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INTRODUCCION

Desde nuestra propia capacidad de conocimiento, de lo que se trata es de cons-
truir el mundo y esta construccién se realiza por medio o a través del lenguaje cien-
tifico, politico, popular y cotidiano. Todos estamos implicados en esta tarea relativa-
mente comprometida y exigente. Y es que, de hecho, todos absolutamente todos,
desde nuestra perspectiva cultural, sea cientifica, profesional, educativa o cotidiana
intentamos consensuar la realidad con tal de compartirla. El hecho es que no pode-
mos consensuar nada si no nos ponemos de acuerdo en usar un mismo lenguaje.
Hemos de intentar “decir bien” la vida humana y las relaciones sociales que se impli-
quen. Y esta vida humana es dindmica, se mueve, cambia, evoluciona y experimenta
unos cambios que no son fruto de la casualidad sino que nacen del mismo proceso
dindmico de creacién de vida colectiva.

Y es asi como buscamos las palabras: hay nuevas que hacen viejas las preceden-
tes; no como un capricho de la voluntad humana, sino sélo y tnicamente porque han
dejado de tener un valor y un sentido. Son nuevas palabras porque articulan mejor
nuestra conciencia del mundo que nos rodea. Las definiciones objetivan la realidad
que definen. Toda definicion se convertird en una etiqueta desde el momento que sea
expresada por un lenguaje que condicionard la percepcion de la realidad, la represen-
tacion simbdlica de la misma y, por tanto, que se traducird en una actuacién social
determinada, unas practicas sociales consecuentes. Las etiquetas resultantes de las
definiciones deforman y condicionan la realidad porque, a causa de nuestras limita-
ciones, accedemos a la etiqueta y no al rostro de la persona. Los ejemplos son inaca-
bables: delincuente, inmigrante no comunitario, minoria étnica, drogadicto, madre
soltera, sectario, tercera edad, joven, mujer, droga, SIDA, etc.

Lo que queremos probar con esta reflexion es que, al llegar al concepto de “nece-
sidades educativas especiales”, hemos hecho caer los monstruos ligados a la defini-
cion tradicional de “deficiente mental” o de “subnormal”, abriendo la puerta a un
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reconocimiento de diferencias, separadas hasta entonces por unas categorizaciones o
etiquetajes objetivados, ligados a las definiciones precedentes. Y queremos dejar claro
que, en politica social, este cambio definitorio se traduce en nuevas tendencias y
estrategias de implementacion de servicios que resultan beneficiosas desde el
momento que facilitan la construccién de un mundo donde todos tengan cabida.

1. LA DEVALUACION DE LOS TERMINOS

Las etiquetas empleadas en la definicion de los pardmetros de la persona con difi-
cultades (imbécil, idiota, subnormal) identifican y unifican a los sujetos afectados
situdndolos objetivamente al margen. Evidentemente, la traduccién de la definicion
serd la segregacion de los espacios sociales de intervencidon donde la etiqueta sera
funcional. Se abren manicomios, centros de tratamiento ambulatorio, escuelas espe-
ciales, internados, talleres protegidos y aulas de refuerzo. Sélo falta poner la etiqueta
y escoger en funcion de ella a los anormales que atn se confunden en las aulas o en
la calle. ;Cémo se ha de llevar a cabo esta seleccion? ;A través de un diagndstico?
La etiqueta se hace funcional en la cultura y legitimard la practica social diferencia-
da hacia aquellos que son considerados diferentes.

La ciencia, por tanto, juega un papel trascendental en este papel e incluso hace su
teoria: la que explica, ve o lee la problematica personal negativamente, la que se con-
creta en considerarlos monstruosos o culposos. La exclusion serd un mérito de un sis-
tema de pricticas asistenciales apoyada en la ciencia. La préctica social no es inge-
nua, sino que es fruto de una lectura definitoria fundamentada en la ciencia. Esta ree-
difica al diferente sin devaluar los términos; s6lo se basa en la etiqueta cientifica-
mente construida.

2. EL PAPEL SINGULAR DE LA CIENCIA

(Sabemos algo objetivamente de la realidad? Nuestro conocimiento de la reali-
dad depende siempre de un modelo tedrico, porque una teoria es una descripcion de
una clase de observaciones y una predicciéon de los posibles resultados de nuevas
observaciones. En este sentido, el conocimiento cientifico siempre estd en proceso y,
por tanto, se encuentra sujeto a unas considerables limitaciones.

