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Paraules del President de Dincat
A principis de I'any 2021, '’Associacié Americana sobre Discapacitats In-
tel-lectuals i del Desenvolupament (AAIDD) publicava la 124 edicid de Dis-
capacitat intel-lectual: definicid, diagnostic, classificacié i sistemes de suport.
Aquesta edici6, com les anteriors, estd destinada a esdevenir una eina de
referéncia indispensable per a qualsevol professional de 'ambit de la disca-
pacitat i per a tots aquells actors que, d’'una manera o una altra, s'interrela-
cionen amb persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament.

Es justament la rellevancia i transcendéncia d’aquest document la que
ha fet veure a Dincat la necessitat de posar a disposicié del lector catala,
la seva traduccid, en un intent d’apropar aquest manual que pretén donar
a coneixer queé és la discapacitat intel-lectual, comprendre qué implica i
promoure una eficient i efica¢ atencié al col-lectiu que culmini en una mi-
llor qualitat de vida. Aquesta nova edicié és especialment valuosa perque
ultra incorporar aspectes de tipus més conceptual, també fa un clar enfoc
cap a la identificacié de bones practiques basades en evidencies, recollint
directrius que permeten millorar la comprensi6 i facilitar la presa de deci-
sions i recomanacions, aixi com definir accions precises, valides i efectives
pel col-lectiu.

A més, es tracta d’una edicié que no és aliena als esdeveniments més
recents i al context actual i, en aquest sentit, ha sabut copsar perfectament
els darrers canvis produits en aquest camp. I és que durant els darrers anys
sha produit un aveng significatiu en el coneixement i reconeixement dels
drets de les persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament,
que han comencat a ser considerades com a subjectes de dret, superant-se
aix{ antigues i erronies creences sobre la discapacitat. Es evident que es pot
intuir un canvi de mirada cap al col-lectiu, un canvi en la percepcié que
passa, indubtablement, per un decisiu reconeixement dels seus drets, per
la seva autodefensa i apoderament, pels suports, per la vida en comunitat i
pels entorns inclusius.

En definitiva, estem davant d’'un document transcendental per entendre

d’on venim, on som i cap a on anem quan parlem de discapacitat intel-



lectual i del desenvolupament. Un instrument avalat per experts d’ambit
internacional amb una llarga i exitosa trajectoria professional que ens ofe-
reix informacié autoritzada i actual per definir, classificar i diagnosticar la
discapacitat intel-lectual, i per planificar els suports requerits al llarg de la
vida d’aquestes persones des d’una visié molt progressista del qué és la dis-
capacitat.

El manual ja el tenim i des de Dincat hem fet 'exercici de traduir-lo
per aconseguir un major coneixement d’allo que conté. Ara és a les nostres
mans fer d'aquest manual el nostre full de ruta en aquest ambit i per acon-
seguir-ho és fonamental comptar amb la coresponsabilitat, el compromis,
Pesforg i la voluntat necessaris per avangar cap a una societat més justa i

inclusiva, cap a una societat millor.

Manuel Palou i Serra

President de Dincat



PRESENTACIO A LA TRADUCCIO EN CATALA
Lacord entre ’American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD) i DINCAT ha permes que puguem disposar de la
traducci6 al catala de la 12na edici6 del Manual “Discapacitat Intel-lectual:
Definicid, Diagnostic, Classificacid i Sistemes de Suports” (2021).

La traduccié del Manual suposa una oportunitat cabdal per a les per-
sones amb discapacitat intel-lectual (DI) i les seves families, aixi com per
a tots els actors que venen treballant des de fa anys a Catalunya en aquest
camp: professionals, académics, entitats, Administracié, etc., en el sentit
que permet millorar i actualitzar la comprensié d’aquest fenomen conegut
com a DI i alinear les practiques amb el progrés i qualitat de vida de les
persones i les seves families. Es, doncs, el moment d’agrair a DINCAT, i
en particular al seu president i director, la voluntat i els esforgos esmergats;
aixi com també a ’AAIDD, en la persona de la seva CEO, 'acollida de la
iniciativa i la seva generositat.

Com es recorda en el prefaci, des de la seva fundacié el 1876, TAAIDD
ha liderat el camp de la DI fent propostes en cada nova edicié del manu-
al que contribuissin a una millor definicié, comprensi6 i diagnostic del
constructe al qual actualment ens referim com a discapacitat intel-lectual,
aixi com donant directrius per a la classificacié. Complint amb la seva
missi6, al llarg dels seus quasi cent cinquanta anys d’historia, els manuals
de ’AAIDD han estat sempre un punt de referéncia de tota la societat so-
bre la respostes a les necessitats de les persones amb DI i les seves families,
assegurant progressivament el reconeixement dels drets d’aquest col-lectiu
i promovent millors condicions per al seu desenvolupament (educacid,
treball, salut,...) i benestar.

La 12na edicié del manual, presenta alguns canvis importants que con-
vé destacar; uns de caracter més formal i d’altres que afecten el contingut.
Entre els primers, sorprén gratament el format, que és ben diferent de les
edicions anteriors; és molt més breu; abandona el to “académic” i fins i
tot “enciclopedic” en alguns punts; resulta més sintetic, agil i orientat a

la practica. Aquest canvi no és casual siné que respon a la voluntat dels



autors, com es pot deduir dels objectius d’aquesta nova edicié; és, doncs,
un manual pensat per facilitar-ne I'Gs que combina els aspectes teorics i
conceptuals amb els aspectes practics, facilitant en cada apartat una guia
per a la practica, i afegint al final un excel-lent i clarificador glossari amb
la terminologia emprada.

Quant al contingut, la 12na edicié del Manual reflecteix les transfor-
macions ocorregudes en el camp des de I'edicié anterior (2010). Aques-
tes transformacions es caracteritzen per: un enfocament integrat del fun-
cionament huma, sobretot de les limitacions en el funcionament de les
persones com ara la discapacitat; una atencié especial als drets humans i
legals de les persones amb discapacitat; I'elegibilitat per als serveis i suports
basada en limitacions funcionals significatives en les arees de vida més im-
portants; émfasi en els suports individuals prestats en entorns inclusius a
la comunitat. La transformacié també reflecteix: (a) les contribucions que
fan les multiples perspectives sobre la DI a una comprensié més profunda
del suposat “locus” de la discapacitat, els principals factors de risc i les in-
tervencions i els suports corresponents; (b) una comprensié més profunda
del paper que juga el context en el funcionament huma; (c) una integracié
dels objectius personals de I'individu i les seves necessitats de suport amb
els sistemes de suports i els resultats valuosos; (d) 1"as de constructes clara-
ment definits en relacié a la DI i la seva corresponent terminologia; (e)
I'Gs de practiques basades en I'evidéncia en el diagnostic de la DI, la clas-
sificacié opcional en subgrups posterior al diagnostic de les persones amb
DI, l'avaluacié de les necessitats de suport i la implementaci6 de sistemes
de suports; i (f) laparicié dels estandards per a guiar el judici clinic (p. 4).

Voldria ara assenyalar les aportacions més importants, al meu enten-
dre, d’aquesta nova edicié del Manual, que necessariament haurien de
centrar la nostra reflexié i promoure canvis en la comprensié i practica
professional en relacié a la DI. En primer lloc, s'adopta un model multidi-
mensional del funcionament huma per tal d’integrar les seves dimensions,
els sistemes de suports i els resultats, tal com es mostra en la figura 1.1

(p. 11). El funcionament huma “és veu des de la perspectiva d’una apro-



ximacié funcional a la DI que es defineix com una perspectiva sistémica
cap a la comprensié del funcionament huma que inclou les dimensions
del funcionament huma, sistemes de suport interactius, i els resultats del
funcionament huma” (p. 9). Els resultats del funcionament de les persones
amb DI no s'entenen a partir de les variables individuals siné en la inte-
raccié d’aquestes amb les variables del context (suports) tant el més proper
(familia, escola, treball), com la comunitat, i els factors contextuals am-
plis, com ara la cultura, la legislaci6, 'economia, etc. Els nostres esforgos,
doncs, shan de dirigir a multiplicar els suports disponibles en els diferents
contextos on viu la persona i la seva familia, i no tant preocupar-nos per
la rehabilitacié, correccid, de possibles limitacions en I'individu o de difi-
cultats en la familia.

En segon lloc, convé revisar el qué entenem per suports, com els pla-
nifiquem i gestionem, i admetre el paper critic que tenen en el funcio-
nament de la persona; la diferencia més gran entre una persona amb DI
i la poblaci6 general és que la persona amb DI necessita diferents tipus i
intensitats de suport per participar plenament i contribuir a la societat (p.
64). En aquest sentit, el manual ens recorda que els sistemes de suport es
construeixen entorn de valors (autodeterminacid; drets;...); condicions fa-
cilitadores (equitat; flexibilitat; competéncia dels professionals;...); i relaci-
ons de suport (respecte; sensibilitat; empatia;...). I aquests aspectes han de
presidir la construccié i us del pla de suport individual (PSP), en el marc
d’un sistema coordinat de suports. La persona és la propietaria del pla; no
és el pla del professional. I el pla es basa en els objectius personals i en les
necessitats de suport.

En tercer lloc, el Manual presenta un model integrador basat en I'evi-
dencia per a millorar el funcionament huma. El model integrador de la
DI és un marc holistic que incorpora quatre perspectives teoriques sobre
la DI; una terminologia precisa; practiques basades en I'evidéncia; estan-
dards per al judici clinic; una major comprensié del funcionament huma; i
una visié compartida dels resultats valuosos. El marc holistic incorpora les

quatre perspectives teoriques actuals en el camp de la DI: la biomedica; la



psicoeducativa; la sociocultural; i de la justicia. Una de les caracteristiques
del model integrador és que les funcions cliniques que composen el model
son seqiiencials; és a dir, la definicié de la DI porta a 'avaluacié del funci-
onament huma i de la conducta adaptativa, que esdevé 'evidéncia per al
diagnostic; el diagnostic, al seu torn, porta a 'avaluacié de les necessitats
de suports, a la classificaci6 opcional en subgrups, i a la planificacié i pro-
visi6 de sistemes de suports. Els sistemes de suports no només milloren el
funcionament huma, siné que tenen un potencial impacte en I'avaluacié
de les necessitats de suport.

Finalment, el Manual reconeix, i valora, la importancia del paper dels
professionals en el diagnostic, en la classificacié opcional, i en la cons-
truccié de sistemes de suport que es concreten en el PSP. La crida a la
responsabilitat i a la competencia dels professionals, promovent la seva
formacid, en I'exercici de les seves funcions és clara; en aquest sentit re-
comana optar sempre per practiques basades en I'evidéncia i seguir fidel-
ment els estandards de judici clinic que el manual incorpora (p.105) per
a les decisions i recomanacions que prenguin en relacié a les persones
amb Di i les seves families.

No voldria acabar, sense fer un explicit reconeixement i agraiment al Sr.
Javier Recacha per la qualitat i rigor de la traduccié de la 12na edicié del
Manual de ’AAIDD.

Que la lectura i consulta del manual que tenim a les mans, estimuli els
lectors de parla catalana a comprendre millor i valorar les persones amb
discapacitat i les seves families, a prendre decisions basades en evidéncies,
iaalinear i comprometre les practiques amb el seu progrés, plena partici-

pacié, reconeixement de drets, i una vida de qualitat.
Barcelona, setembre de 2021

Climent Giné, FAAIDD
Professor emérit

Blanquerna — Universitat Ramon Llull
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Prefaci

D’enca de la seva fundacié el 1876, I’Associacié Americana de la Disca-

pacitat Intel-lectual i del Desenvolupament (AAIDD per les seves sigles

en anglés) ha liderat el camp de la discapacitat intel-lectual (DI) compre-

nent, definint i classificant el constructe al qual actualment ens referim

com a discapacitat intel-lectual. A través de la seva terminologia i els seus

manuals de classificacié, TAAIDD ha completat la seva missié formulant

informacié que reflectia alld que aleshores s'entenia pel constructe DI i

difonent directrius a utilitzar per a la definicié, el diagnostic i la classifi-

cacié de la DI. En concordancia amb aquesta responsabilitat, els objec-
tius de la 12a edicié del Manual de TAAIDD sén:

integrar materials de I'1 1a edicié amb avengos i marcadors historics
posteriors a 2010;

desenvolupar un manual de facil Gs que combini la meticulositat
tedrica i conceptual amb els aspectes practics d’una guia de 'usuari;
descriure una aproximacio sistematica al diagnostic, la classificaci6
opcional en subgrups i la planificacié de suports per a persones
amb DI—basades en models conceptuals rellevants, una logica i un
proposit clars i en practiques basades en evidéncies;

combinar coneixement empiric actual i les millors practiques en
una aproximacié integradora a la DI; i

proporcionar guies per a la practica que emmarquin les bones prac-
tiques, augmentin la comprensi i facilitin unes decisions, recoma-

nacions i accions precises, valides i efectives.

Xi



DiscAPACITAT INTEL‘LECTUAL

El material presentat en aquesta 12a edicié del Manual de TAAIDD
safegeix a la feina de les tres edicions anteriors. El contingut de les
edicions 9a (Luckasson, Coulter et al., 1992), 10a (Luckasson, Bort-
hwick-Dufly et al., 2002) i 11a (Schalock, Borthwick-Dufly et al., 2010)
se centrava en desenvolupar una aproximaci sistematica a la nomencla-
tura i definicié, el diagnostic, la classificacié i la planificacié de suports
per a persones amb DI. En aquest prefaci es resumeixen detalls impor-

tants sobre 'evolucié d’aquesta aproximacié sistematica.

