, 1987, p. 13).

La ética situada y relacional propuesta por Giligan* cobra relevancia cuando tratamos
temas de discapacidad y contracapacitismo al menos desde dos perspectivas: 1) en tanto que
ayuda a desplazar la fundamentacion de la dignidad humana desde la autonomia individual
hacia el cuidado y 2) en tanto posiciona al cuidado como el logro moral mds alto.

Eva Kittay, quien también se identifica como promotora de esta corriente ética, estudia al
cuidado con minuciosidad, lo hace como la brillante académica que es, pero también como
madre de Shesa (Kittay, 2009; 2011; 2019). Hace filosofia en primera persona, entretejiendo
su experiencia con su hija con discapacidad a través de argumentos sélidos sobre lo que es
importante para una vida humana. Con ello, va abriendo espacio para las personas como su
hija, mds alld de la valoracion de ciertas capacidades cognitivas.

En efecto, enfatiza que todas las personas son naturalmente dependientes y busca un
rasgo distintivo humano que no se base (al menos no exclusivamente) en sus capacidades
racionales. Su postura descansa, pues, en la dependencia y el cuidado, y esto le permite
visibilizar a su hija como plenamente humana, con un total estatus moral, a pesar de no ser
capaz de producir palabras o de poner en prdctica ciertas habilidades cognitivas. Introduce la
importancia de los vinculos, las relaciones y de la vulnerabilidad (que justamente nos permite
voltear a mirar al ofro y reconocerlo como un ser humano). Para Kittay, la respuesta ante la
fragilidad humana, la discapacidad y nuestra inevitable contingencia es el cuidado (Kittay,
2019). Nuestro modo de ser conlleva una respuesta natural basada en el cuidado, la empatia y
el amor. Es decir, reconocer la vulnerabilidad, ser conscientes de ella y vivirla no nos debe causar
pena o miedo ni cerrarnos a nosotros mismos. Tampoco debe llevarnos a intentar dominarla o
superarla (porque, ademds, es imposible). Debe conducirnos a aceptar la interdependencia y
su consecuente invitacién al cuidado mutuo, compartido.

La dependencia es posibilidad, no mera limitacion, y en ella se basan todos los logros
sociales de la humanidad. De ahi que podamos afirmar que nuestras capacidades de empatia
y cuidado son, de hecho, mds importantes que nuestras capacidades estrictamente racionales
(Kittay, 201 3). Desde esta conviccidn, Kittay nos insta a desarrollar mejores teorias, que consideren
la discapacidad como un desafio central y digno de tomarse en serio y no como una realidad
excepcional:

Algunos objetardn que utilizar casos atipicos como el de mi hija como razén para cuestionar
los puntos de vista filoséficos tradicionales es un error. Insistirdn en que las personas con
discapacidades significativas son “casos dificiles” y que, al igual que los casos dificiles hacen
malas leyes, los casos dificiles hacen mala filosofia. Mi réplica es que los casos dificiles hacen
mejor filosofia. Los casos dificiles cuestionan los dogmas filoséficos. Son un subgrupo de
herramientas que forman parte del bagaje de los fildsofos: el contraejemplo. El contraejemplo
nos libera de presuposiciones que de otro modo quedarian sin examinar y nos desafia a
encontrar mejores formulaciones, y los casos dificiles hacen precisamente eso. Pero los casos
dificiles aun pueden hacer mds. Pueden proporcionarnos modelos mds adecuados para
nuestra teorizacioén (Kittay, 2019, p. 17. Traduccién propia).®

Para la filésofa, la indispensable preocupaciéon por el cuidado y, en consecuencia, por el
bien concreto de las personas mds fragiles y vulnerables, es tan importante como la formulacién
de cualquier concepcién moral basada en la justicia “los derechos, la imparcialidad y la

4 Coincidimos con Alvarado Garcia en que es Gilligan la primera en poner al cuidado en una posicion de
privilegiada visibilidad, como epitome de la moralidad humana, y en que es fundamental rescatar la visiéon del
cuidado desde la responsabilidad social (ALVARADO GARCIA, Alejandra. “La ética del cuidado”. Aquichan, v. 14, n.
1, p. 30-39, 2004.)