Pero el conocimiento cientifico es influyente. S6lo hace falta ver la historia del
pensamiento cientifico: el racionalismo del siglo XIX y principios del XX impuso
desde la medicina la bisqueda de las causas de la disminucién mental (o, por ejem-
plo, de los delincuentes) aunque la mayoria fuesen desconocidas. Se trataba nada
menos que de organizar los tratamientos luego de haber llegado al conocimiento de
la etiologia social. ;Se habia encontrado un tratamiento adecuado? Evidentemente no.
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Y es aquello que decia Wittgenstein (1979): “De aquello que no se puede hablar, es
mejor no decir nada”.

Al menos, se llegaba a unas clasificaciones hipoldgicas elaboradas en funcién de
las causas. Pero, ;de qué sirve clasificar? La patologia de la marginalidad hecha por
la medicina, cuanto menos servia politicamente para poner en marcha el control
social de exclusion sobre la poblacién afectada. La inoperancia de la medicina hace
girar el plano de las definiciones y se pasa al instrumental proporcionado por la sico-
patologia. Es la hora de la integracion de la persona con problemas en la familia, en
el contexto y en el trabajo. La definicién del sujeto sigue aun siendo fundamental. Es
asi que en el siglo XX nace la psicologia cientifica, basicamente psicométrica. Se
trata de medir la inteligencia y es la hora de los tests psicolégicos para separar de la
escuela y de la calle a los anormales. Es la practica de la segregacion escolar y de la
vida. Ha nacido una nueva etiqueta: el fetichismo del cociente intelectual.

Y la etiqueta produce sus efectos: los vemos diferentes, los creemos diferentes a
nosotros, y les otorgamos un rol que socialmente les hemos atribuido: el rol de la edu-
cacion especializada. En este itinerario ha habido una evolucién en las definiciones;
siempre en funcidn de la ciencia que se ha hecho cargo de ellas.

Desde la sociologia se cuestiona el modelo del saber médico a causa de las abun-
dantes “causas desconocidas” que oscilan segtin los diagnésticos clinicos entre el 50
y el 90 %. La dificultad de la persona, dird la sociologia (Saizarbitoria, 1973; Fierro,
1981), tiene una génesis social: es aquélla que es considerada como tal en el medio
social en el cual vive, y denuncia la ideologia del tratamiento: se ha de dar un trato a
los sujetos definidos en tanto que se lo merezcan y en tanto que tengan derecho como
objetos de tratamiento.

3. MAS DEFINICIONES

Retengamos las fechas: 1846, 1866, 1932. Seguin, parte de otra definicion: “Los
anormales no saben, no pueden, no quieren. Si quisiesen, sabrian y podrian”. La situa-
cidn se define por la causa ultima que no es otra que la mala voluntad, son perversos,
andémalos morales. ;Qué hacer? Educar la voluntad.

Mas fechas: 1921, 1933, 1944, 1957. Definiciones a partir del modelo médico
hegemoénico impulsado por Vigotski, en el Instituto Defectolégico Experimental de
Narkompros (Rusia): el deficiente es una persona que tiene un problema en el siste-
ma nervioso central. Es un momento histérico de crisis econémica en la que se apli-
can practicas eugenésicas para los pobres y los defectuosos.

Mas fechas: 1959. Heber, aplicando el método bioldgico, dice que la persona con
problemas tiene un coeficiente intelectual inferior a 85 %. Toda la educacién se enfo-
ca desde la clinica; pero ahora es la clinica psiquidtrica que incorpora explicaciones
a las etiologias médicas. Se pasa de la deficiencia mental a utilizar el término de dis-
capacidad.
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Ultima fecha: 1976. La Organizacién Mundial de la Salud pone orden a la alga-
rabia definitoria precedente y establece la distincién entre deficiencias (clinicas), dis-
capacitaciones (funcionales) y minusvalias (sociales). Los retardados mentales ya no
son discapacitados ni minusvélidos, sino que son grupos que sufren alguna enferme-
dad. Se ha avanzado extraordinariamente; pero se ha olvidado obstinadamente el
ambiente o la génesis social de la problemadtica fundamental.