Nomenclatura i definicié
El terme “discapacitat intel-lectual” va apareixer per primera vegada en
I'11a edicié del Manual de TAAIDD. El terme es va canviar de “retard
mental” a discapacitat intel-lectual després d’un estudi prolongat per part
de TAAIDD i de The Arc, aixi com per aportacions de multiples distric-
tes. La logica darrera d’aquest canvi i les seves implicacions es descriuen
a Schalock et al. (2007) i Wehmeyer et al. (2008). Tot i que el terme
ha canviat al llarg del temps de “deficiéncia mental” a “retard mental”
(RM) i a DI, els tres elements essencials de la DI—Ies limitacions en el
funcionament intel-lectual i en la conducta adaptativa i I'edat temprana
d’inici—no han canviat significativament en els ltims 60 anys. Tampoc
ha canviat significativament la definici6 entre les edicions 9a i 11a del
Manual de TAAIDD. La definicié de DI usada en aquesta 12a edicié del
Manual de TAAIDD és la mateixa que apareix a 'l 1a edicid, excepte pel
criteri de 'edat d’inici. El lector interessat pot trobar un resum de les defi-
nicions anteriors de DI de 1959 endavant a la Taula 2.1 d’aquest manual,
i a Schalock, Borthwick-Dufly et al. (2010) i a Tassé i col-legues (2016).

Al capitol 3 es tracta la logica per al canvi en el criteri de I'edat d’inici.

Diagnostic
Malgrat els tres criteris de diagnostic de la DI (limitacions significatives
tant al funcionament intel-lectual com a la conducta adaprativa i I'edat

d’inici) shan mantingut constants al llarg del temps, les edicions 9a-11a
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van establir amb major precisié el procés de diagnostic. Aquesta major
precisi6 requeria I'is d’instruments d’avaluacié estandarditzats adminis-
trats individualment (introduits per primera vegada en la 9a edicié), la
definici6 operativa de les limitacions significatives com una puntuaci6 de
quocient intel-lectual (QI) o de conducta adaptativa que sigui aproxima-
dament dues desviacions estandards menor que la mitjana de la poblacié
(introduida en la 10a edicid) i I'ds de la mesura de l'error estandard per
tal d’establir un interval de confianca estadistic dintre del qual cau la
puntuacié real d’una persona (edicions 9a i 10a per al funcionament in-
tel-lectual; 11a edicié tant per al funcionament intel-lectual com per a la
conducta adaptativa). Aquesta precisié millorada es basava en estandards

de testeig educatiu i psicologic (Tassé et al., 2012).

Classificacié
Es va introduir una aproximacié multidimensional a la classificacié en
subgrups per primera vegada en la 9a edicié6 del Manual de 'AAIDD.
Com que el camp va canviar en aquell moment cap a un model de disca-
pacitat més socioecologic, i amb la introduccié del paradigma de suports,
la classificacié basada en la intensitat dels suports requerits també es va
introduir en la 9a edicié. Com es descrivia a la 9a edicid, es van utilitzar
quatre nivells de suports requerits (intermitent, limitat, extens i penetrant)
per a descriure la intensitat dels suports requerits en les dimensions del
funcionament huma de funcionament intel-lectual i habilitats adaptatives,
aixi com consideracions psicologiques o emocionals; fisiques, de salut o
etiologiques; i ambientals. Aquests nivells no apareixien en les posteriors
edicions del manual (tot i que si que hi apareixia una discussié de la “classi-
ficacié per nivells dels suports requerits”) degut a I'anterior manca de dades
estandarditzades sobre les quals establir franges de classificacié psicomeétri-
cament fiables. Com es descriu al Capitol 4 d’aquest manual, la disponi-
bilitat actual de puntuacions estandarditzades d’intensitat de necessitats
de suport permet una aproximacié a la classificacié dels nivells d’intensitat

basada en les dades, com es pretenia inicialment a la 9a edicid.
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Planificacié de suports

La 9a edici6 del Manual de TAAIDD va introduir el paradigma de su-
ports en aquest camp. El Manual de TAAIDD, i el llibre de treball que
'acompanya, proporcionaven tant un marc de treball com una metodo-
logia per a integrar I'avaluacié de les necessitats de suport amb la provisié
d’estrategies de suport especifiques. Aquests dos recursos documentals
també van sensibilitzar els clinics i els proveidors de suports quant a la
importancia de descriure les fortaleses i les limitacions d’'una persona en
diferents arees de les habilitats adaptatives, desenvolupar un perfil dels
suports requerits i considerar quin seria 'entorn optim per a facilitar la
independéncia de la persona, la seva productivitat i la seva integracié en
la comunitat.

Les edicions posteriors del Manual de TAAIDD van introduir un mo-
del de provisié de suports i un d’avaluacié de suports (10a edicid), aixi
com un procés per a valorar, planificar, monitoritzar i avaluar els suports
individuals; el model de suports de salut d’'una comunitat; i un llistat
de les necessitats de suport de les persones amb DI amb puntuacions de
QI més altes (11a edicié). La 12a edicié del manual actualitza aquestes
arees i les relaciona amb 'avaluacié estandarditzada de les necessitats de
suport, els multiples usos de la informacié sobre les necessitats de suport
avaluades, els sistemes de suports i els parametres d’avaluacié de suports.

Amb I'aproximacié sistematica presentada a I'11a edicié en vigor i re-
ferenciada repetidament a la literatura professional i a les decisions legals,
la 12a edici6 se centra en sintetitzar I'1 1a edicié amb avengos posteriors
22010 en aquest camp i presentar una aproximacié integradora a la DI.
Aquesta aproximacié integradora té el seu origen en dos pilars fundaci-
onals introduits per primera vegada a la 9a edici6. El primer pilar és que
la DI és un estat de funcionament caracteritzat per limitacions significa-
tives en el funcionament huma i influit per factors contextuals. El segon
pilar és que, amb suports personalitzats durant un periode continuat, el
funcionament vital de I'individu amb DI generalment millorara. Susten-
tada en aquests dos pilars, la 12a edicié del Manual de TAAIDD també
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incorpora el canvi de paradigma cap a les persones amb DI que actual-
ment impacta en aquest camp, la qual cosa reflecteix:
* una perspectiva de capacitats, i de drets humans i legals;
* la naturalesa multidimensional i socioecologica de la DI;
* una aproximacié holistica a les limitacions en el funcionament
huma;
* el paper essencial que juguen els suports individualitzats en la mi-
llora del funcionament huma i els resultats personals;
* el paper clau que juguen la responsabilitat professional i el judici
clinic en el diagnostic, la classificacié i la planificacié de suports; i
* latencié en politiques i practiques de discapacitat impulsades pels

resultats.

Per tal de maximitzar 'impacte del manual en el camp, hem utilitzat
un format de facil 4s que incorpora els conceptes i procediments relle-
vants per al tema respectiu en cada capitol. En aquest sentit, els lectors
trobaran tota la informacié relativa a la definicié de la DI i a les assump-
cions sobre la seva implementacié al Capitol 2; el Capitol 3 conté tota
la informacié rellevant sobre el diagnostic de la DI; el Capitol 4 propor-
ciona la logica i els passos que comporta una aproximacié sistematica a
la classificacié opcional en subgrups postdiagnostic; el Capitol 5 descriu
els elements dels sistemes de suports i els estandards pel que fa a la seva
provisid; i el Capitol 6 descriu els components d’una aproximacié inte-
gradora a la DI. A la conclusié de cada capitol, oferim unes guies per a
la practica sobre el tema del capitol. Aquestes guies van ser criticades,
editades i validades per un panel de revisié de 32 experts internacionals
que van actuar com a Comite Assessor per a la 12a Edicié del Manual de
’AAIDD. Les guies per a la practica es basen en la recerca actual, 'opinié
d’experts i les publicacions revisades per iguals. Aquestes guies per a la
practica shaurien d’utilitzar per a facilitar les bones practiques quant a
la definicié, el diagnostic, la classificacié i la planificacié de suports per

a persones amb DI; per a proporcionar una aproximaci6 integrada al
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desenvolupament, la implementaci6 i I'avaluacié de politiques de dis-
capacitat; per a resumir un marc per a la recerca en DI; per a connectar
conceptes fundacionals amb les politiques valorades; i per a millorar el
funcionament i el benestar de les persones amb DI.

Els autors expressen el seu agraiment als col-legues que han contribuit
amb el seu temps i els seus talents als nostres esfor¢os durant els dltims
30 anys per a liderar el camp en la definicié, el diagnostic, la classifica-
cié i la planificacié de suports per a persones amb DI i les discapacitats
del desenvolupament estretament relacionades. Un agraiment especial
als nostres col-legues que han participat al Comite Ad Hoc sobre Ter-
minologia i Classificacié per a les edicions 9a (Luckasson et al., 1992),
10a (Luckasson et al., 2002) i 11a (Schalock, Borthwick-Duffy et al.,
2010) del manual. Fem extensiva la nostra gratitud també a aquells que
han participat al Comite Assessor per a la 12a Edicié del Manual de
’AAIDD per la seva valuosa aportacié, i als membres del Panel d’Experts
de 'Experiéncia de la Discapacitat del Centre de Rehabilitacié, Recerca
i Formacié sobre la Salut i el Funcionament de les Persones amb DI de
la Universitat Estatal d’Ohio, que han fet aportacions excel-lents i relle-
vants sobre la definicié de la DI, el model del funcionament huma, els

suports i les seves experiencies viscudes.

Robert L. Schalock, Ruth Luckasson, and Marc J. Tassé
2021
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DEFINICIO DE DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL I

ASSUMPCIONS SOBRE LA SEVA APLICACIO

La discapacitat intel iectual (DI) es caracteritza per unes
limitacions significatives tant en el funcionament intel 1ec-
tual com en la conducta adaptativa segons s’expressa
en habilitats adaptatives conceptuals, socials i practi-
ques. Aquesta discapacitat s’origina durant el periode de
desenvolupament, que es defineix operativament com
abans que l'individu arribi a I'edat de 22 anys.

Les segUents cinc assumpcions sén essencials per a I'apli-
cacio d'aquesta definicié:

1.

Les limitacions en el funcionament present s’han de
considerar en el context dels entorns de la comunitat
tipics dels iguals d'edat i cultura de I'individu.

Una avaluacidé valida pren en consideracio la diversi-
tat cultural i lingUistica i les diferéncies en factors co-
municatius, sensorials, motors i conductuals.

En un individu, les limitacions sovint coexisteixen amb
les fortaleses.

Un propdsit important de descriure limitacions és de-
senvolupar un perfil dels suports

Amb els suports personalitzats apropiats durant un
periode continuat, el funcionament vital de la perso-
na amb DI generalment millorarad.







1

Visio general de la 12a Edicid

En aquest capitol, el lector trobard:

« Els objectius de la 12a edicidé del Manual de I' AAIDD

* Un resum del contingut del manual

* Un llistat de recursos de facil Us que apareixen al manual
* El model multidimensional del funcionament huma

e Una discussid sobre el valor de la 12a edicié del manual

Els objectius del manual

LAAIDD publica manuals de terminologia i classificacié des de 1921.
Els seus objectius al llarg dels tltims 100 anys han estat consistents: com-
plir amb la responsabilitat continuada de TAAIDD amb aquest camp per
tal de ser el principal repositori de recerca i bones practiques sobre la DI;
publicar una definicié cientifica de la DI basada en la recerca i una his-
toria llarga i estable de les definicions; proporcionar una atencié singular
sobre la DI i la vida de les persones amb DI i les seves families; i comu-
nicar els estandards professionals, I'¢tica i les bones practiques quant al
diagnostic, la classificacié i la planificacié de suports. En concordancia
amb aquests objectius historics, els objectius de la 12a edicié del Manual
de TAAIDD sén:

* Integrar el material de I'11a edicié del Manual de TAAIDD amb els

avengos i els marcadors historics posteriors a 2010.
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* Desenvolupar un manual de facil ds que combini la minuciositat
teorica i conceptual d’'un manual amb els aspectes practics d’'una
guia de l'usuari.

* Descriure una aproximacié sistematica al diagnostic, la classificacié
opcional en subgrups i la planificacié de suports per a les persones
amb DI basats en models conceptuals, una logica i un proposit
clars i practiques basades en evidencies.

* Combinar coneixement empiric actual i bones practiques en una
aproximacié integradora a la DI.

* Proporcionar guies per a la practica que emmarquin les bones prac-
tiques, augmentin la comprensié i facilitin decisions precises, vali-

des i efectives.

El contingut del manual
El contingut de la 12a edicié del Manual de TAAIDD reflecteix la trans-
formacié que té lloc actualment en el camp de la DI. Aquesta transforma-
ci6 es caracteritza per una aproximacié integrada al funcionament huma,
sobretot a les limitacions del funcionament huma (és a dir, la discapacitat);
una atencié sobre els drets humans i legals de les persones amb discapaci-
tat; l'elegibilitat per als serveis i suports basada en limitacions funcionals
significatives en les principals arees d’activitats quotidianes; i un émfasi en
els suports individualitzats proporcionats dintre d’entorns inclusius basats
en la comunitat. La transformacié també reflecteix: (a) les contribucions
que fan les mdltiples perspectives sobre la DI a una comprensié més ple-
na del locus suposat de la discapacitat, els principals factors de risc i les
intervencions i els suports relacionats; (b) una comprensié més profunda
del paper que juga el context en el funcionament huma; (c) una integra-
ci6 dels objectius personals de I'individu i les seves necessitats de suport
amb els sistemes de suports i els resultats valorats; (d) 1"ts de constructes
clarament definits en relacié a la DI i la seva corresponent terminologia;
(e) I'ts de practiques basades en evidéncies en el diagnostic de la DI, la

classificacié opcional postdiagnostic de les persones amb DI i I'avaluacié
p p g p
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de les necessitats de suport i la implementacié de sistemes de suports; i (f)
Iaparicié dels estandards per a guiar el judici clinic.

Com a resultat d’aquesta transformacid, la 12a edicié del Manual de
’AAIDD conté tant modificacions de conceptes i terminologia previes
com la incorporacié de nous termes i conceptes. Aquestes modificacions
i incorporacions es reflecteixen en la definicié de la DI, 'aproximacié
basada en evidéncies al diagnostic i a la classificacié opcional en subgrups
postdiagnostic, 'operacionalitzacié de sistemes de suports i la inclusié

d’una aproximacié integradora a la DI.