5 Some will object that using outliers like my daughter as reason to question traditional philosophical views is
misconceived. They will insist that people with such significant disabilities are ‘hard cases,” and just as hard cases
make bad laws, so too do hard cases make bad philosophy. My retort is that hard cases make better philosophy.
Hard cases challenge philosophical dogmas. They are a subset of tools that are philosophers’ stock in trade: the
counterexample. The counterexample unmoors us from presuppositions that are otherwise left unexamined and
challenges us to find better formulations— and hard cases do just that. But the hard case can still do more. It can
provide us with more adequate models for our theorizing (Kittay, 2019, p. 17).
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autonomia, fundamentadas en la razén” (Eva Kittay; Bruce Jennings; Angela Wasunna, 2005, p.
454). Asi lo es para autoras como Sandra Laugier (2015), quien, desde otra tradicién filoséfica,
ha llegado también a la preocupacién central del cuidado en tanto que remite a una realidad
humana comun, pues las personas se cuidan unas a ofras, y de este modo se da el mantenimiento
del mundo. La dependencia y el cuidado son rasgos comunes de todos los seres humanos. Es
desde esta consciencia cuando para ella surge la realidad verdaderamente humana, la de los
pequenos detalles que estdn delante de nuestros ojos: lo ordinario, lo real. Es en lo ordinario de
la vida humana en donde surgen sus demandas morales. Lo real es moral y lo real es vulnerable,
contingente.

La fragilidad radical, la manifestacién de la vulnerabilidad, emerge ante nuestros ojos
sobre todo cuando el mundo natural o social se ve amenazado por un desastre o una situacién
extrema. Entonces nos preguntamos como debemos cuidar mejor las formas de vida y tfraemos
al centro el debate del cuidado. Pocas cosas revelan tan bien la importancia del cuidado como
los desastres colectivos, las situaciones limites o la discapacidad (Sandra Lauger, 2015), pero al
detenernos en el estudio del cuidado nos damos cuenta de que su relevancia no es exclusiva
de estas condiciones.

Lasredesdeinterdependenciacomorespuestaalavulnerabilidad
humana

Ademds de Kittay y Laugier, ofras intelectuales como Seyla Benhabib y Joan Tronto,
conocidas exponentes de las éticas del cuidado, reconocen la centralidad de la dependencia
y la fragilidad y reaccionan inevitablemente contra el capacitismo aportando esta mirada
atenta a la vulnerabilidad y, en consecuencia, a la interdependencia humana. Pues la
respuesta moral ante la vulnerabilidad es el cuidado. Ellas insisten en trasladar el excesivo énfasis
que dan nuestras culturas al desarrollo de las capacidades individuales para el florecimiento
humano hacia la necesidad de cuidado mutuo y el desarrollo de ventajas asociadas que
pueden llamarse capacidades colectivas o interdependientes, si se quiere. En tanto todas las
personas, sin excepcion, somos vulnerables y dependientes, justo por ello formamos complejas
redes de interdependencia mutua para sostenernos. Preocupadas por el arraigo del ideal de
la mdxima autonomia individual, la mdxima productividad y el vigor posibles en las sociedades
contempordneas, y su aceptacion irrestricta e incuestionable para medir el florecimiento humano
de manera universal, plantean con seriedad una ética del cuidado como postura moral.

El cuidado es, desde hace un tiempo para acd (Laurence Burgorgue-Larsen, 2014), un
concepto toral para la reflexién filoséfica sobre las relaciones humanas, y se encuentra ligado
a la categoria de vulnerabilidad como origen, explicacién y sentido del cuidado. Dado que
somos seres vulnerables, demandamos cuidados. Es asi que se explican también los cuidados
mutuos y la consciencia de nuesira interdependencia®

La compleja red de sostenimiento de la vida (incluida la humana, pero no exclusivamente)
implicaria trascender la justicia y enfocarnos en el cuidado hasta el punto de que el propio
Estado, piensa Kittay, sea como una madre que cuida de sus hijos. Como la vulnerabilidad es
consubstancial al ser humano, podemos cuestionar la supuesta autonomia de los individuos
en ambientes liberales (Burgorgue-Larsen, 2014). La pertinencia del estudio profundo de la
vulnerabilidad como llamado al cuidado trasciende el dmbito de la filosofia hacia otros
dmbitos, como la sociologia y el derecho. Nos invita a salir de las concepciones individualistas e
independentistas del ser humano para hablar seriamente de nuestros lazos de interdependencia
y cuidado mutuo, especialmente de los que, en concreto, tienen mds necesidad de apoyo y
proteccién.