Hasta aqui, siempre, todas las posturas cientificas acaban en la etiqueta sobrea-
fiadida en la persona que tiene problemas de adaptacidn social. ;Y qué es la etique-
ta? Para responder al interrogante, hay suficiente con explicar el relato que hace
Posner en 1973:

Hice la experiencia en una ciudad de los Estados Unidos hard dos afios. Durante
dos dfas recorri la ciudad, acompafiado de un monitor laboral y haciéndome pasar por
un retardado mental que buscaba trabajo. Queria ver las actitudes de la gente delante
de un individuo etiquetado de subnormal.

Nunca habia tenido una experiencia tan inhumana. Al cabo de aquellos dos dias
sentia que la personalidad se me escapaba. Ni tan solo era capaz de abrir puertas; habia
de esperar que me las abriesen. S6lo una persona de las catorce que visitamos me pasé
directamente. Habldbamos de mi en mi presencia; pero no me hablaban a mi. Y habla-
ban de una manera sangrante, sin humanidad; no tenia ninguna oportunidad que yo
pudiera pronunciar una palabra. Fueron dos dias en los cuales me converti en un cli-
ché; dos jornadas crueles.

En eso consiste la etiqueta.

4. HACIA UN NUEVO PARADIGMA CIENTIFICO

(Quién puede poner parametros de visibilidad a la llamada deficiencia mental?
(No es ésta mas un sindrome —como decia Francesc Tosquelles, creador de la psico-
terapia institucional en el centro Clos de Nid de Francia y expresado en La prdctica
del maternaje terapéutico en los deficientes mentales profundos, traducida al catalan
en 1972— que una verdadera enfermedad? Y el sindrome no se ve, no es visible. Desde
entonces, hace falta una construccion cultural que vista el concepto. Una teoria que
construya la realidad manifestada por el sindrome.

En los aiios 40, en el contexto de las reivindicaciones sociopoliticas de los esta-
dos de bienestar en los paises nordicos se habla de normalizacion —Ericson, en 1985,
hard un cuerpo coherente de teorizacion. ;Sobre qué postulados?

a) Aceptacion de los retardados mentales con sus deficiencias.

b) Facilitacién de las condiciones de vida (educacion y formacién profesional)
consideradas normales.

¢) De tal manera que puedan desenvolver sus capacidades Optimamente.

d) Por tanto, no necesitamos teorias especiales, sino igualdad de derechos de
respeto para toda la poblacion.
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Se abre la puerta a una concepcioén novedosa y absolutamente revolucionaria res-
pecto de las etapas precedentes. Ya nunca mas el retraso mental habra de ser contempla-
do de la misma manera. El nuevo itinerario conceptual serd imparable. Falta una nueva
teorfa cientifica que construya de nuevo esta realidad. Y la historia nos lo recuerda.

En el afio 1968, la Ley Internacional de Asociaciones Protectoras de Subnormales
se retine en 1970 en Jerusalén, donde se aprueba la Declaracion de los derechos gene-
rales y especiales de los deficientes mentales, adoptada por la Organizacion de las
Naciones Unidas en 1971. Aqui se puntualizan, entre otros, tres temas fundamenta-
les: los deficientes mentales tienen los mismos derechos que los otros ciudadanos, se
trata de un colectivo con derechos y no hace falta especificar las etiquetas clasifica-
torias. Poco después, en 1983, la ONU da un paso de gigante introduciendo un nuevo
concepto: el de impedidos. Las lineas de este pensamiento son claras:

a) Se trata de un grupo que no es homogéneo.

b) Las diferencias radican en las diversas barreras que las condicionan.
c) Faltan servicios no etiquetados porque garantizan derechos sociales.
¢) Es preciso olvidar las anteriores clasificaciones.

Paralelamente, se origina un movimiento nuevo, en el cual son los mismos retra-
sados mentales quienes hacen oir su voz, movimiento que se fundamenta en un dis-
curso ético de trascendencia social evidente (Tempfer, 1981).

a) Ante todo somos hombres y mujeres; en segundo lugar retrasados.
b) Queremos los derechos sociales que nos corresponden.
¢) Podemos vivir y podemos trabajar.

d) Hemos de aprender a pasar; s6lo habéis de comprender nuestra voz y, por
tanto, queremos que crean en nosotros.

e) Queremos vivir en nuestra comunidad; no en instituciones.
f) Ayudad siempre a los retrasados, sobretodo a los més afectados.