Definicié de Discapacitat Intel-lectual (Capitol 2)

La DI es caracteritza per unes limitacions significatives tant en el funci-
onament intel-lectual com en la conducta adaptativa segons s'expressa
en habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta disca-
pacitat s'origina durant el periode de desenvolupament, que es defineix

operativament com abans que 'individu arribi a 'edat de 22 anys.

Diagnostic de Discapacitat Intel-lectual (Capitol 3)

Un diagnostic de DI requereix la presencia de limitacions significatives
tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta adaprativa se-
gons s’expressa en habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques,
i una verificacié que la discapacitat es va originar durant el periode de
desenvolupament. Els proposits principals d’'un diagnostic de DI son:
capturar i comunicar de manera acurada la presencia dels elements de la
DI en un individu; establir I'elegibilitat per als beneficis, suports i serveis
rellevants; monitoritzar la salut i rastrejar la incidencia i el predomini; i

estudiar aspectes importants de la DI i la vida de les persones.

Classificacio en el camp de la Discapacitat Intel-lectual (Capitol 4)
La classificacié en el camp de la DI és un esquema organitzatiu opcional
postdiagnostic. La classificacié comporta I'ts d’un marc explicit i un pro-

cés sistematic per a subdividir el grup de persones amb DI en grups més
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petits basats en el proposit important establert per als subgrups. Els tres
principals proposits de la classificacié en subgrups sén descriure (a) la
intensitat dels suports requerits; (b) I'abast de les limitacions en habilitats
adapratives conceptuals, socials i practiques o (c) 'abast de les limitaci-

ons en el funcionament intel-lectual.

Sistemes de suports (Capitol 5)

Els sistemes de suports son recursos i estratégies que promouen el desen-
volupament i els interessos de la persona i milloren el seu funcionament
i benestar personal. Els sistemes de suports efectius: (a) se centren en la
persona, sén extensos, coordinats i orientats cap als resultats; (b) estan
construits sobre valors, condicions facilitadores i relacions de suport; (c)
incorporen la tria i 'autonomia personal, els entorns inclusius, els su-
ports genérics i els suports especialitzats; i (d) integren i alineen els objec-

tius personals, les necessitats de suport i els resultats valorats.

Una aproximacié integradora a la Discapacitat Intel-lectual (Capitol 6)
Una aproximacié integradora a la DI combina coneixement actual i bo-
nes practiques en una aproximaci6 holistica, unificada i sistematica a la
definicié, el diagnostic, la classificacid i la planificacié de suports per a les
persones amb DI. Els components associats als beneficis d’una aproxima-
cié integradora a la DI inclouen un marc holistic, terminologia precisa,
practiques basades en evidéncies, estandards de judici clinic, una major
comprensié del funcionament huma i una visié compartida dels resultats

valorats.

Recursos de facil Us
Guies per a la practica
Les guies per a la practica que apareixen al final de cada capitol han estat
criticades, editades i validades per un panel de revisié de 32 experts in-
ternacionals que han actuat com a Comite Assessor per a la 12a Edicié

del Manual de 'AAIDD. La base d’aquestes guies per a la practica és la
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recerca actual, I'opinié d’experts i la publicaci6 revisada per iguals. Els
proposits de les guies per a la practica sén: (a) facilitar les bones practiques
quant a la definicié, el diagnostic, la classificacié i la planificaci6 de su-
ports per a persones amb DI; (b) proporcionar una aproximacié integrada
al desenvolupament, la implementacié i I'avaluacié de politiques per a la
discapacitat; (c) suggerir un marc holistic per a la recerca relacionada amb
la DI; (d) connectar conceptes fundacionals amb politiques valorades; i

(e) millorar el funcionament i el benestar de les persones amb DI.

Guies i estandards per al judici clinic

Als capitols 3-6 es discuteixen respectivament el paper del judici clinic en
el diagnostic de la DI, la classificacié opcional postdiagnostic de les per-
sones amb DI en subgrups, la planificacié de suports per a les persones
amb DI i la implementacié d’una aproximacié integradora a la DI. El
judici clinic és un component essencial de la responsabilitat professional,
que també inclou coneixer les actuals practiques basades en evidencies
de la professié, mantenir estandards professionals i regir-se per un codi
d’etica professional. Al llarg del manual, s'utilitza el terme “judici clinic”
per a fer referencia als processos, estrategies i estandards que fan servir els
clinics per a millorar la qualitat, la precisi i la validesa de les seves decisi-
ons i recomanacions. El judici clinic es defineix com un tipus especial de
judici que se sustenta en el respecte per la persona i sorgeix de la formacié
i lexperiencia del clinic, el coneixement especific de la persona i els seus
contextos, I'analisi de dades abundants i I'Gs d’habilitats de pensament
critic (Luckasson i Schalock, 2015; Schalock i Luckasson, 2014).

Glossari

El glossari, que apareix al final del manual, proporciona definicions actu-
als basades en la literatura dels principals termes i conceptes usats aqui.
El glossari ofereix un llenguatge comu per a clinics, investigadors, profes-
sors, administradors, proveidors de serveis i suports i persones amb DI i

les seves families.
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Model multidimensional del funcionament huma

A la 12a edicié del Manual de TAAIDD, s’utilitza un model multidimen-
sional del funcionament huma per tal d’integrar les dimensions del fun-
cionament huma, els sistemes de suports i els resultats del funcionament
huma. Lémfasi de la multidimensionalitat del funcionament huma i una
aproximaci6 funcional a la DI es va proposar per primera vegada a la 9a
edicié del Manual de TAAIDD (Luckasson et al.) i ha evolucionat en
posteriors edicions. En la 9a edicid, el funcionament huma es considerava
part de la definici6 de la DI i com a marc per al procés de diagnostic de
tres passos, la classificacié i la planificacié de suports. El model funcional
triangular presentat en la 9a edici6 (Luckasson et al., 1992, Figura 2.1, p.
11) reflectia el pensament en vigor a '¢poca sobre el procés de discapaci-
tacié (Institut de Medicina, 1991) que posava en relleu que les limitacions
funcionals resulten de deficiencies especifiques en I'actuacié o la capacitat
d’actuacié de la persona, i que el nivell funcional d’una persona resulta de
la interaccié entre les capacitats, els entorns i els suports. A la 9a edicié del
manual, es van utilitzar quatre dimensions del funcionament huma per a
ampliar la conceptualitzacié de la DI, per tal d’evitar la sobredependéncia
de les puntacions de QI, per a assignar un nivell de discapacitat i per a re-
lacionar les necessitats de I'individu amb uns nivells de suports apropiats.
Aquestes quatre dimensions del funcionament huma eren: el funciona-
ment intel-lectual i les habilitats de conducta adaptativa; les considera-
cions psicologiques o emocionals; les consideracions fisiques, de salut o
etiologiques; i les consideracions ambientals.

La 10a edicié del Manual de TAAIDD va introduir un model tedric de
la DI (Luckasson et al., 2002; vegeu la Figura 1.1, p. 10) que representa-
va les relacions entre funcionament individual, suports i cinc dimensions
del funcionament huma. Aquestes cinc dimensions eren les habilitats
intel-lectuals; la conducta adaptativa (conceptual, social i practica); la
participacid, les interaccions i els rols socials; la salut (salut fisica, salut
mental, etiologia); i el context (entorns, cultura). Aquesta reconfiguracié

de les dimensions del funcionament huma es va realitzar a la 10a edicié



Visié GENERAL DE LA 12A Ebicié

del Manual de TAAIDD per a ser consistent amb el model de discapaci-
tat de la Classificacié Internacional del Funcionament, la Discapacitat i
la Salut (ICF per les seves sigles en angles) (Organitzacié Mundial de la
Salut, 2001). Les relacions entre les dimensions de funcionament humj,
els suports i el funcionament individual es representaven com un procés
on les dimensions del funcionament huma portaven cap als suports, els
quals influien en el funcionament individual, i aquest, al seu torn, torna-
va a afectar als suports requerits.

L1la edicié del Manual de TAAIDD (Schalock, Borthwick-Dufty
et al., 2010) va portar endavant un marc conceptual del funcionament
huma que se sustentava en les aproximacions realitzades en les edici-
ons 9a i 10a del manual. En concret, el model conceptual presentat en
I'11a edicié (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010; Figura 2.1, p. 14)
incorporava cinc dimensions del funcionament huma (capacitats intel-
lectuals, conducta adaptativa, salut, participacié i context), suports i fun-
cionament huma. En concordancia amb la 10a edicié6 del Manual de
’AAIDD, el model conceptual del funcionament huma es representava
com un procés on les dimensions del funcionament huma portaven cap
als suports, els quals influien en el funcionament huma, i aquest, al seu
torn, tornava a afectar als suports requerits.

En aquesta 12a edicié del Manual de 'AAIDD, el funcionament
huma es veu des de la perspectiva d’una aproximacié funcional a la DI
que es defineix com una perspectiva sistémica cap a la comprensié del
funcionament huma, la qual cosa inclou les dimensions del funciona-
ment huma, sistemes interactius de suports i resultats del funcionament
huma (Luckasson i Schalock, 2013). El model multidimensional del
funcionament huma usat al llarg d’aquest manual es presenta a la Figura

1.1 i es discuteix en més detall als capitols 5 i 6.

Valor de la 12a Edici6é del Manual de I'AAIDD
La 12a edici6 incorpora els avengos significatius que han tingut lloc en el

camp durant les dues tltimes décades. Aquests avencos estan relacionats
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Figura 1.1
Un model integrat de les dimensions del funcionament huma, els sistemes
de suports i els resultats del funcionament huma

. SALUT

. PARTICIPACIO

CONTEXT

amb la major comprensi6 de la DI que prové de les multiples perspec-
tives sobre la DI; la mesura estandarditzada del funcionament intel-lec-
tual i la conducta adaptativa; 'émfasi en els drets humans i legals de les
persones amb discapacitats, incloent-hi 'autodefensa i 'empoderament
individual; I'aplicacié de I'aproximacié de capacitats a la discapacitat i el
paradigma de suports; 'establiment d’alternatives basades en la comuni-
tat i d’entorns inclusius; i 'émfasi en les practiques basades en evidéncies
i 'avaluacié dels resultats.

Aquesta 12a edicié del Manual de TAAIDD sha desenvolupat reco-
neixent els diversos interessos i necessitats d’aquells que el llegiran i el
faran servir. Aixi doncs, sThan realitzat tots els esfor¢os per a desenvolu-
par un manual de facil 4s que combini material teoric i conceptual amb
directrius d’aplicacié practica per a usuaris del material. A més, els autors
admeten que el coneixement és acumulatiu i sorgeix de la informacié
basada en evideéncies i en un dialeg actiu entre les parts interessades. Tant

els membres del Comite Assessor de la 12a Edicié com els membres del
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Panel d’Experts de 'Experi¢ncia de la Discapacitat del Centre de Re-
habilitacid, Recerca i Formacié sobre la Salut i el Funcionament de les
Persones amb DI de la Universitat Estatal d’Ohio han contribuit signifi-
cativament a aquest dialeg i, en conseqiiéncia, al manual.

El camp de la DI continuara evolucionant en funcié dels avengos con-
tinuats en la comprensié de la DI i la seva millora. La 12a edicié pro-
porciona un fonament solid per a la continua evoluci6 del camp i per a
oferir més oportunitats a les persones amb DI per tal de crear els futurs

que elles desitgin.
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Definicié de Discapacitat
Intel-lectual

La definicié de Discapacitat Intel-lectual

La discapacitat intel dectual (D) es caracteritza per unes li-
mitacions significatives tant en el funcionament intel {ectual
com en la conducta adaptativa segons s'expressa en habi-
litats adaptatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta
discapacitat s'origina durant el periode de desenvolupa-
ment, que es defineix operativament com abans que I'indivi-
du arribi a I'’edat de 22 anys.

En aquest capitol, el lector trobard:

* Una definicié operativa de DI.

¢ Les assumpcions de la definicié de DI.

* Els proposits de la definicid de DI.

« Definicions historiques de DI formulades per I'AAIDD i I' APA.

* Alineaci¢ de definicions de DI entre I' AAIDD, I' APA i I'OMS.

* Que ha canviat i que s’ha mantingut consistent en la
definicié de DI al llarg del temps.

 Guies per d la practica per a definir la DI i implementar-ne
la definicid.
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Els proposits d’'una definicié sén explicar un terme amb precisié (en
aquest cas, la DI), establir el significat i els marges del terme i separar qui
sinclou en el terme de qui en queda fora. De la manera de definir un
terme, en poden resultar conseqiiéncies significatives. Una definicié pot
fer que algt sigui elegible o inelegible per a uns serveis, subjecte a alguna
cosa o no subjecte (p. ex., internament involuntari), exempt d’alguna
cosa 0 no exempt (p. ex., de la pena de mort), inclos o no inclos (com
ara proteccions contra la discriminacié i la igualtat d’oportunitats) i/o
tenir dret o no a alguna cosa (p. ex., certs beneficis de la Seguretat Social
o altres beneficis econdmics).

La definicié autoritzada de DI és la de TAAIDD. La definicié de DI
que apareix a la 12a edicié del Manual de CAAIDD és la mateixa que
apareixia a 'l 1a edicid, excepte pel criteri de 'edat d’inici. En 'l 1a edi-
cid, el criteri de 'edat d’inici era “sorigina abans dels 18 anys” (Schalock,
Borthwick-Dufly et al., 2010, p. 1). En la 12a edicid, el criteri de I'edat
d’inici es planteja com “sorigina durant el periode de desenvolupament,

que es defineix operativament com abans que 'individu arribi als 22 anys

d’edat”.

Assumpcions quant a la implementacié de la definicio
Les assumpcions sén una part essencial de la definicié de DI perque
clarifiquen el context del qual sorgeix aquesta definicié i indiquen com
sha d’aplicar.

1. Les limitacions en el funcionament actual shan de considerar en el
context dels entorns comunitaris tipics dels iguals d’edat i cultura de
lindividu.

2. Una avaluacié valida pren en consideracié factors culturals i lingfiis-
tics, aixi com les diferencies en factors comunicatius, sensorials, mo-
tors i conductuals.