La vida de seres concretos con necesidades corporales, deseos y necesidades que
también se construyen con base en las significaciones comunes (Michael Walzer, 2001), y cuyas
circunstancias vitales escapan a toda forma de control, no puede permitirse obviar los lazos de
interdependencia que nos vinculan, la corresponsabilidad por nuestras existencias, la prioridad
del cuidado:

Tales redes de dependencia y el tejido de los asuntos humanos en el que nos hallamos
inmersas no son solo como vestidos que se nos van quedando pequenos 0 como zapatos que
vamos desechando, sino que son como lazos que nos vinculan, lazos que modelan nuestras
necesidades morales, nuestras identidades y nuestras concepciones de lo que es la vida
buena. El yo auténomo no es un yo desencarnado, y la filosofia moral universalista debiera
reconocer esa honda experiencia de la formacion del ser humano a la que corresponden el
cuidado y la justicia (Seyla Benhabib, 1992, p. 50).

¢ No asi la discapacidad que surge, no por la necesidad de cuidados o un mayor grado de dependencia, sino
sobre todo a causa de las barreras sociales.

6 Revista Estudos Feministas, Floriandpolis, 34(1): €99489
DOI: 10.1590/1806-9584-2026v34n199489



DISCAPACIDAD E INTERDEPENDENCIA. UNA PROPUESTA DESDE LA ETICA FEMINISTA DEL CUIDADO

La filosofia moral moderna y las normatividades con pretensiones de universalidad (en
moral y justicia) han acentuado nuestro valor como personas auténomas y agentes morales en
detrimento de nuestra consciencia de vulnerabilidad y dependencia. Las éticas del cuidado,
en cambio, recuerdan la importancia de hablar seriamente de la vulnerabilidad de todos los
seres humanos, no solo cuando presentan enfermedades, disminuciones, 0 cuando son bebés o
ancianos. Las personas siempre vivimos existencias necesitadas de cuidados:

La vulnerabilidad desmiente el mito de que somos siempre ciudadanos auténomos y
potencialmente iguales. Asumir la igualdad entre los humanos implica dejar de lado e
ignorar importantes dimensiones de la existencia humana. A lo largo de nuestras vidas, todos
nosotros atravesamos grados variables de dependencia e independencia, de autonomia y
vulnerabilidad (Tronto, 1993, p. 135).7

Ahora bien, lo que no se ha dicho suficientemente es que las propias redes de
interdependencia no solo nos protegen de las consecuencias de nuestra fragilidad, sino que
generan también capacidades, pero capacidades colectivas.

Comunidad, redes de apoyo y capacidades colectivas

La filosofia politica de conocidos autores comunitaristas también se percata muy bien
del autoengano que implica la suposicién de capacidades estrictamente individuales y el
individualismo ontolégico en si mismo. Autores como Charles Gore (1997), Michael Sandel
(2007), Michael Walzer (2001), y Peter Evans (2002), entre otros, han sugerido incluir a los entornos
grupales como inherentes en la constitucién de los sujetos y centrales a la hora de corregir
estructuras sociales injustas (Agustin Reyes Morel, 2008). Gore sugiere el reconocimiento de
las personas como seres esencialmente sociales que no solo persiguen fines egocéntricos,
sino que persiguen también fines vinculados a las vidas de otros basados en comprensiones
compartidas (Reyes Morel, 2008; Gore, 1997). Walzer no solamente remarca que la pertenencia
a la comunidad es uno de los bienes mds importantes para las personas, sino que insiste en que
la propia comunidad en si es una de las necesidades humanas principales (Walzer, 2001).