Este proceso lento y dificil forma la base de una nueva mirada y estructura las
lineas de lo que sera el nuevo paradigma: la reivindicacion de la diferencia, la diver-
sidad como valor social. En nuestro pais la manifestaciéon més clara de este nuevo
paradigma es la ley Organica General del Sistema Educativo —la LOGSE de 1990—
cuando proclama sin embudos el derecho universal a la educacién. Que no quiere otra
cosa que la prestacion de servicios educativos para todos los ciudadanos.

5. EL NUEVO CONCEPTO

Wamock, en 1971, abrird la puerta a una nueva conceptualizacién nacida a la
sombra del itinerario que acabamos de contemplar. Introduce el concepto de necesi-
dades educativas especiales. {Qué se quiere decir con ello? En primer lugar, que hay
que tener en cuenta la idea de necesidad, mds alld de cualquier otra categorizacion.
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En segundo lugar, ;qué criterio se ha de tener para definir el handicap o la necesidad?
Lo que es evidente es que, hablando de necesidades, su heterogeneidad no puede
reducirse a tener o no tener el estigma, a la dialéctica perversa entre educacién espe-
cial y educacién ordinaria. Cada persona presenta unas necesidades singulares e irre-
ductibles a cualquier generalizacion. En tercer lugar, hace falta una ampliacién con-
ceptual sobre los factores intervinientes en la necesidad; estos s6lo son comprensibles
si se leen contextualmente. Esto requiere tres cosas: pensar en un curriculum adapta-
do, dar los medios indispensables para acceder al curriculum y prestar una atencién
individualizada y particular en la estructura social en que se ubica la educacién. En
cuarto lugar, como que la categorizacion queda substituida, se llega a un concepto
ampliado de educacion especial, definida no tanto por la deficiencia intrinseca, sino
por el contexto histdrico-cultural. Es por ello que las clases de apoyo han de ser tem-
porales, la formacion del profesorado ha de ser cuidadosa, y se plantea la necesidad
de equipos multiprofesionales de intervencion.

El nuevo concepto, pues, concibe un servicio educativo dirigido a todos los alum-
nos sin excepcion. Lo que se ha de hacer es asumir la necesidad en el contexto de una
dialéctica entre la persona y el ambiente en que se encuentra. La necesidad educativa
especial no dice nada de la persona, sino mds bien de la labor que se ha de llevar a
cabo. Este es un nuevo paradigma cientifico, elaborado con dos componentes esen-
ciales: lo importante es la accién (que incluye los apoyos que hagan falta) y la eva-
luacion, que asume la relacion esencial entre la persona y el medio.

6. EL PASO DEFINITIVO

Hasta llegar a esta etapa final se contemplaban s6lo y tnicamente tres elementos:
que el funcionamiento intelectual fuese inferior a la media (segiin baremos expresa-
mente determinados por la ciencia médica o psicoldgica), que esta inferioridad se
manifestase en déficits asociados de conducta adaptativa y que todo ello fuese obser-
vado antes de cumplir los 18 afios.

La Asociacion Americana para el Retraso Mental (AAMR) redefine en 1994 el
concepto e invita definitivamente a abordar el hecho educativo con sélo dos elemen-
tos: el estudio de las dreas adaptativas de influencia ambiental y la deteccion de su
repercusion tanto sobre las capacidades intelectuales como en las capacidades adap-
tativas. El cambio de chip es radical, porque:

— El handicap o necesidad no estdn asociados a un factor individual.
— Esel resultado de la interaccion entre la persona y el medio.

— Introduce la perspectiva ecoldgica: los entornos de aprendizaje, de trabajo y
de tiempo libre.

— Todo es cuestion de apoyos adecuados a esos entornos.

— El handicap o necesidad es dindmica y, por tanto, es necesario elaborar una
planificacion individual.
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Las dreas adaptativas que podemos someter a andlisis son nueve:

1.

8.
9.

La comunicacién (la codificacién o descodificacion mediante simbolos o ges-
tos).

La autoayuda (los habitos de alimentacién, de higiene, del vestir, etc.), fun-
cionamiento diario en el hogar, en la comunidad: interaccién social, aplica-
cién de conocimientos académicos funcionales).

Las habilidades sociales (las conductas sociales apropiadas o no).
La autodireccion (la toma de decisiones y resolucién de conflictos).

El uso de los servicios de la comunidad (el acceso a los recursos: traslado,
uso de bibliotecas, servicios culturales y de ocio).