3. En un individu, les limitacions sovint coexisteixen amb les fortaleses.

4. Un proposit important de descriure limitacions és desenvolupar un

perfil de suports requerits.
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5. Amb els suports personalitzats apropiats durant un perfode continu-

at, el funcionament vital de la persona amb DI generalment millorara.

Aquestes cinc assumpcions reflecteixen la distincié entre el diagnostic
de DI (que comporta limitacions significatives tant en el funcionament
intel-lectual com en la conducta adaptativa i 'edat d’inici durant el peri-
ode de desenvolupament) i expressié de la DI, que comporta la inte-
raccié reciproca entre dimensions del funcionament huma, sistemes de
suports i resultats del funcionament huma. Aquesta interaccié reciproca
esta representada en el model integrat del funcionament huma que sha

discutit al Capitol 1 i sha mostrat graficament en la Figura 1.1.

Consisténcia de la definicié
Malgrat que el terme o nom ha canviat al llarg del temps, els tres ele-
ments essencials de la DI—limitacions en el funcionament intel-lectual,
limitacions conductuals per a adaptar-se a les exigéncies de I'entorn i
una edat d’inici primerenca—no han canviat significativament durant
els tltims 60 anys (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010; Tassé et al.,
2016). Aquesta consisténcia historica de les definicions de TAAIDD es

mostra a la Taula 2.1.

Alineaci6 de definicions entre I'AAIDD, I'Associacié Ameri-
cana de Psiquiatria i I'Organitzacié Mundial
de la Salut

Alineacié entre PAAIDD i I’Associacié Americana de Psiquiatria

La definici6 de DI promulgada per TAAIDD en la 12a edicié és que la
DI es caracteritza per limitacions significatives tant en el funcionament
intel-lectual com en la conducta adaptativa segons s’expressa en les ha-
bilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques, i que aquesta disca-
pacitat s'origina durant el periode de desenvolupament, que es defineix
operativament com abans que l'individu arribi a I'edat de 22 anys. De

manera similar, el Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals
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Taula 2.1
Definicions historiques de Discapacitat Intel lectual formulades per I' AAIDD

Any/Referéncia Definicid

1959 (Heber) El retard mental es refereix a un funcionament intel lectual
general per sota de la mitjana que s'origina durant el periode
de desenvolupament i s'associa a una deficiencia en una o
més de les segUents: (1) maduracio, (2) aprenentatge o (3)
ajust social (p. 3).

1961 (Heber) El retard mental es refereix a un funcionament intel lectual
general per sota de la mitjana que s'origina durant el perio-
de de desenvolupament i s'associa a una deficiencia en la
conducta adaptativa (p. 3).

1973 (Grossman) El retard mental es refereix a un funcionament intel lectual
general significativament per sota de la mitjana que existeix
simultaniament amb déficits en la conducta adaptativa i es
manifesta durant el periode de desenvolupament (p. 1).

1983 (Grossman) La mateixa que el 1973 (p. 1).

1992 (Luckasson et al.) El retard mental es refereix a limitacions substancials en el fun-
cionament present. Es caracteritza per un funcionament inte-
I1ectual per sota de la mitjana que existeix concurrentment
amb limitacions relacionades en dues o més de les segUents
drees d'habilitats aplicables: comunicacié, cura personal,
vida domestica, habilitats socials, Us de la comunitat, auto-
gestid, salut i seguretat, coneixements académics basics,
lleure i treball. El retard mental es manifesta abans de I'edat
de 18 anys (p. 1).

2002 (Luckasson et al.) El retard mental és una discapacitat caracteritzada per li-
mitacions significatives tant en el funcionament intel lectual
com en la conducta adaptativa segons s'expressa en habi-
litats adaptatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta
discapacitat s'origina abans de I'edat de 18 anys(p. 1).

2010 (Schalock, et al.) La discapacitat intellectual es caracteritza per limitacions
significatives tant en el funcionament intel fectual com en la
conducta adaptativa segons s’expressa en habilitats adap-
tatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta discapaci-
tat s'origina abans de I'edat de 18 anys (p. 1).

2021 (Schalock, et al.) La discapacitat intellectual es caracteritza per limitacions
significatives tant en el funcionament intel {ectual com en la
conducta adaptativa segons s'expressa en habilitats adap-
tatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta discapa-
citat s'origina durant el periode de desenvolupament, que
es defineix operativament com abans que I'individu arribi a
I'edat de 22 anys (p. 1).
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5a edicié (DSM-5) definia la DI com “un trastorn amb inici durant el
periode de desenvolupament que inclou déficits tant intel-lectuals com
de conducta adaptativa en dominis conceptuals, socials i practics” (As-
sociacié Americana de la Psiquiatria [APA per les seves sigles en anglés],
2013, p. 33).

Al llarg de les revisions del Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns
Mentals, 'APA generalment ha adoptat, amb algunes adaptacions me-
nors, la definicié i els criteris diagnostics de TAAIDD per al RM o la DI

Aquesta consistencia es mostra a la Taula 2.2.

Alineacié entre PAAIDD i I'Organitzacié Mundial de la Salut
La definici6 promulgada per I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) ala
Classtficacié Internacional de Malalties, 11a edicié (CIM-11; 2018) diu que

els trastorns del desenvolupament intel-lectual sén un grup de
malalties etiologicament diverses que s'originen durant el periode
de desenvolupament caracteritzat per un funcionament intel-lectu-
al i una conducta adaprativa significativament per sota de la norma,
aproximadament dues o més desviacions estandard per sota de la
mitjana (aproximadament inferior al percentil 2,3), segons tests es-
tandarditzats d’administracié individual apropiadament normalit-
zats. Alla on els tests apropiadament normalitzats i estandarditzats
no estiguin disponibles, el diagnostic de trastorns del desenvolupa-
ment intel-lectual necessita dependre més del judici clinic basat en

lavaluacié apropiada d’indicadors conductuals comparables.

Lalineacié entre les definicions de 'TAAIDD i TOMS es reflecteix en

la referéncia de la CIM-11 al fet que “soriginen durant el periode de
q g p

desenvolupament” i “caracteritzats per un funcionament intel-lectual i

una conducta adaptativa significativament per sota de la norma”. La di-

feréncia en la terminologia (“discapacitat intel-lectual” vs. “trastorns del

desenvolupament intel-lectual”) reflecteix els proposits de la CIM-11,
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Taula 2.2

Definicions historiques de Discapacitat Intel lectual formulades per I' APA

Any/Referéncia

Definicid

1952 (DSM)

"Aqui es classificaran aquells casos que presentin principal-
ment un defecte d'intelligéncia existent des del naixement,
sense una malaltia cerebral organica demostrada ni una
causa prenatal coneguda. Aquest grup inclourd només
aquells casos anteriorment coneguts com a deficiencies
mentals familiars o ‘idiopdatiques’. El grau de defecte de lain-
telligéncia s'especificard com a lleu, moderat o sever, i s'afe-
gird al diagndstic la puntuacié actual de Q.I. amb el nom del
test usat. En general, lleu es refereix a una deficiéncia funcio-
nal (vocacional) com s’esperaria amb un Q.l. [sic] de 70 a 85
aproximadament; moderat s'utilitza per a una disfuncioé fun-
cional que requereix formacié especial i orientacio, tal com
s'esperaria amb un Q.l. de 50-70 aproximadament; sever es
refereix a la disfuncié funcional que requereix custodia o cura
protectora completa, com s'esperaria amb un Q.l. per sota
de 50" (p. 23-24).

1968 (DSM:-Il)

"El retard mental es refereix a un funcionament intel fectual
general subnormal que s'origina durant el periode de des-
envolupament i s'associa a una disfuncié o bé de I'aprenen-
tatge i I'ajust social o bé de la maduracié, o de totes dues”
(. 14).

1980 (DSM-Ill

“Les caracteristiques essencials sén: (1) funcionament inte-
I1ectual general per sota de la norma, (2) que resulta en, o
s'associa a, deficits o disfuncions en la conducta adaptativa,
(3) amb I'edat d'inici anterior a I'edat de 18 anys. El diag-
nostic es realitza independentment de la coexisténcia d'un
trastorn fisic o mental” (p. 36).

1987 (DSM-III-R)

“Les caracteristiques essencials d'aquest trastorn sén: (1) fun-
cionament intel {ectual general significativament per sota de
la mitjana, acompanyat de (2) déficits o deficiencies signifi-
catives en el funcionament adaptatiu, amb (3) uninici abans
de I'edat de 18 anys. El diagnostic es realitza independent-
ment de la coexisténcia d'un trastorn fisic o mental” (p. 28).

1994 (DSM-IV)

“La caracteristica essencial del Retard Mental és un funcio-
nament intel lectual general significativament per sota de la
norma (Criteri A) acompanyat de limitacions significafives en
el funcionament adaptatiu en almenys dues de les segients
drees d'habilitats: comunicacid, cura personal, vida domes-
fica, habilitats socials o interpersonals, Us dels recursos de la
comunitat, autogestié, habilitats academiques funcionals,
freball, lleure, salut i seguretat (Criteri B). L'inici ha de tenir lloc
abans de I'edat de 18 anys” (p. 39).
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Any/Referéncia

Definicié

2000 (DSM-IV-TR)

“La caracteristica essencial del Retard Mental és un funcio-
nament intel lectual general significativament per sota de la
norma (Criteri A) acompanyat de limitacions significatives en
el funcionament adaptatiu en almenys dues de les seglents
arees d'habilitats: comunicacié, cura personal, vida domes-
tica, habilitats socials o interpersonals, treballl, lleure, salut i se-
guretat (Criteri B). L'inici ha de tenir lloc abans de I'edat de 18
anys (Criteri C). El retard mental t& moltes etiologies diferents
i pot ser vist com un cami final comU de diversos processos
patologics que afecten al funcionament del sistema nervids
central” (p.37).

2013 (DSM-5)

“La discapacitat intel fectual (trastorn del desenvolupament
intel lectual) és un frastorn amb inici durant el periode de
desenvolupament que inclou déficits conductuals tant inte-
I1ectuals com adaptatius en dominis conceptuals, socials i
practics. S'han de complir els segUents tres criteris:

A. Déficits en el funcionament intel{ectual com ara el rao-
nament, la resolucié de problemes, la planificacié, el pen-
sament abstracte, el judici, I'aprenentatge académic i
I'aprenentatge de I'experiéncia, confirmats tant per una
avaluacié clinica com per un test d'intelligéncia estan-
darditzat i individualitzat.

B. Deficits en el funcionament adaptatiu que resultin en la
incapacitat de complir estandards socioculturals i de
desenvolupament per a la independéncia personal i la
responsabilitat. Sense suport continuat, els déficits adap-
tatius limiten el funcionament en una o més activitats de
la vida quotidiana, com ara la comunicacié, la participa-
cié socialila vida independent, en multiples entorns, com
ara a casa, al'escola, ala feina i a la comunitat.

C. Inici dels déficits intel lectuals i adaptatius durant el perio-
de de desenvolupament” (p. 33).

que sén proporcionar una classificacié internacional de malalties, un-

llistat de les seves etiologies i un marc per a recollir dades de salut. Com
es discuteix al Capitol 6, la 12a edicié del Manual de TAAIDD utilitza

una aproximacié de multiples perspectives als factors de risc associats a

les perspectives sobre la DI biomeédica, psicoeducativa, sociocultural i de

justicia.



DiscAPACITAT INTEL‘LECTUAL

Qué ha canviat i qué no ha canviat en la definicié de DI
La fraseologia usada en les definicions de DI referenciades a les Taules 2.1
i 2.2 ha canviat lleugerament durant els dltims més de 60 anys. El que
no ha canviat en aquestes definicions és I'émfasi en deficits significatius
tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta adaptativa, i
'edat d’inici durant el periode de desenvolupament. Alld que ha canviat
en aquestes definicions i les seves aplicacions és: (a) la terminologia que
ha evolucionat; (b) un reconeixement creixent de I'igual pes atorgat a la
conducta adaptativa i al funcionament intel-lectual en el diagnostic de la
DI (c) la comprensié de I'estructura factorial de la conducta adaptativa
(és a dir, habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques); i (d) I'ts
d’un interval de confianga per a establir el rang de puntuacions dintre del
qual cau la puntuacié real de 'individu. Aquests canvis reflecteixen una
millor comprensié del funcionament intel-lectual i la conducta adapta-
tiva, avencos en la mesura del funcionament intel-lectual i la conducta
adaptativa, la comprensié de I'error de mesura i la interpretacié de les

puntuacions i el paper del judici clinic.
Guies per a la practica

Aquestes sis guies per a la practica estan relacionades amb definir la DI i

implementar-ne la definicié.

20
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Taula 2.3
Guies per a la practica quant a definir la discapacitat intel lectual i
implementar-ne la definicié

La definicié de discapacitat intel fectual (DI) explica el terme amb precisio, es-
tableix els marges de la Dl i estableix criteris per al diagnostic de la DI.

La Dl requereix la preséncia de limitacions significatives tant en el funcionament
intel lectual com en la conducta adaptativa, i una edat d'inici durant el perio-
de de desenvolupament, que es defineix operativament com abans que I'indi-
vidu arribi a I'edat de 22 anys.

La definicié de DI s'utilitza per a comunicar el tipus de discapacitat, desenvo-
lupar hipotesis inicials sobre els factors de risc, suggerir parametres generals per
als suports i establir I'elegibilitat per a serveis especialitzats, suports i proteccions
legals.

La definicié de Dl i les seves assumpcions reflecteixen un model multidimensio-
nal del funcionament huma que comporta la implicacié dinamica i reciproca
enfre les dimensions del funcionament huma, els sistemes de suports i els resul-
tats del funcionament huma.

El terme “discapacitat intel lectual” s'hauria d'utilitzar com a (a) diagnostic es-
pecific o terme per a descriure individus que compleixen els criteris de limita-
cions significatives tant en el funcionament intel lectual com en la conducta
adaptativa segons s'expressa en habilitats conceptuals, socials i practiques, i
s'origina durant el periode de desenvolupament, i (b) un camp d'estudi definit,
que inclogui perd no es limiti al desenvolupament de politiques, la provisié de
serveis o suports i altra recerca.