Nadie es capaz de vivir en aislamiento o soledad con sus propias fuerzas. Lo anterior es
importante, ya que aclara que los lazos comunitarios son primordiales, que son las comprensiones
comunes que se dan en una determinada cultura, las que vuelven significativas ciertas
actividades, necesidades y capacidades; y también el hecho de que los valores dominantes de
una sociedad afecten el sentido de autorrespeto de algunas personas o grupos que han sufrido
deterioro social (Axel Honneth, 1997; Reyes Morel, 2008; Erving Goffman, 2006). Las comunidades
dictan los criterios para establecer y jerarquizar las necesidades, las expectativas sociales, pero
también senalan a quienes no cumplen con ellas. Ademds, habrian de ser capaces de cobijar a
sus miembros y promover la interdependencia consciente y bien orientada. A partir de este tipo
de criticas se puede plantear una reformulacién de las teorias de las capacidades que atienden
prioritariamente a las capacidades individuales (Martha Nussbaum, 2012), ahora pensadas
principalmente en su dimensién colectiva (no solamente de un modo derivado), ya sea que
seamos mds 0 menos conscientes del apoyo y la participacién de los demds en nuestros logros y
funcionamientos. Las capacidades colectivas pueden surgir de las propias estructuras naturales
del vivir juntos (reconociendo la tensiéon de la naturaleza individual-colectiva del ser humano) o
pueden ser el resultado de asociaciones voluntarias.

Las teorias de las capacidades tal como las conciben Martha Nussbaum y Amartya Sen
podrian ser criticadas por su consideracion enfdticamente individual de la nocién de capacidad.
Yendo todavia mds alld, nosotros podriamos afirmar, junto con Eva Kittay, que, al ponernos
en contacto con la patente realidad de la discapacidad, especificamente con aquello que
conocemos como discapacidad cognitiva severa, no podemos aceptar que el valor intrinseco
de los seres humanos proviene especificamente de las capacidades estdndares para la
cognicion, el razonamiento prdctico, el autocontrol o modulacién del propio comportamiento
(Martha Nussbaum; Amartya Sen, 1993; Jeremy Waldron, 2012).

Sielvalorintrinseco de los seres humanos tuviera su principal fundamento enla actualizaciéon
y ejercicio de estas capacidades racionales estandarizadas o en la cldsica nocién de dignidad
como autonomia basada también en las facultades racionales (Etxeberria, 2012), algunas
personas cuya autonomia ha sido disminuida porque estdn, por ejemplo, demasiado ancianos,

7 Tronto presenta la tensidon dependencia e independencia y autonomia vulnerabilidad porque ninguno de estos
atributos es por si mismo suficiente para definir a los seres humanos. Respecto a la definicién de ser humano, lo que
al parecer podemos lograr es una disyuncion completa de atributos caracteristicos. De manera que si a alguien le
falta alguno de ellos, no deje de ser concebido como un ser humano, pero fallamos si enfatizamos solamente uno
de ellos para describirlo. Es decir, las personas no han de poseer necesariamente la conjuncion completa de todos
los atributos tipicamente humanos para ser definidas como tales. Por otro lado, la falta de capacidades racionales
especificas en individuos particulares no quiere decir, en ninglin caso, que no pertenezcan a una especie racional.
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en estado comatoso o han adquirido discapacidad cognitiva severa, verian comprometida su
“plena humanidad” (Dupré, 2015, p. 22).

Esta es una de las razones por las que Kittay nos invita a reformular las cldsicas teorias
politicas del mundo liberal occidental. No solo propone nuevos planteamientos en torno a
la asistencia y la discapacidad, sino que otorga un lugar prioritario a la dependencia y a la
vulnerabilidad en su fundamentacién. Al considerar a las sociedades como una asociaciéon
de individuos independientes, iguales y en una relacién de cooperaciéon mutua elegida
racionalmente, las teorias politicas liberales arrinconan en los mdrgenes de la caridad a las
personas que viven con ciertas discapacidades: “el intelecto no solamente posibilita el acceso
al poder y bienes materiales. Desde Aristoteles hasta Rawls, es a razén del intelecto, nuestro
poder de deliberacién racional, que los humanos adquieren también su estatus moral” (Kittay,
2001, p. 563).

La necesidad de cuidado universal

La propuesta del cuidado universal horizontal hace notar que la vulnerabilidad y la
dependencia son las caracteristicas mds humanas y senala la radical necesidad de establecer
redes de colaboracion para todos los seres humanos, con sus distintos grados de dependencia.
A decir de Tronto:

En el plano mds general, sugerimos que el cuidado sea visto como una actividad de la especie,
que comprende todo lo que hacemos para mantener, continuar y reparar nuestro mundo,
de manera que podamos vivir en él lo mejor posible. Ese mundo incluye nuestros cuerpos,
nuestros seres, nuestro entorno, todo lo cual buscamos entrelazarlo en una compleja red de
sostenimiento de la vida (Tronto, 1993, p. 103).