La salud y la seguridad (el bienestar propio: dieta, enfermedades, seguridad
basica).

Los conocimientos académicos (las habilidades cognitivas relacionadas con
la escritura, el cédlculo, conocimientos basicos relacionados con el entorno).

El tiempo libre (iniciativa personal a la hora de escoger y realizar).

El trabajo (remunerado o no remunerado, a tiempo completo o parcial).

En definitiva, se rompe absolutamente con el estigma. Para hacer el diagndstico,
no hay bastante ahora con el cociente intelectual, sino que se utilizan cuatro variables
o dimensiones:

a)
b)

¢)
d

Funcionamiento intelectual y adaptativo (segtin las diez dreas contempladas).

Aspectos psicoldgicos y emocionales (del propio afectado y de las personas
del entorno).

Aspectos fisicos y de salud (biomédicos, sociales y educativos).

Aspectos ambientales (de los entornos: vida, trabajo y educacién).

Finalmente, diremos que el proceso es el siguiente: en primer lugar el diagndsti-
co, con los matices novedosos que acabamos de apuntar; a continuacion, la tipifica-
cidén de las necesidades y capacidades, y finalmente, responder a un interrogante, a la
hora de decidir: ;qué apoyos son necesarios?

7. EL DEFICIENTE MENTAL LIMITE O BORDERLINE

El itinerario conceptual que hemos contemplado a lo largo de las paginas prece-
dentes nos hace ver cémo las dificultades a la hora de liberarse de las etiquetas ha sido
una verdadera odisea en la historia de la ciencia, en la realidad colectiva y en la lec-
tura misma de esa realidad. De hecho, ha habido una evolucién en la construccion
social de la discapacidad mental, siguiendo los progresos de los descubrimientos o de
las perspectivas diferenciadas de las ciencias.
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En definitiva, el estigma que esto generaba no sélo se traducia en la forma edu-
cativa de tratar estas personas, sino que segin cémo, generaba un grupo absoluta-
mente marginado y excluido de la vida colectiva. Precisamente la marginacion es eso:
no solamente una constatacién de las diferencias, sino un cierto grado de rechazo
social.

Paraddjicamente, el reconocimiento de la marginalidad social acaba teniendo sus
pequefias ventajas para las personas objeto de exclusion; cuando el grueso del cuer-
po social toma conciencia y se genera una cierta sensibilidad colectiva, se elaboran
politicas sociales de intervencidn educativa, laboral, de ocio, relacional, etc. Los defi-
cientes mentales, una vez etiquetados con esta consideracién social, unas veces
altruista y otras veces paternalista, resultado de una construccién social hecha efecti-
va con la ayuda de la ciencia, contemplan los esfuerzos de la colectividad con tal de
lograr, en la medida de lo posible, una integracion social.

Las autoridades politicas, sirviéndose de los postulados de ciencia de las disci-
plinas que asumen la problemdtica de los retardados mentales, intentan poner en mar-
cha mecanismos asistenciales o de intervencion social en beneficio de la calidad de
vida de estas personas. Pero la intervencion politica, incluso en el contexto del esta-
do de bienestar, no sé6lo se ve limitada en sus capacidades financieras de atencion,
sino que tiene unas fronteras por encima o por debajo de las cuales sitdan la “norma-
lidad” o la “anormalidad”; una especie de liston que delimita dénde situar una con-
creta definicion de la persona y de sus potencialidades. La marginalidad social, a
causa del proceso que hemos contemplado, tiene su propia definicion. Definicién que
acaba siendo un producto de lo que Basaglia (1977) denomina “la ideologia de la
diferencia”.

He aqui que hay un espacio que acaba siendo tierra de nadie. Es decir, cuando el
aparato estatal, escuchando las voces de la ciencia que se hace cargo en un momento
dado, establece el limite. Como ocurre por ejemplo, en nuestro pais, al establecer el
33 % de discapacidad referida a la disminucién global de la persona, mas un 15 %
por indicadores sociales de tipo contextual: situaciones familiares, econémicas y
sociales, la edad, el nivel laboral y el entorno habitual. Ello quiere decir que, por enci-
ma del 33 %, se dan evidentes problemas de inadaptacion y, por debajo de este 33 %,
se es «normal» . En algin punto medio se ha de poner el liston.