Totes les aplicacions de la definicid de la DI haurien de reflectir la consisténcia
historica i continuada pel que fa a les limitacions tant en el funcionament in-
tellectual com en la conducta adaptativa i el seu origen durant el periode de
desenvolupament.
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Diagnostic de Discapacitat
Intel-lectual

El diagnostic de DI requereix limitacions significatives tant en
el funcionament intel lectual com en la conducta adaptati-
va segons s'expressa en habilitats adaptatives conceptuals,
socials i practiques. Els proposits principals del diagnostic de
DI sén capturar amb precisié i comunicar la preséncia de la
DI en un individu; establir I'elegibilitat per a beneficis, suports
i serveis rellevants; monitoritzar la salut i rastrejar la incidéncia
i la prevalenca; i estudiar aspectes importants de la DI en la
vida de les persones.

23



DiscAPACITAT INTEL‘LECTUAL

En aquest capitol, el lector trobara:

* El procés diagnostic usant tres criteris objectius.

e La comprensié actual dels constructes de funcionament
intel lectual i conducta adaptativa i el criteri de I'edat
d'inici.

* Exemples de limitacions significatives en el funcionament
intel lectual.

* Exemples de limitacions en la conducta adaptativa.

e L'igual pes i consideracié conjunta atorgats al
funcionament infel lectual i a la conducta adaptativa en
el diagndstic de DI.

e Estrategies per a realitzar un diagnostic retrospectiu de DI.

* El paper de la responsabilitat professional i el judici clinic
en el diagnostic de DI.

e Guies per a la practica per a (a) I'avaluacié del
funcionament intel lectual i la conducta adaptativa, i (b)
realitzar un diagndstic de DI.

Introduccié i visié general
Un diagnostic de DI comporta moltes conseqiiéncies per als individus
i les seves families ja que un diagnostic no només estableix la preséncia
de la discapacitat en un individu, sin6 que també declara la persona com
a elegible (o inelegible) per a serveis, suports, beneficis i proteccions le-
gals. Aixi doncs, el procés diagnostic no s’hauria d’emprendre de manera
informal o sense considerar les guies per a la practica que apareixen en
les Taules 3.5 a 3.7 al final d’aquest capitol. Les guies per a la practica
presentades en aquestes taules es basen en el material presentat en les
seglients seccions del capitol: (a) la comprensié actual dels constructes
de funcionament intel-lectual, conducta adaprativa i edat d’inici; (b) la

relacié entre el funcionament intel-lectual i la conducta adaptativa en el
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diagnostic de DI; () interpretar les puntuacions de conducta adaptati-
va i funcionament intel-lectual; (d) la responsabilitat professional en el

diagnostic de DI i (e) el paper del judici clinic en el diagnostic de DI.

Comprensié actual dels Constructes de Funcionament
Intel iectual, Conducta Adaptativa i Edat d’Inici

Constructe de Funcionament Intel-lectual

El terme funcionament intel-lectual incorpora: (a) les caracteristiques de-
finitories comunes de la intel-ligencia, com ara el raonament, la planifi-
cacid, la resolucié de problemes, el pensament abstracte, la comprensié
d’idees complexes, la rapidesa d’aprenentatge i 'aprenentatge de I'experi-
encia (p. ex., Gottfredson, 1997); (b) les capacitats avaluades actualment
pels tests estandarditzats d’avaluacié de la intel-ligéncia (vegeu la Taula
3.2); i (c) Popini6 consensuada que el funcionament intel-lectual esta
influit per altres dimensions del funcionament huma i pels sistemes de
suports (vegeu la Figura 1.1.). Aixi doncs, el funcionament intel-lectual
és un terme més ampli que la intel-ligéncia o les capacitats intel-lectuals,
perd més acotat que el funcionament huma.

Les limitacions en el funcionament intel-lectual normalment deriven en
dificultats en el pensament i 'aprenentatge, el raonament i la planificacié i
Iaprenentatge de 'experi¢ncia. A la Taula 3.1 es presenten alguns exemples
d’aquestes limitacions. La taula no pretén ser exhaustiva, siné proporcionar

exemples de limitacions significatives del funcionament intel-lectual.

Descripcié del Model d’Intel-ligéncia

Cattell-Horn-Carroll (CHC)

Laproximacié a I'avaluacié intel-lectual emprada en aquest manual in-
corpora la teoria de la intel-ligéncia Catell-Horn-Carroll, que en I'actua-
litat és la teoria de la intel-ligencia més exhaustiva i empiricament prova-
da. El model integra dues teories de la intel-ligéncia ben consolidades: la
teoria de la intel-ligencia fluida i cristal-litzada de Cattell i Horn (Horn i

Cattell, 1960) i el model dels tres estrats de la intel-ligéncia humana de
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Taula 3.1
Exemples de limitacions significatives en el funcionament intel lectual

Area de funcionament Exemples de limitacions significatives
Pensament i « Dificultats per a resoldre problemes, pensar de mane-
aprenentatge ra abstracta, comprendre idees complexes, aprendre
amb rapidesa i aprendre de I'experiéncia
Raonament i « Dificultats en la planificacié i la implementacié
planificacié ¢ Competéncia interpersonal i presa de decisions dismi-
nuides

« Dificultats per a resoldre problemes socials i pensar de
manera flexible

Aprenentatge « Dificultats per a generalitzar a partir d’experiencies i si-
de I'experiencia tuacions previes

¢ Major vulnerabilitat i/o riscos de victimitzacid

¢ Tendéncia a negar o minimitzar la seva discapacitat

¢ Un desig de complaure les figures d’autoritat

¢ Ingenuitat, credulitat i/o suggestibilitat potencial

Carroll (Carroll, 1993). La intel-ligéncia cristal-litzada (Gc) es refereix al
coneixement i la informacié emmagatzemats, mentre que la inzel-ligéncia
fluida (Gf) es refereix a les capacitats per al raonament i la resolucié de
problemes. El model jerarquic de tres estrats de Carroll col-loca la in-
tel-ligéncia (g) a I'apex de l'estructura piramidal que implica capacitats
d’estrats de segon ordre més amplies.

Tot i que la intel-ligéncia cristal-litzada i la fluida estan incorporades als
tests d’avaluacié intel-lectual actuals, existeixen diferéncies entre els tests
en la manera d’operativitzar-les en termes de puntuacions parcials (vegeu
Kranzler i Floyd, 2013). Aquestes diferéncies es mostren a la Taula 3.2, junt
amb la manera en que els conceptes d’intel-ligencia cristal-litzada i fluida es

relacionen amb les caracteristiques definitories de la intel-ligencia.

Rellevancia del Model d’Intel-ligéncia CHC

Existeixen almenys tres raons perque els clinics entenguin el model d’in-
tel-ligéncia Cattell-Horn-Carroll (CHC). La primera és veure com es re-
lacionen la intel-ligencia cristal-litzada (G¢) i la intel-ligéncia fluida (Gf)

amb els elements d’una definicié d’intel-ligencia d’ds comu (Gottfedson,
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Taula 3.2

Intel-ligencia Cristal-litzada i Fluida en relacié a elements d'una definicié
d'intel-ligéncia i alineades amb puntuacions parcials o factorials*

Referent

Intel-ligéncia Cristal-litzada (Gc)

Intel-ligéncia Fluida (Gf)

Caracteristi-ques
definitories de la
intel ligencia

La intel ligencia cristal fitza-
da es refereix a la font de
coneixement i la capacitat
per arecuperar i utilitzar el
coneixement i la informacié
adquirits.

La intelfigéncia fluida es refe-
reix a la capacitat per a raonar
iresoldre problemes abstractes.

Puntuacions
parcials avaluades
amb tests d'inte-
|igén-cia usats
actualment

WISC-V: index de Comprensié
Verbal

SB-5: QI Verbal i Coneixement
WJ-IV: Comprensio-Coneixe-
ment

WAIS-IV: index de Comprensid
Verbal

KABC-II: Cristal litzat

WISC-V: index de Raonament
Fluid

SB-5: QI No Verbal i Raonament
Fluid

WJ-IV: Raonament Fluid
WAIS-IV: index de Raonament
Perceptual

KABC-II: Fluid

*WISC-V = Wechsler Intelligence Scale for Children (escala d'intel igencia per a nens de Wechsler)-Cinquena
edicié (Wechsler, 2014); SB-5 = Stanford-Binet, Cinquena edicié (Roid, 2003); WJ-IV = Woodcock-Johnson IV
(Schrank et al., 2014); WAIS-IV = Wechsler Adult Intelligence Scale (escala d'intel ligéncia per a adults de
Wechsler)-quarta edicié (Wechsler, 2008); KABC-Il = Kaufman Assessment Battery for Children (bateria d'ava-
luacié per a nens de Kaufman), Segona edicié (Kaufman i Kaufman, 2004).

1997), i com s’alineen les puntuacions parcials referides als tests d’intel-
ligéncia usats actualment amb la Ge i la Gf (Alfonso et al., 2005). Aques-
ta relaci6 es presenta a la Taula 3.2. En segon lloc, un segle de desenvolu-
pament teoric i recerca ha identificat de manera consistent les capacitats
amplies relacionades amb la Ge i la Gf com a claus per a I'avaluacié
intel-lectual, i també ha esbrinat que la Ge i la Gf'sén forts indicadors del
factor general (g) d’intel-ligencia (Carroll, 1993; Cattell, 1987; Gustaf-
son i Undheim, 1996). En tercer lloc, la puntuacié de QI total es basa
en la intel-ligéncia general (és a dir, g) que engloba els resultats parcials
de la intel-ligéncia cristal-litzada i la intel-ligencia fluida, juntament amb
tantes com sis capacitats d’'ampli estrat o resultats parcials addicionals,
com ara la velocitat de processament, la memoria de treball, la velocitat
de recuperacié, I'eficiéncia, el processament visual-espacial i el processa-
ment auditiu (Schneider i McGrew, 2012, 2018).
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Malgrat que els dominis de la intelligencia cristal-litzada i la intelli-

geéncia fluida, i les seves puntuacions associades, estan empiricament fona-
mentats i teoricament solids, els resultats parcials no shaurien d’utilitzar
per a determinar si el nivell de funcionament intel-lectual d’'una persona
compleix el criteri de “limitacions significatives en el funcionament intel-
lectual” per a un diagnostic de DI. Aquesta posicié es recolza en nombroses
troballes empiriques. La principal n'és el fet que, en primer lloc, tot i que
alguns (p. ex., Hale i Fiorello, 2001, 2017) han suggerit que els clinics no
haurien d’interpretar mai la puntuacié de QI total si existeix una variabi-
litat o discrepancia significativa entre els resultats de les subescales, les evi-
dencies actuals indiquen que no hi ha cap rad per a qiiestionar la validesa
del QI total, fins i tot en casos de variabilitat significativa entre resultats
parcials i factorials (Floyd et al., 2021; Freberg et al., 2008; Watkins et al.,
2007). En segon lloc, tot i que existeix una idea equivocada habitual que les
persones amb DI tenen perfils de puntuacions planes parcials o factorials,
els investigadors han mostrat que més de la meitat dels nens amb diagnostic
de DI presentaven almenys una puntuacié parcial o d’index en el rang de
baix a mitja (Bergeron i Floyd, 2013).
A més, tot i que el model d’intel-ligencia CHC ha influit en la revisié o
interpretacié de la majoria de tests d’intel-ligéncia contemporanis, actu-
alment els constructes de Gfi Ge de vegades es mesuren sobre tests de QI
usant unicament dos subtests. Degut a aquesta limitacié, les puntuacions
de Gf'o Ge no shaurien d'utilitzar com a representants de la intel-ligencia
general, ni tan sols en casos inusuals, com ara quan existeix una dispersi6
substancial de puntuacions de subtests. En concordancia amb el pensament
actual (p. ex., McGrew, 2015; Watson, 2015), I'Gs valid de puntuacions
parcials d’intel-ligéncia requereix almenys de 3 a 6 subtests de Gfi Ge.

Diagnostic de DI
Realitzar un diagnostic de DI requereix 'existéncia de limitacions sig-
nificatives en el funcionament intel-lectual, juntament amb limitaci-

ons significatives en la conducta adaptativa i una edat d’inici durant el
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periode de desenvolupament. En referéncia a determinar les limitacions
significatives en el funcionament intel-lectual, shauria de fer servir una
puntuaci6 de QI total. Aquesta directriu de bona practica: (a) es basa en
el factor general d’intel-ligéncia (és a dir, g), que va ser identificat inici-
alment per Spearman (1927) i es troba a I'apex del model de tres estrats
de la intel-ligencia humana de Carroll (Carroll, 1993); i (b) reflecteix el
fet que, malgrat les diferéncies entre els desenvolupadors de tests actuals
pel que fa a les capacitats avaluades en els diferents tests d’intel-ligencia,
el consens és que la millor manera d’avaluar i representar la intel-ligéncia
general, i per extensi6 el funcionament intel-lectual, és mitjancant un test
actual fiable, valid, d’administracié individual, exhaustiu i estandarditzat
que proporcioni una puntuacié de QI total. Implementant aquesta bona
practica, donem suport a I'is de la guia de Floyd et al. (en premsa) per
a la seleccié d’un test d’intel-ligencia general comprensiu. Un test aixi
hauria de: (a) incloure almenys sis subtests, i (b) mostrejar almenys tres

(preferiblement més) capacitats d’ampli estrat del CHC.

Per a un diagnostic de DI, el criteri de les “limitacions signifi-
catives en el funcionament intel lectual” és una puntuacié
de QI total aproximadament 2 desviacions estandards o
més per sota de la mitjana, considerant I'error estandard
de mesura de l'instrument especific utilitizat administrat in-
dividualment.