Todas las personas necesitan cuidado, aunque hablemos de distintos grados vy tipos de
cuidado. Para Eva Kittay, tanto como para Joan Tronto, se trata de una actitud moral radical que
implica trabajo; es necesario para mantener nuestro mundo comun, que no estd simplemente
dado. Basdndose también en el reconocimiento de la fragilidad humana como condicién comun
e inevitable, y con la conciencia del engano que representa la propuesta de la autonomia
individual de cada miembro de la sociedad (Tronto, 2005), Tronto plantea la necesidad de una
ética contextual que atienda las diferentes voces de los actores y destinatarios de cuidado, sus
necesidades y sus preferencias, a partir de las cuales llevar a cabo las acciones necesarias para
la preservacién del mundo habitable que emerge de la propia red de interdependencia activa.

Darle a la ética del cuidado un alcance universal permite la inclusién natural de las
personas con discapacidad, coadyuva a evitar la centralidad que tienen los diagndsticos
médicos o la estigmatizacién social y da cabida al encuentro personal. Ademds, lleva la ventaja
de que no proviene de pensar en la jerarquizacién de la calidad de las vidas segun el desarrollo
de capacidades individuales. Para ello, es necesario subrayar con igual claridad la dependencia
mutuqd, cuya lectura positiva es precisamente la de las capacidades colectivas y/o las ventajas
asociadas®. Asumir que se depende de otros, que todos dependemos de ofros, se convierte
en un modo de vida mds humano y abre amplias posibilidades de sentirse armdénicamente
acogido por la comunidad (con o sin discapacidad).

Las redes de interdependencia no solo nos protegen de las consecuencias negativas de
nuestra fragilidad, sino que generan también capacidades colectivas. La aceptacién de nuestra
condicién de seres interdependientes modifica las expectativas de agencia y el respectivo
reconocimiento de los individuos como agentes capaces e incapaces. Cambia también las
posibilidades de la propia comunidad de significacién y los imaginarios colectivos. En oposicion
al individualismo ontolégico, reconocer el cardcter esencialmente interdependiente del humano
explica que tanto en su aspecto psicolégico como en el desarrollo de sus capacidades, las
personas se conciben en relacién esencial a los colectivos con los que se vinculan e identifican
y en constante tensién con sus comunidades —en las que “el nosotros es mds que la suma de sus
miembros” y el individuo perceptible nos muestra solamente una parte de la realidad— (Nicolds
Maria Lépez Calera, 2000, p. 161).

Ser conscientes de nuestra radical interdependencia ayuda a desmantelar la concepciéon
de la vida con discapacidad como menos productiva y a dejar de enfocarla desde la éptica de
la tragedia (Barnes, 2009), pues vivir humanamente bien no necesariamente implica completar
suficientemente una lista de capacidades bdsicas prescritas a priori, sin consideracién del
contexto vital personal (que incluye ala comunidad y a las relaciones de cuidado). Barnes y Kittay
critican la percepcién de la discapacidad a fravés de los lentes del sufrimiento, la frustracién, el
miedo y la tragedia. Ambas filésofas consideran que las teorias de las capacidades promulgadas

8 Desde esta nueva perspectiva, poco explorada en realidad, nuestra propuesta es proponer el cuidado como
uno de los bienes comunes indispensables para la vida humana. Asimismo, promoverlo como habilitador de
capacidades colectivas o relacionales. Y solamente en un sentido derivado, de capacidades individuales tales
como las que proponen Nussbaum y Sen.
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por Nussbaum y Sen (1993) fallan al dar a las capacidades individuales de agencia un lugar
central en la construccién de la vida digna. En algunos de sus textos, Nussbaum es categérica
en este sentido, y aungue su enfoque puede ser matizado y al menos no permite gradacién en
dignidad humana, no parece explicar cémo lo evita cuando si ha optado por excluir a ciertas
personas con base en criterios claros relativos a la capacidad de agencia:

La nocién de dignidad humana estd estrechamente relacionada con la idea de conacién
activa. Guarda, pues, un parentesco cercano con la nocién de capacidad bdsica: algo
inherente a la persona y que exige ser desarrollado. Pero, si bien hay margen para debatir si
el potencial innato difiere entre personas, la dignidad humana es desde un principio igual en
todas las personas que son agentes (Io que significa que quedan excluidas aquellas que se
hallan en estado vegetativo permanente y las anencefdlicas, que, por lo tanto, carecen de
cualquier clase de agencia) (Nussbaum, 2012, p. 51).