Pues bien, los que se encuentran en este punto dentro la escala del diagnéstico y
de la resolucién administrativa no son personas de las cuales decimos que se encuen-
tran al «limite»; se ha convertido en un cldsico denominarlos con la expresién anglo-
sajona de borderline. La realidad, de hecho, es que acaba siendo un mundo marginal
no reconocido. Se encuentran en un espacio social que no es de nadie; de un lado, tie-
nen dificultades de insercion escolar, profesional y, por tanto, social y, por el otro, no
tienen ningln derecho a ser atendidos porque no son consideradas personas con pro-
blemas por parte de la Administracion, siguiendo siempre los postulados de la cien-
cia. La falta de etiqueta hace que sean unos perfectos ignorados. La sociedad no los
califica como minusvélidos porque son considerados normales y, entonces, es la
misma sociedad la que les cierra las puertas ante sus problemas educativos, laborales
o de recursos (Leal, 1991).

La paradoja mds singular es la distancia entre la definicién de una realidad exis-
tencial efectivamente problemadtica por las caracteristicas adaptativas del grupo de



NORMALIDAD Y LIMITE. CONSTRUCCION E INTEGRACION SOCIAL DEL BORDERLINE 9

referencia (ya que hasta los dieciséis afios aproximadamente su forma de comportar-
se genera expectativas en los padres y a partir de esta edad el rechazo social e insti-
tucional mds agudo a causa de su inadaptacion al trabajo, al ocio, a las relaciones
afectivas, a la vida auténoma, a su residencia, etc.) y la falta de etiqueta, que los des-
poja de algiin derecho que asegure un presente dificil y un futuro oscuro y cargado de
prondsticos mds bien conflictivos.

Nos encontramos en una especie de drea gris formada por personas que en algin
momento de su vida, manifiestan una conducta extrafia claramente identificable; pero
que no responde en nada al tipo ideal identificado por medio de la etiqueta. Y esto nos
hace pensar que se convierte en minusvalido con relacion a la sociedad concreta en
que la persona se encuentra, por el hecho de proyectar una imagen diferente a la del
modelo cultural aceptado como convencional por el sistema social y cultural hege-
monico (Ingalls, 1978). Desde entonces, no es excepcional observar como la decision
de internar a la persona en una institucion se toma antes de cualquier diagndstico; éste
sirve sélo y dnicamente para legitimar un internamiento. En este sentido, el retraso
mental acaba siendo un tema socio-politico: un mito eficazmente inventado para no
reconocer las formas sociales que necesita atender. El verdadero problema estd en la
sociedad.

7.1. Su identidad social

En las personas limites o borderlines se mezclan las causas de tipo organico, per-
fectamente detectadas por el diagnéstico clinico, con las de origen social, directa-
mente conectadas al mundo de la pobreza no solamente econdmica, sino relacional,
de recursos de todo tipo y de posibilidades alternativas de vida; en una palabra, todo
aquello que identifica un mundo social de carencias. Es precisamente por esta razon
que hay que ir con cuidado a la hora de definir los pardmetros de estas situaciones
s6lo y unicamente a partir de los datos de la clinica.

Aparente y externamente no es, por lo general, visible su problematica. Pero, en
realidad, tienen sindromes personales en su conducta retardada. Caracteristicas sin-
gulares de personalidad con rasgos de inmadurez ostensibles, bloqueo en un nivel de
edad de su vida, sin herramientas propias (ni lenguaje, ni cdlculo, ni escritura), por-
que desde los ocho o diez afios empezaron a experimentar una fuerte distancia res-
pecto a sus compaiieros de aula. Si tienen la suerte de encontrar un espacio laboral
donde se los acoja, necesitan constantemente una guia o un soporte, dada su falta de
iniciativa personal. Se comportan espontdneamente y sin inhibiciones a la hora de dar
libre curso a sus instintos mas primarios, no tienen ningun tipo de seguridad en lo que
llevan a cabo, tienen graves dificultades de asimilacion y de comprension en todo lo
que se refiera a un razonamiento abstracto, etc.

Su vida en sociedad es dificil. De un lado, son conscientes de su fracaso o de su
incapacidad, lo que les produce angustia e inseguridad personal y, por el otro, se les
hace dificil convivir con sus iguales porque, en la hipdtesis de que se encuentren en
situaciones mds graves en lo que se refiere a discapacidades, acaban haciendo unas
notables regresiones. No nos cansaremos de repetir que no son retardados, sino sélo
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y tnicamente de conducta retardada en una sociedad como la actual en que “quien no
corre, vuela”.