Constructe de conducta apdaptativa

La conducta adaptativa és el conjunt d’habilitats conceptuals, socials i
practiques que han estat apreses i son executades per les persones en les
seva vida quotidiana. La conducta adaptativa: (a) esta associada al desen-
volupament i augmenta en complexitat amb l'edat; (b) estd composta
d’habilitats conceptuals, socials i practiques; (c) esta relacionada amb les
expectatives de 'edat i les exigeéncies de contextos particulars; (d) s’avalua

segons el rendiment tipic de la persona a casa, a I'escola, a la feina i en
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Taula 3.3

Exemples de limitacions significatives en la conducta adaptativa

Domini de la
conducta adaptativa

Exemples de limitacions significatives

Habilitats conceptuals

Planificacié independent, resolucié de problemes o pen-
sament abstracte danyats

Dificultat per a triar una bona solucid quan es troba amb
un problema o una situacié tensa

Dificultat per a usar idees o simbols de manera efectiva
com ara funcions temporals o matematiques

Dificultat per a comunicar idees o pensaments de mane-
ra efectiva

Dificultat en I'autogestié i/o I'organitzacio o planificacid
d’activitats quotidianes futures

Dificultat per a preveure les conseqUéncies del seu com-
portament

Dificultat amb les habilitats académiques (lectura, escrip-
tura, aritmetica)

Dificultat amb els conceptes econdmics o els diners

Habilitats socials

Habilitats socials o interpersonals i aprenentatge de I'ex-
periéncia danyats

Dificultat per a freballar amb alfres de manera efectiva
per a resoldre problemes de grup

Pensament i comportament inflexible i especific durant
situacions socials complexes

Maijor vulnerabilitat i victimitzacio, sobretot pel que fa a
qui és de confianca, a qui seguir i quines circumstancies
sén segures

Resposta social i judici social inadequats

Tendéncia a negar o minimitzar la discapacitat en el seu
detriment

Fort desig de complaure les figures d’autoritat basat en
una comprensié limitada de la situacio

Credulitat, ingenuitat i suggestibilitat en les interaccions
amb els altres

Habilitats practiques

Limitacions en la cura personal i les habilitats domeéstiques
Limitacions en habilitats laborals com ara obtenir una
feina estable que cobreixi les despeses, complir amb
les competéncies laborals, tenir bona relacié amb com-
panys i encarregats, gestionar apropiadament els conflic-
tes laborals, mantenir un freball de qualitat sota pressid
Limitacions en I'Us dels diners (p. ex., donar canvi, el valor
de la moneda, pagar les factures) ila propietat (p. ex., fer
“préstecs” a persones que no paguen, signar la cessié de
propietats o drets, fer compres no gjustades al seu pressu-
post o mitjans)

Limitacions per a mantenir un entorn segur en relacié a si
mateix i als seus fills, productes de neteja domestica, em-
magatzematge dels aliments, medicaments, o ser cau-
telds o protegir els altres de I'electricitat, els vehicles i la
maquinaria
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temps de lleure, i no segons el seu rendiment maxim; i (e) s'avalua en
referéncia als espais comunitaris que sén tipics per als seus iguals d’edat
(Tassé et al., 2012).

Les limitacions en habilitats adaptatives redueixen la capacitat d’'una
persona per a adaptar-se amb exit a les exigéncies del context. Les limita-
cions en la conducta adaptativa també identifiquen arees de suports re-
querits. A la Taula 3.3, resumim I'impacte de les limitacions significatives
en la conducta adaptativa basades en la recerca actual. La taula no pretén
ser exhaustiva, sin proporcionar exemples de limitacions significatives
en la conducta adaptativa.

La majoria de mesures estandarditzades fiables de la conducta adapta-
tiva usades actualment proporcionen resultats estandarditzats per als tres
dominis de la conducta adaptativa esmentats en la Taula 3.3: habilitats
conceptuals, socials i practiques. La Taula 3.4 alinea aquests tres dominis

amb escales estandarditzades de conducta adaptativa ja existents.

Per a un diagnostic de DI, el criteri de les “limitacions signi-
ficatives en la conducta adaptativa” és una puntuacié de
conducta adaptativa aproximadament 2 desviacions estan-
dard o més per sota de la mitjana en almenys un dels tres
dominis de conducta adaptativa: conceptual, social o prac-
tic, tenint en consideracio I'error estandard de mesura per a
I'instrument especific utilitzat administrat individualment.
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Taula 3.4
Escales de conducta adaptativa estandarditzades i els seus dominis de
puntuacid

Nom de I'escala de conducta adaptativa Dominis de puntuacié associats
Sistema d'Avaluacié de la Conducta Conceptual
Adaptativa-3 (Harrison & Oakland, 2015) Social
Practic
Escala de Diagnostic de Conducta Conceptual
Adaptativa (Pearson et al., 2015) Social
Practic
Escala de Diagnostic de Conducta Conceptual
Adaptativa (Tassé et al., 2017) Social
Practic
Escala de Conducta Adaptativa Vineland-3 Comunicacié (similar a Conceptual)
(Sparrow et al., 2016) Socialitzacié (similar a Social)
Habilitats de Vida Didria (similar a
Practic)
Edat d’inici

Ledat d’inici és el tercer criteri per a un diagnostic de DI, essent els altres dos
criteris unes limitacions significatives en el funcionament intel-lectual i en
la conducta adaptativa. Aquest tercer criteri és essencial ja que estableix els
parametres relatius a 'edat per a determinar quan s'origina o es manifesta per
primera vegada la DI com a discapacitat del desenvolupament. En aquest
manual, el criteri de I'edat d’inici s'origina durant el periode de desenvo-
lupament, que es defineix operativament com abans que I'individu arribi a
I'edat de 22 anys. En concordancia amb les edicions 9a-11a del Manual de
’AAIDD, s’admet que algunes societats poden definir el periode de desen-
volupament de diferent manera, segons les seves normes culturals o socials.
Tot i que existeix acord que la DI s'origina durant el periode de desenvo-
lupament, ha existit menys consistencia sobre la definici6 operativa de I'edat
ala qual acaba el periode de desenvolupament. Aquesta minima inconsistén-
cia historica es deu, en gran part, a les maltiples perspectives sobre el desen-
volupament i el periode en que s'esdevé. Per exemple, des d’'una perspectiva
etiologica, el desenvolupament esta influit per factors de risc biomeédics, soci-

als, conductuals o educatius que poden ocdrrer prenatal, perinatal o postna-
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talment. Des d’una perspectiva funcional, el desenvolupament se centra en
la trajectoria de la conducta adaptativa i del funcionament intel-lectual. Des
d’una perspectiva cultural, el desenvolupament esta influit per factors socials
i rols socials relatius a interaccions socials i familiars, implicacié educativa,
desenvolupament de la carrera professional i 'assumpci6 de rols adults. I des
d’una perspectiva administrativa, el perfode de desenvolupament estableix
I'edat d’inici en referencia a I'elegibilitat per a serveis i suports.

En aquesta 12a edicié del Manual de 'AAIDD, la consisténcia s’asso-
leix adoptant el criteri de I'edat d’inici com “abans que I'individu arribi a
Pedat de 22 anys”. Aquest criteri és consistent amb I'edat de 22 anys a les
Esmenes de la Llei d’Assistencia a les Discapacitats de Desenvolupament i
la Declaracié de Drets de 2000 (42 USC 15002 [8] [A] (“DD Act”) i els
estandards per al diagnostic de DI de ’Administracié de la Seguretat Social
d’Estats Units (C.ER., Pt 404, Subpt.B, App 15, 12.05).

Ledat d’inici durant el periode de desenvolupament s'estableix i es do-
cumenta en el moment de 'avaluacié. Lavaluacié hauria d’incloure una
revisi6 exhaustiva dels registres. Aquesta revisi6 inclou una historia social
(p. ex., trajectoria del desenvolupament i del funcionament a la llar i a la
comunitat), una historia medica (p. ex., circumstancies prenatals, perina-
tals i/o postatals, mesures de desenvolupament i diagnostics medics) i una
historia educativa (p. ex., rendiment a l'aula, etiquetes diagnostiques com
ara retard del desenvolupament i si ha rebut serveis especialitzats).

No preveiem cap impacte en les taxes de predomini degut al canvi
d’edat d’inici de 18 anys (que s'utilitzava en els edicions 9a-11a del Manu-
al de TAAIDD) al'edat d’inici durant el periode de desenvolupament, que
es defineix operativament com “abans que l'individu arribi a 'edat de 22
anys’. Aquest canvi no impacta en la taxa de predomini perque la gran
majoria de diagnostics de DI es realitzen, i es continuaran realitzant, en la
primera infancia, perd permetra realitzar diagnostics acurats al petit per-
centatge d’individus que sé6n identificats més proxims al final del periode

de desenvolupament.
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Per a un diagnostic de DI, el criteri de I'edat d'inici requereix
que la discapacitat s'origini durant el periode de desenvo-
lupament, que es defineix operativament com abans que
I'individu arribi a I'edat de 22 anys.

La relacié entre el funcionament intel-lectual i la conducta
adaptativa en el diagnostic de discapacitat intel-lectual

El funcionament intellectual i la conducta adaptativa sén
constructes separats, moderadament correlacionats. En un
diagnostic de DI s'atorga igual pes i consideracié conjunta all
funcionament intel lectual i a la conducta adaptativa.

Lartefacte historic pel qual el funcionament intel-lecutal apareix primer a
les definicions de DI, malauradament, ha portat algunes persones a con-
cloure de manera incorrecta que el funcionament intel-lectual és potser més
important que la conducta adaptativa i que tots dos shan de considerar
seqiiencialment (Tassé et al., 2016). Aquest posicionament inicial ha portat
ados errors de pensament addicionals. El primer és que les limitacions en el
funcionament intel-lectual causen les limitacions en la conducta adaptativa.
Aquest error de pensament es veu refutat per tres dades: (1) la relacié en-
tre funcionament intel-lectual i conducta adaptativa historicament sempre
ha estat expressada consistentment com a correlativa, no causativa (vegeu
Taules 2.1 i 2.2); (2) només existeix una correlacié estadistica de baixa a
moderada entre les puntuacions d’intel-ligencia i de conducta adaptativa
(Alexander i Reynolds, 2020; Harrison, 1987; Saleem et al., 2019); i (3) no
existeixen evidéncies empiriques per a recolzar la insercié d’una interpreta-
cié causal entre totes dues (Tassé et al., 2016).

El segon error esta relacionat amb el pensament lineal o seqiiencial en
que les limitacions en el funcionament intel-lectual sén el criteri primari
per a un diagnostic de DI, i que les limitacions significatives en la conducta

adaptativa s6n secundaries. Existeix una explicacié historica senzilla per a
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aquest error de pensament lineal o seqiiencial. Ates que, inicialment, el
funcionament intel-lectual es va comprendre i avaluar formalment millor,
el nivell de funcionament intel-lectual va esdevenir la base per al diagnostic.
Vist que la intel-ligéncia estava millor definida que la conducta adaptativa, i
podia ser convenientment mesurada amb tests estandarditzats i expressada
com una puntuacié de QI de facil comprensid, era comprensible que els
deficits en el funcionament intel-lectual esdevinguessin erroniament el cri-
teri primari usat en el diagnostic de DI. Aquesta interpretacié erronia ini-
cial ara ha estat reemplagada per la visié moderna que, en el diagnostic de
DI, s’atorga igual pes i consideracié conjunta al funcionalment intel-lectual
i la conducta adaptativa (Tassé et al., 2016).

Dos avengos cientifics relacionats amb el constructe de la conducta
adaptativa també recolzen el fet d’atorgar igual pes i consideracié conjunta
al funcionament intel-lectual i a la conducta adaptativa en un diagnostic
de DI. El primer aveng és la verificacié empirica de 'estructura factorial
de la conducta adaptativa: la conducta adaptativa es composa d’habilitats
adaptatives conceptuals, socials i practiques (vegeu Babiloni et al., 2014;
Tassé et al., 2012). El segon aveng és el progrés que s’ha fet en la disponibi-
litat de mesures estandarditzades exhaustives de conducta adaptativa, cosa
que permet I'Gs de puntuacions psicométricament solides per a determinar
les limitacions significatives en habilitats adaptatives conceptuals, socials
o practiques (vegeu Tassé et al., 2017). Com es resumeix a la taula 3.4, la
majoria de mesures estandarditzades de conducta adaptativa valides i fia-
bles proporcionen puntuacions estandarditzades per a habilitats adaptatives

conceptuals, socials i practiques.

Interpretacioé de les puntuacions
de conducta adaptativa i funcionament intel-lectual
La interpretacié de les puntuacions obtingudes d’un instrument estandar-
ditzat que avalua el nivell de conducta adaptativa o de funcionament intel-
lectual de I'individu comporta I'ds d’'una puntuacié obtinguda que mesuri

les limitacions significatives ja sigui en la conducta adaptativa o en el fun-
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cionament intel-lectual, aix{ com un interval de confianca que representi el
rang dins el qual cau la puntuacié real de I'individu.

* Per a les limitacions tant en el funcionament intel-lectual com en la
conducta adaptativa, la puntuacié que determina el “criteri de les
limitacions significatives” per a un diagnostic de DI és aproximada-
ment dues desviacions estandard per sota de la mitjana de I'instru-
ment respectiu, considerant I'error estandard de mesura per a l'ins-
trument especific usat.

* Un interval de confianga és el rang estadistic dins el qual cau la pun-
tuacié real de la persona. Ates que cap test esta lliure d’algun error de
mesura o imprecisid, utilitzar un interval de confianga estableix un
rang estadistic dins el qual cau la puntuaci6 real de la persona avalua-
da amb una certa probabilitat (p. ex., 95%). Lerror estandard de me-
sura (SEM), que s'estima a partir de la desviaci6 estandar del test i una
mesura de la fiabilitat del test, s'utilitza per a establir aquest interval
de confianca. En concordancia amb les bones practiques, recomanem
interpretar totes les puntuacions estandard obtingudes utilitzant un
interval del 95% (és a dir, la puntuacié obtinguda més o menys dues
vegades el seu SEM). Per exemple, per a una mesura de funcionament
intel-lectual o conducta adaptativa ben estandarditzada amb un SEM
de 2,5 punts, una puntuacié obtinguda de 70 shauria d’intepretar
com a indicativa que la puntuacié real de I'individu és entre 65 i 75,
cosa que representa un interval de confianca del 95% de certesa (és a

dir, la puntuaci6 obtinguda +2 vegades el SEM).