Kittay propone explicitamente trascender la tradicién liberal comprometida con los
objetivos de autonomia y libertad y las teorias de las capacidades individuales (Kittay, 2011) en
aras de ir al encuentro personal abierto, ya sea con una persona tipica o con discapacidad,
mds alld de los prejuicios compartidos (v.g., las expectativas de desarrollo de capacidades
puntuales que comparten los padres capacitistas de un nino o niha con discapacidad). El
hecho mismo de la discapacidad pone en evidencia que todos formamos parte de una red de
interdependencia, si bien en diferentes grados y con distintos matices, y este es el hecho que
deberia preconfigurar las reflexiones sociopoliticas en general.

A manera de conclusion

Darles a las éticas del cuidado un alcance universal permite la inclusién natural de
varios tipos de cuerpos, mentes y funcionamientos humanos, permite abrazar la riqueza
de la diversidad y el hermoso reto de su gestion; sin embargo, plantea algunos limites que
es importante pensar con mds detalle en ofras oportunidades. El énfasis en la vulnerabilidad
y el cuidado puede propiciar, segin algunas perspectivas, el error de dejar de promover las
libertades y la autonomia de agencia personal en algin grado, segun prudencia (Nussbaum,
2007). Pueden generar confusiones, tales como creer que no es inmoral dejar de procurar la
atencién médica debida a las personas con discapacidad (Norman Daniels, 2008) o incluso
que puede ser deseable provocar la discapacidad (Barnes, 2014). Para evitar estos desérdenes,
quizds haya que considerar las categorias distintivas humanas como categorias tensas e
interconectadas: autonomia-interdependencia y vulnerabilidad-cuidado. Ofra propuesta seria
reconsiderar la categoria autonomia, mds alld de su concepcion individualista, remitiendo al
cardcter relacional del ser humano. En ese caso, la autonomia significativa habria de estar
ligada al cardcter relacional del ser humano y, por tanto, a la cooperacién, pero no a un deseo
emancipatorio, independentista, que niegue nuestra vulnerabilidad y sociabilidad intrinseca,
sino como un acto comunitario de la esfera politica (Alasdair Maclintyre, 2001; Tronto, 2024).

En este sentido, hace falta insistir en que, como afirma Kittay, la vulnerabilidad y la
dependencia no son mero vacio, sino que llaman a la accién de cuidar. En primer lugar, se frata
de una accién que supera la emotividad, arraigdndose en quien cuida como una disposiciéon
habitual y, en segundo lugar, se trata de una accién lograda: pragmdticamente efectiva. No se
cuida de cualquier manera, se requiere transparencia, es decir: que el cuidador se guie por lo
que necesita el destinatario. Hay una medida subjetiva del cuidado que depende de la virtud
del cuidador y su buena fe y, al mismo tiempo, existe una dimension objetiva que depende de
las habilidades prdcticas que el cuidado especifico, para la persona concreta, requiere.

Responder a través de las dindmicas interpersonales de cuidado ante la fragilidad es
precisamente reconocer la dignidad humana y responder efectivamente a ella en cada situacién
concreta (Sandra Anchondo; Claudia Garcia Parada, 2020). Es colocar la discapacidad en un
entorno sociopolitico concreto y no enfocarla como si fuese intrinseca al sujeto. Ademds, es
un recordatorio de nuestras posibilidades y un llamado a actualizarlas entre todas y todos. La
necesidad de cuidado y la accién de cuidar implican el reconocimiento de la reciprocidad y
de la interdependencia como rasgos distintivos de las comunidades propias de nuestra especie
e invitan a abandonar las pretensiones de independencia y el desarrollo de las capacidades
exclusivamente individuales.
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