Su experiencia de la vida en sociedad se ve gravemente afectada por, al menos,
tres elementos contextuales que no hacen sino agravar sus dificultades adaptativas.

El primero nace de la misma familia. La dificultad, inconscientemente, parte de
los padres o responsables, que no quieren o no pueden reconocer las dificultades
adaptativas de su hijo o hija. Este no-reconocimiento no es una cuestiéon de mala
voluntad, sino de impotencia delante de la realidad, desde el momento que no han asi-
milado la realidad tal como es. Es una evidencia contrastable, por ejemplo, el que los
padres o tutores no sean nunca unos colaboradores en la labor educativa de su hijo,
habiendo seguido estas familias, recurriendo a todos los centros de diagnédstico, bus-
cando una respuesta para lo que les estd pasando. Cuando se les sefialan los proble-
mas reales, su respuesta suele ser la negacion sistemadtica: “Yo quiero mucho a mi hijo
o hija; el problema estd en otra parte”.

La angustia de los padres, ademads, se agrava con la bisqueda de respuesta a un
interrogante que dificilmente la tiene: ““;Qué pasard el dia que faltemos? ;Quién se
ocupard?”’ La desazdn, la perplejidad, la inquietud, la molestia, la excitacién, la impa-
ciencia, el desasosiego, la grima, la opresion del 4nimo, el afan extremo, el malestar
profundo, la impotencia, la duda, la intranquilidad, el temor, en una palabra, el miedo
al futuro es ciertamente impresionante y connatural a la problematizacién que las difi-
cultades adaptativas del hijo o de la hija comportan en si mismas. Mds atin cuando ya
se tiene la experiencia traumadtica del momento en que los primeros sintomas apare-
cieron. Y nacieron culpabilizaciones reciprocas en la pareja. En este sentido, hemos
podido contemplar situaciones dramaticas de efectivas separaciones matrimoniales
originadas en esas responsabilizaciones absolutamente gratuitas.

La segunda dificultad que agrava considerablemente la situacién es la que nace
de las duras experiencias sufridas en la escuela normal. El decreto de integracién de
alumnos con necesidades educativas especiales en la escuela ordinaria, que en
Catalufia estd vigente desde el afio 1984, y la misma LOGSE, pide y exige de la
escuela un replanteamiento total de su proyecto educativo. Es toda la escuela la que
se ha de ver implicada. Nosotros, en nuestra investigacién ordinaria (Bonal, 1996),
hemos podido contemplar los notables esfuerzos hechos por determinados centros
educativos en torno a la integracién. Desde la mentalidad de los centros, a la sabidu-
ria y pertinencia en el momento de plantear estrategias educativas innovadoras,
valientes y hechas en equipo y como una problemadtica educativa del centro.

Pero, al lado de este buen hacer, hemos podido comprobar las enormes resisten-
cias que se generan: la tentacion de segregar a los alumnos con dificultades, las iner-
cias del profesorado; el abandono a su suerte del maestro de aula ante un colectivo
numeroso de alumnos entre los cuales unos cuantos tienen serias dificultades adapta-
tivas; la negativa de la escuela privada, incluso la concertada, a admitir alumnos con
dificultades, bajo la excusa facil y justificadora de la falta de recursos, sin que haya
una autoridad politica de ensefianza que controle; la poca colaboracion de los padres
en la labor educativa del hijo o de la hija con dificultades adaptativas, buscando
refuerzos innecesarios y agobiantes para el alumno con dificultades, etc.
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La tercera gran dificultad es la de la insercidn laboral. Pocos se atreven a contra-
tar a un o una adolescente o joven que necesita constantemente de un apoyo practico
en su labor, que no manifiesta una iniciativa personal en lo que estd llevando a cabo,
que se presenta como pasivo y lento en su manera de trabajar. Cuando la medida del
trabajo es la productividad y el rendimiento, nuestro limite o borderline no tiene sitio.
Las empresas y los hombres de empresa no tienen tiempo ni dinero para dedicarse a
una labor educativa absolutamente indispensable y necesaria. Y es por ello que el
mundo empresarial no cumple los minimos legales previstos para estos casos. Ni las
administraciones publicas son plenamente conscientes de esta necesidad.