Responsabilitat professional
en el diagnostic de discapacitat intel-lectual
El compliment de la responsabilitat professional de cadascti es troba entre
els objectius més alts, si no el més alt, d'un membre d’una professi6. Ser
coneixedor de les bones practiques vigents de la professié propia, mantenir
els estandards professionals i regir-se pel codi etic sén condicions necessari-

es perd no suficients per a assolir la responsabilitat professional. El motiu és
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que els professionals que treballen en el camp de la DI sovint es troben amb
situacions diagnostiques dificils o complexes que requereixen un judici ba-
sat en dades abundants obtingudes de multiples fonts, formacié especialit-
zada en avaluacié i interpretacié de tests, experiencia directa amb aquells
amb qui treballa el professional i coneixement especific de la persona amb
DI. Aixi doncs, la responsabilitat professional de cadasct en el diagnostic
de DI requereix, no només les directrius de bones practiques, estandards

professionals i ¢tica professional, siné també judici clinic.

Directrius de bones practiques

Les bones practiques es poden definir com les practiques que es basen en el
coneixement basat en la recerca, un model conceptual i/o de mesura validat
i una opinié experta consensuada. A les taules 3.5-3.7 oferim unes guies per
a la practica basades en el consens pel que fa a 'avaluacié de la conducta
adaptativa i el funcionament intel-lectual (Taules 3.5 i 3.6) i la realitzacié

d’un diagnostic de DI (Taula 3.7).

Estandards professionals
Cada professié publica estaindards professionals que proporcionen la base
per a avaluar les practiques i la preparacié del personal, i s'utilitzen habi-
tualment per a l'acreditaci6 i el control de qualitat. A més, els estandards
professionals sutilitzen com a mesura contra la qual comparar el rendiment
professional individual i/o com a criteris per a revisar la conducta professi-
onal i implementar normes de conducta. Els estandards professionals rela-
cionats amb el diagnostic de DI impliquen:
* utilitzar informacié actual i estrategies d’obtencié d’informaci6
valides
* utilitzar un judici clinic consistent amb els estandards professionals
publicats vigents
* respectar el client i les relacions professionals
* garantir el consentiment (inclosos els elements de capacitat, infor-

macié i voluntarietat)
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e utilitzar les dades personals adequadament

* reconeixer i fer public qualsevol conflicte d’interes potencial

Etica professional
Si bé cada professié pot definir I'¢tica professional d’'una manera lleugera-
ment distinta, els segiients tres principis etics reflecteixen el judici de valor i
obligacié que son I'essencia de I'ética professional implicada en el diagnos-
tic de DI:

* justicia (tractar tothom igualitariament)

e beneficencia (fer el bé)

* autonomia (autogesti)

El paper del judici clinic
en el diagnostic de discapacitat intel-lectual

El judici clinic implica els processos i estratégies que utilitzen els clinics
per a millorar la qualitat, la precisié i la validesa de les seves decisions i
recomanacions. El judici clinic es defineix com un tipus especial de judici
que es basa en el respecte per la persona i sorgeix de la formacié i I'experi-
encia, el coneixement especific de la persona i els seus contextos, les dades
abundants i I'ts d’habilitats de pensament critic del clinic (Luckasson i
Schalock, 2015; Schalock i Luckasson, 2014). En cada diagnostic s'utilit-
zen estrategies de judici clinic, que impliquen clarificar i precisar el tema
en qiiestio, realitzar o accedir a una historia exhaustiva, realitzar o accedir a
avaluacions de base amplia i sintetitzar la informacié obtinguda.

En les segiients subseccions, identifiquem i discutim quatre rols especifics
del judici clinic en el diagnostic de DI que van més enlla de I'ts de les estra-
tegies de judici clinic que acabem de descriure. Aquests quatre rols sén (a)
dissenyar una avaluacié que resulti en un diagnostic precis i valid; (b) evitar
realitzar un diagnostic incorrecte relacionat amb alld que es coneix com a
fals positiu o fals negatiu; (c) resoldre al-legacions de simulacié intenciona-

da per a obtenir un benefici; i (d) realitzar un diagnostic retrospectiu.
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Dissenyar una avaluacié que resulti en un diagnostic precis i valid

El paper del judici clinic en el diagnostic de DI comenga dissenyant una
avaluacié que resulti en un diagnostic precis i valid. Per a dissenyar una
avaluacié aix{, el clinic ha de:

* Entendre que un diagnostic de DI requereix establir limitacions sig-
nificatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta
adaptativa segons s'expressa en habilitats adaptatives conceptuals, so-
cials i practiques, i que la discapacitat s origini en el periode de desen-
volupament, que es defineix operativament com abans que I'individu
arribi a I'edat de 22 anys.

¢ Seleccionar instruments de funcionament intel-lectual i conducta
adaptativa que siguin comprensius, fiables, valids, vigents i d’admi-
nistraci6 individual.

¢ Utilitzar informants, en el cas de 'avaluacié de la conducta adaptati-
va, que coneguin molt bé la persona en avaluacié, i que hagin tingut
'oportunitat d’observar I'individu diaria o setmanalment en espais
comunitaris variats i durant un periode extens. Després d’esforgos
documentats per a localitzar un informant, si no se’'n troba cap que
pugui proporcionar la informacié exhaustiva necessaria per a com-
pletar una escala de conducta adaptativa, caldria utilitzar una avalu-
acié alternativa amb prudéncia i shauria d’obtenir informaci6 sobre
la conducta adaptativa de: (a) entrevistes a multiples informants (p.
ex., familiars, professors, veins, encarregats, etc.) que puguin tenir
informacié més discreta perd solapada sobre el rendiment tipic de la
persona en els tres dominis de la conducta adaptativa (conceptual,
social i practic); i (b) revisar al detall tots els registres disponibles, in-
closos els educatius, socials i medics, que puguin contenir informacié
col-lateral sobre la conducta adaptativa de la persona.

* Evitar administrar el mateix test d’intel-ligencia dintre del mateix any
a la mateixa persona, perque les readministracions freqiients poden
portar a sobreestimar la intel-ligencia real de la persona examinada (és

a dir, efectes de la practica).
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e Realitzar 'avaluacié en un entorn comode lliure de soroll extern, dis-
traccions i interrupcions.

e Utilitzar estratégies d’avaluaci6 apropiades per al rerefons cultural i
lingtiistic de I'individu.

* Revisar els registres o histories socials, educatives i mediques.

* Sintetitzar la informacié de fonts maltiples i atorgar igual pes i con-
sideraci6 conjunta al funcionament intel-lectual i a la conducta adap-

tativa en el diagnostic de DI

Evitar falsos positius i falsos negatius

Ates que hi ha molt en joc en un diagnostic correcte, és essencial evitar un
diagnostic incorrecte ja sigui de fals positiu (la persona és diagnosticada de
DI incorrecta o falsament quan en realitat no té DI) o de fals negatiu (no
es realitza un diagnostic de DI quan la persona en realitat si que té DI). Les
seglients estratégies poden ajudar a evitar aquests errors potencials:

* Reconeixer que es poden donar falsos positius quan es fa servir un
test les normes i llengua del qual sén inapropiades cultural o lin-
giiisticament per a I'individu avaluat.

* Atorgar igual consideracié a les puntuacions de funcionament in-
tel-lectual i de conducta adaptativa en el diagnostic de DI.

* Reconeixer que totes les persones amb DI tenen fortaleses, perd
que el diagnostic de DI se centra en les seves limitacions significa-
tives.

* Ser conscient de com influeix la sensibilitat i especificitat d’un ins-
trument d’avaluacié en la precisié del diagnostic d’una persona.
“Sensibilitat” es refereix a la proporcié de casos en que existeixen
deficits significatius en el funcionament intel-lectual o en la con-
ducta adaptativa, i per als quals s’ha realitzat un diagnostic de DI.
En contrast, “especificitat” es refereix a la proporcié de casos en qué
les puntuacions del test estandard exclouen individus que si que
tenen un diagnostic de DI. Matthey i Petrovski (2002) i Babiloni
et al. (2014) suggereixen que els coeficients de sensibilitat de >. 70
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i els coeficients d’especificitat de > .80 es consideren cotes de refe-
réncia apropiades que pot assolir un test diagnostic.

e Utilitzar l'interval de confianca del 95% per a establir l'interval
dins el qual cau la puntuacié real de I'individu.

* Sintetitzar i corroborar la informacié de fonts multiples, inclo-

ent-hi una historia social exhaustiva i registres medics i educatius.

Resoldre reclamacions de simulacié

En ocasions, en una disputa legal, es poden realitzar al-legacions de simula-
ci6 intencionada, poc esfor¢ o malaltia fingida, afirmant que 'individu pro-
va d’obtenir un benefici simulant deliberadament una discapacitat. Aquests
casos normalment comporten un guany secundari associat al resultat de
lavaluacid, com ara l'elegibilitat per a suports economics, o la mitigaci6 o
Pexempcié de la pena capital. Resoldre al-legacions de simulacié individual
per a obtenir un benefici esdevé més facil quan el judici clinic inclou:

* Verificar que es compleixen els criteris de funcionament intel-lectu-
al, conducta adaptativa i edat d’inici per al diagnostic de DI.

* Realitzar o obtenir una avaluacié actual del funcionament intel-lec-
tual i la conducta adaptativa en casos en qué no es pugui documen-
tar un diagnostic previ de DI degut a que I'individu va créixer en un
altre pais o no existeixen registres d’avaluacié.

* Sintetitzar informacié de fonts mdltiples, incloent-hi una historia
social, medica i educativa exhaustiva.

* No usar un autoinforme per a I'avaluacié de la conducta adaptativa.
Lautoinforme pot ser susceptible a les respostes esbiaixades.

* Adonar-se que la majoria d’instruments per a detectar una malaltia
fingida no han estat estandarditzats per a individus amb DI (Dean
et al. 2008; MacVaugh i Cunningham, 2009).

* Exercir el judici clinic quan s'interpreta tota la informacié.

Fer un diagnostic retrospectiu

Es possible realitzar un diagnostic retrospectiu de DI després que I'individu
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hagi arribat a 'edat de 22 anys. Per a aixo, el clinic ha d’establir que els de-
ficits significatius tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta
adaptativa estaven presents durant el periode de desenvolupament de I'indi-
vidu. En aquesta situaci6, quan la persona no t un diagnostic de DI establert
durant el periode de desenvolupament, cal que els clinics avaluin el funcio-
nament passat de I'individu per tal de determinar si s'aplica un diagnostic va-
lid de DI a la persona. Un diagnostic retrospectiu aixi pot esdevenir rellevant
per a determinar elegibilitat per a serveis de rehabilitaci6 per a adults, per
a avaluar individus per a 'asseguranca de discapacitat de la Seguretat Social
o per a avaluar individus involucrats en processos legals com ara peticions
de custodia, determinacions de competéncia o qiiestions d’elegibilitat per a
senténcies. En aquestes situacions, utilitzar el judici clinic per a millorar la
precisié d’un diagnostic retrospectiu de DI comporta:

e Utilitzar una historia social, médica i educativa exhaustiva.

* Basar el diagnostic en multiples dades valides.

* Interpretar avaluacions de conducta adaptativa administrades an-
teriorment en termes del grau en que les avaluacions: (a) incloien
una observacié directa de la persona mostrant les seves conductes
tipiques a casa, a la comunitat, a 'escola i/o a la feina; (b) van uti-
litzar informants maltiples i contextos multiples; (c) mesuraven les
limitacions en habilitats importants de conducta social com ara la
credulitat i la ingenuitat; (d) utilitzaven un instrument d’avaluacié
de la conducta adaptativa que inclogués les conductes que es consi-
deren rellevants per al desenvolupament i la socialitzacié; (e) reco-
neixien que la conducta adaptativa es refereix al funcionament tipic
i no a la capacitat o al funcionament maxim; i (f) reconeixien que les
limitacions en el funcionament actual es consideren dins el context
d’entorns comunitaris tipics dels iguals d’edat i cultura de I'individu.

* Interpretar les avaluacions de funcionament intel-lectual administra-
des anteriorment en termes del grau en queé I'avaluacié: (a) utilitza-
va un test d’intel-ligéncia exhaustiu estandarditzat i d’administracié

individual; (b) era la versié més recent [aleshores] del test estandar-
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ditzat utdilitzat, incloent-hi les normes més recents; (c) prenia en
consideraci6 l'interval de confianca dins el qual queia la puntuacié
real de la persona; i (d) estava corregida per a I'edat de les normes
emprades. Les guies de bones practiques actuals recomanen que, en
casos en que s utilitzi un test de QI amb normes per edat com a part
d’un diagnostic de DI, esta justificada una correccié de la puntuacié
de QI total de 0,3 punts per any des que es van recollir les normes
del test (Fletcher et al., 2010; Gresham i Reschly, 2011; Kaufman,
2010; Reynolds et al., 2010).

Guies per a la practica quant a I'avaluacié del
funcionament intel-lectual i la conducta adaptativa
i realitzar un diagnostic de discapacitat intel-lectual

Un dels emfasis principals de la 12a edici6 és proporcionar unes guies de

bones practiques quant al diagnostic de DI. Les guies per a la practica pel

que fa a 'avaluacié del funcionament intel-lectual es troben a la Taula 3.5;

per a 'avaluacié de la conducta adaptativa, a la Taula 3.6; i per a la realit-

zacié d’un diagnostic de discapacitat intel-lectual, a la Taula 3.7.

Taula 3.5
Guies per a la practica quant a I'avaluacié del funcionament intel lectual

1.

Utilitzar un test vigent, fiable, d'administracié individual, exhaustiu i estandardit-
zat que estigui normalitzat per a la poblacié general i faciliti una puntuacié de
Ql total per a I'individu.