En este contexto se hace dificil hacer entender que la etiqueta impuesta a la per-
sona con dificultades adaptativas acaba siendo una opcién politica de control social,
legitimada administrativamente en el derecho positivo sobre la base de lo que dice la
medicina o la psicologia. Que hay que trabajar los sintomas independientemente de
la etiqueta. Que se trata de personas con conducta retardada y no de personas retar-
dadas. Que hay que diferenciar entre conducta y baja inteligencia. Que con una
misma etiqueta hay personas con identidades sociales diferentes y posibilidades
diversas. Que la etiqueta no prejuzga sobre la adaptacidn de la persona. Que la eti-
queta solo lleva a discriminar negativamente entre tipos de personas.

No resisto la tentacién de evocar aqui y ahora un largo fragmento del prélogo de
nuestro libro sobre el tema (Bonal y Caparrds, 1993), firmado por la Associacié
Ginesta, en el que explica esta problemadtica en hilo directo:

... Durante la escolarizacion primera ya nos es dificil hacer la opcién entre un cen-
tro ordinario, con graves carencias de ayuda y apoyo, o un centro especifico, con toda
la atencion requerida pero con un entorno nada favorable. Llegando a la formacién pro-
fesional, dejamos de tener este problema sencillamente porque no tenemos escuela: ni
de la una ni de la otra. Algunos hemos tenido mas suerte y la hemos podido crear o
entrar en una de las poquisimas iniciativas que funcionan, aunque sin ningin recono-
cimiento administrativo, normativo ni pedagégico.

Acabada la etapa escolar sin titulaciones ni mds reconocimiento que el certificado
de escolarizacién, iniciamos el largo camino de la insercion laboral en el mundo ordi-
nario. Con este curriculum pueden imaginarse las dificultades. Lo cierto, pero, es que
conseguimos porcentajes considerables y, ain mds importante, que los mantenemos.

(Y el ocio? Pocas veces nos han aceptado a los hijos en los esplais, clubs deporti-
vos, casales o agrupaciones. Y cuando los han aceptado, a menudo ellos mismos han fra-
casado en el intento de adaptarse al funcionamiento del resto de compaiieros de su edad.

(Y la salud? Sabemos como afecta a la salud psiquica y fisica de nuestros hijos el
hecho de tomar conciencia, a medida que crecen, que son diferentes, que en la mayo-
ria de los ambitos formales de la vida no podran competir o que necesitaran de apoyos
para poder seguir adelante. No es extrafio que, al llegar a la adolescencia, muchos de
ellos inicien procesos depresivos o desequilibrios y alteraciones de la personalidad.

(Y cuando no estemos los padres? No queremos para nuestros hijos un reconoci-
miento de aquello que no son. Nos consuela que su nivel de afectacion no llegue a pri-
varlos del acceso a una vida auténoma. Pero, es evidente que tienen algin derecho a
ser ayudados, que les hace falta alguna facilidad para acceder a esta autonomia. Si no
les ayudamos a tener escuela, formacion profesional, ocio o trabajo, provocaremos que
a sus 25 afios se les catalogue definitivamente como aquello que no son o que no habrian
de haber sido nunca...
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7.2. El limite o borderline y el estigma

Los limites o borderlines no tienen etiqueta. Se les tuvo en cuenta entre 1961 y
1973. Después se considerd que la etiqueta hacia dafio, que era negativa. Nadie se
puso a pensar que es una persona que puede llevar una vida independiente y produc-
tiva; s6lo hacia falta asumir sus necesidades adaptativas especiales.

Hoy no hablamos ya de “educacion especial”. Como hemos podido ver, hemos
llegado a un concepto profundamente enriquecedor de la naturaleza humana.
Primeramente, el concepto de normalizacion, que nos recuerda que todos somos sus-
ceptibles de sufrir nuestras especiales dificultades y, posteriormente, el concepto de
necesidades adaptativas especiales, que nos encara a una labor de sociedad pluralista
en la que todos tenemos cabida en funcién de nuestras posibilidades.

La labor colectiva que se nos propone a todos es la de ir de la conciencia de la
necesidad de una ayuda temporal a una adaptacion permanente segtin las posibilidades
de cada cual. Hemos llegado al anadido de que sélo podemos avanzar, como deciamos
al principio, si nos ponemos de acuerdo en el lenguaje. Nuestra conviccién profunda
es que estamos hablando de un tema de sociedad.
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