Seleccionar tests especifics estandarditzats que siguin cultural i lingUisticament
apropiats per a I'individu, aixi com per a les seves limitacions comunicatives,
sensorials i motores.

Utilitzar les normes més recents de I'instrument d'avaluacié seleccionat per a
mesurar el funcionament intel lectual.

Interpretar la puntuacié de QI de la persona considerant un interval de confian-
ca del 95% basat en I'error estandard de mesura per al test especific, d'admi-
nistracié individual, comprensiu i en que s'utlitza un test estandarditzat.
Considerar qualsevol influéncia potencial en els resultats del test inclosos factors
personals, factors de I'entorn i efectes de la practica.
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Taula 3.6
Guies per a la practica quant a I'avaluacié de la conducta adaptativa

1.

Utilitzar escales de conducta adaptativa d'administracié individual que hagin
estat normalitzades per a la poblacié general incloent-hi individus amb disca-
pacitats i sense, i que proporcionin una mesura estandarditzada de cadascun
dels dominis de la conducta adaptativa: conceptual, social i practic.

Cal que els informants que completin escales de conducta adaptativa i entre-
vistes centrades en la conducta adaptativa: (a) entenguin que la conducta
adaptativa és un comportament tipic, i no un comportament maxim; (b) cone-
guin molt bé la persona avaluada; i (c) hagin tingut I'oportunitat d'observar
la persona didria o setmanalment en multiples contextos comunitaris. Quan es
realitzen entrevistes, s"haurien d'emprar entrevistadors formats.

. Cada informant hauria de basar les seves puntuacions individuals en la con-

ducta de la persona avaluada observada directament per ells.

. Interpretar les puntuacions de conducta adaptativa de la persona considerant

un interval de confianca basat en I'error estandard de mesura per al test espe-
cific utilitzat administrat individualment.

. Considerar qualsevol influencia potencial en els resultats incloent-hi factors per-

sonals i de I'entorn.

Taula 3.7
Guies per a la practica per a la realitzacié d'un diagnostic de
discapacitat intel lectual

1.

Un diagnostic de discapacitat intel lectual (DI) requereix limitacions significatives
en el funcionament intellectual i en la conducta adaptativa, i un origen durant
el periode de desenvolupament, que es defineix operativament com abans que
I'individu arribi a I'edat de 22 anys.

Els instruments d'avaluacioé usats per a formular un diagnostic de DI haurien de ser
tests fiables, valids, d'administracié individual, comprensius i estandarditzats que
proporcionin (a) una puntuacié de QI fotal (per al criteri del funcionament intel-
lectual), i (b) una mesura estandarditzada de conducta adaptativa que avalui els
seglents tres dominis de la conducta adaptativa: conceptual, social o practic.
S'atorga igual pes i consideracié conjunta al funcionament intel fectual i a la con-
ducta adaptativa en redlitzar un diagnostic de DI.

La puntuacié que determina els marges de les limitacions significatives en la con-
ducta adaptativa i el funcionament intel lectual és aproximadament 2 desviaci-
ons estandard per sota de la mitjana de I'instrument respectiu.

S'hauria d'utilitzar I'interval de confianga del 95% (és a dir, la puntuacié obtinguda
més o menys dues vegades el seu error estandard de mesura) per a establir la
certesa dins la qual cau la puntuacié real de I'individu.

L'Us del judici clinic en el diagnostic de DI: (a) garanteix que el diagnodstic de DI
estigui basat en les puntuacions de funcionament intel lectual i conducta adap-
tativa obtingudes de I'edicié més recent d'un test de funcionament intel lectual
i de conducta adaptativa respectivament que sigui fiable, valid, d'administracid
individual, exhaustiu i estandarditzat; (b) utilitza I'interval de confianga del 95% per
a establir I'interval de puntuacié dins el qual cau la puntuacié real de I'individu;
(c) verifica que I'edat d'inici de la discapacitat va tenir lloc durant el periode de
desenvolupament; i (d) atorga igual pes al funcionament intel lectual i a la con-
ducta adaptativa en el diagnostic de DI.
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Classificacio en el camp de la
Discapacitat Intel-lectual

La classificacié en el camp de la DI és un esquema organit-
zatiu opcional postdiagnostic. La classificacié comporta I'Us
d'un marc explicit i un procés sistematic per a subdividir el
grup d'individus amb DI en grups més petits basats en el pro-
posit important establert per a la divisié en subgrups.

En aquest capitol, el lector trobard:

* La fonamentacié per als sistemes de classificacio de la DI
basats en les limitacions en el funcionament de I'individu

* Una descripcid dels tres propdsits per a la classificacié en
subgrups

* Un esquema opcional postdiagnostic d'organitzacid en
subgrups

* El marc de treballi el procés per a la classificacio en sub-
grups de les necessitats de suport, els nivells de conducta
adaptativai els nivells de funcionament intel lectual

» Guies per a la practica quant a la classificacio en el camp
de la DI
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Introduccié i visié general

La classificaci6 no és un diagnostic. La classificacié en el camp de la DI és un
esquema organitzatiu opcional postdiagnostic. El proposit fonamental de la
classificacié és proporcionar una estructura per a categoritzar varies classes
d’observacions i mesures com a forma d’organitzar la informacié6 per tal de
congixer millor les necessitats d’una persona. La classificacié com a esquema
postdiagnostic comporta ['organitzacié sistematica en subgrups segons els
criteris establerts. La classificacié en subgrups s’hauria de donar dins d’'un
marc explicit i un procés sistematic, hauria de complir un proposit impor-
tant, tenir un benefici per a la persona, estar basada en informacié rellevant
i proporcionar una millor comprensié de les necessitats d’'una persona.

Com sexplica al llarg del capitol, els tres principals proposits sén des-
criure (a) la intensitat de les necessitats de suport; (b) 'abast de les limitaci-
ons en la conducta adaptativa en habilitats conceptuals, socials i practiques;
i (c) l'abast de les limitacions en el funcionament intel-lectual. El procés
sistematic per a la classificacié en subgrups descrit en aquest capitol esta-
bleix el proposit important per a aquesta subagrupacid, alinea els conjunts
rellevants de dades amb el proposit de la subagrupacié, descriu els proce-
diments basats en les dades que s'utilitzen per a establir les categories de la
classificacié en subgrups i utilitza franges de classificacié en subgrups de
base empirica. La informacié obtinguda del procés sistematic contribueix
a una millor comprensié de les necessitats de suport de 'individu, les seves
fortaleses i les limitacions. Una classificacié en subgrups basada en un marc
explicit i en un procés sistematic hauria d'impedir que es promoguin as-
sumpcions erronies sobre que tot el funcionament de les persones es troba
en la mateixa banda i tot ell és exactament igual.

Laproximacid a la classificaci6 en subgrups descrita en aquesta edicié del
manual extén la seva naturalesa integradora i incorpora els canvis significa-
tius que sestan donant en el camp de la DI. Els canvis principals segons la
seva relacié amb la classificacié en subgrups son:

* la creixent aplicacié del paradigma de suports;

* el creixent emfasi en la capacitat de 'individu i els resultats personals;
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* el desenvolupament d’escales estandarditzades de conducta adaptati-
va i de necessitats de suport que siguin fiables, valides, exhaustives i
d’administracié individual;

* una comprensié cientifica i social de la DI que reconegui la com-
plexitat del funcionament huma i la necessitat d’abordar mdaltiples
proposits de la classificacié en subgrups; i

* laincorporacié a les bones practiques del model socioecologic de dis-
capacitat, la multidimensionalitat del funcionament huma, les prac-
tiques basades en evidencies i la presa de decisions basades en dades

aixi com el focus d’atencié sobre el funcionament de la persona.

El capitol incorpora la transicié que es déna actualment en el camp
de la DI quant a que s’hauria de classificar i els termes usats per a la clas-
sificacié en subgrups. Aquesta transicié va comengar amb el manual de
1992 (Luckasson, Couter et al., 1992) i es reflecteix tant en el manual
DSM-5 (APA, 2013) com en el manual CIM-11 (OMS, 2018). El 1992,
’AAIDD va recomanar que la intensitat de la necessitat de suports de I'in-
dividu s'utilitzés per a la classificacié en subgrups. En el manual de 1992,
es van proposar els termes de la classificacié en subgrups intermitent, li-
mitat, extens i generalitzat. Com es va descriure més tard, en referéncia al
marc explicit i al procés sistematic per a la classificacié en subgrups de les
necessitats de suport, 'actual disponibilitat de puntuacions estandarditza-
des d’intensitat de necessitats de suport refor¢a una aproximacié basada en
dades a la classificacié dels nivells d’intensitat dels suports.

Com a reflex d’aquesta transici6 pel que fa a qué s’hauria de classificar i
els termes de la classificacié en subgrups utilitzats, el DSM-5 (APA, 2013)
especifica el nivell de gravetat del trastorn de I'espectre autista segons els
tres nivells d’intensitat dels suports requerits: requereix suport, requereix
suport substancial i requereix suport molt substancial. El mateix manual
abandona I'ts de les puntuacions de QI per a determinar la gravetat de la
DI. En lloc de la puntuacié de QI, es proposa el nivell de conducta adap-

tativa de I'individu com una guia per a determinar el nivell de gravetat de
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la DI. Amb un sistema de 4 nivells de lleu, moderat, greu i profund, el
DSM-5 afirma que la conducta adaptativa és un millor constructe que el
funcionament intel-lectual per a classificar els nivells de gravetat.

Aquest sistema de 4 nivells també es reflecteix en la CIM-11, pero alla
es determina el nivell de gravetat prenent en consideracié els nivells de
lindividu tant de funcionament intel-lectual com de conducta adaptativa
(OMS, 2018). El que si que és unic a la CIM-11 és la provisié d’indica-
dors de conducta adaptativa que reflecteix els nivells (lleu, moderat, greu
i profund) de gravetat dins els grups per edats. Es preveu que aquests des-
criptors conductuals es puguin usar per a guiar el judici clinic en aquells
paisos sense facil disponibilitat de tests estandarditzats comprensius i pro-
fessionals de la salut mental amb formacié apropiada (Tassé et al., 2019).

Per tal d’abordar aquesta transici6 en el camp de la DI quant a qué
shauria de classificar i els termes de la classificaci6 en subgrups utilitzats,
les segiients premisses emmarquen el contingut d’aquest capitol.

1. Un sistema de classificacié hauria d’estar basat en la intensitat de les
necessitats de suport d’un individu, les seves limitacions en la conducta
adaptativa o bé les seves limitacions en el funcionament intel-lectual.

2. La comprensié més exhaustiva de la DI és el patré i la intensitat de les
necessitats de suport d’un individu.

3. La classificacié en subgrups, preferiblement, esta basada en la classifica-
ci6 del nivell de necessitats de suport, i és llavors quan és més efectiva.

4. Classificar les persones en base a les seves necessitats de suport reflec-
teix el potencial de creixement de les persones amb DI i proporciona
un marc per a la implementacié de sistemes de suports que tindran
un efecte positiu sobre el funcionament de I'individu i el seu benestar
personal.

5. Ates que la classificacid en subgrups es continua basant en 'abast de les
limitacions en el funcionament intel-lectual i/o la conducta adaptativa,
cal un marc especific i un procés sistematic per tal de guiar la subdivisié
del grup en grups més petits segons el propdsit important identificat

per a la subagrupacié.
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El capitol té tres proposits principals. El primer és presentar un marc
explicit i un procés sistematic per a la classificacié en subgrups de la DI
i descriure com aquest marc i aquest procés es poden usar per a abordar
el proposit de classificacié de cada subgrup. El segon és discutir el paper
del judici clinic en la classificacié en subgrups. El tercer és presentar un
conjunt de guies per a la practica per a la classificacié en el camp de la DI
Al llarg del capitol, la classificacié s'aborda com un esquema organitzatiu
postdiagnostic opcional que implica I'ds d’'un marc explicit i un procés
sistematic per a subdividir el grup d’indivius amb discapacitat intel-lectual
en grups més petits segons el propdsit important establert per a la subagru-
pacié. També cal emfatitzar que la classificaci6 en subgrups ha de complir
un proposit important, tenir benefici per a la persona, estar basat en in-
formacié rellevant i proporcionar una millor comprensié de les necessitats

d’un individu.

Un marc explicit i un procés sistematic per a la
classificacié en subgrups en la discapacitat intel-lectual
El marc explicit i el procés sistematic descrits a la Taula 4.1 estan constru-
its al voltant de tres proposits principals per a la classificacié en subgrups.
Aquests tres proposits sén descriure la intensitat de les necessitats de su-
port; I'abast de les limitacions en la conducta adaptativa en habilitats con-
ceptuals, socials i practiques; i 'abast de les limitacions en el funcionament
intel-lectual. Per a cada proposit, el procés sistematic per a la classificacié
en subgrups comporta quatre components: (a) establir el proposit impor-
tant per a la subagrupacié, (b) alinear els conjunts de dades rellevants amb
el proposit de la subagrupacié, (c) descriure els procediments basats en
dades utilitzats per a establir les categories emprades per a la classificacié
en subgrups, i (d) usar franges de classificacié en subgrups amb base em-
pirica per tal d’establir les categories de classificacié en subgrups (Schalock
i Luckasson, 2015). A les Taules 4.2-4.4 es resumeixen aspectes clau de
cada component en relaci6 a cada proposit de la classificacié en subgrups i

sincorporen a les guies per a la practica presentades a la Taula 4.5.
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Taula 4.1

Marc explicit i procés sistematic per a la classificacié en subgrups en la

discapacitat intel lectual

Marc explicit

Components del procés sistematic

Alinear el proposit especific per ala
classificacié en subgrups amb cada
component del procés sistematic.

Els tres proposits per a la classificacié en
subgrups son desciure (a) la intensitat
de les necessitats de suport; (b) I'abast
de les limitacions en la conducta
adaptativa en habilitats conceptuals,
socials i practiques.

Establir el proposit important per a la
subagrupacié.

Alinear els conjunts de dades rellevants
amb el proposit de la subagrupacio.
Descriure els procediments basats en
dades que s'utilitzen per a establir

les categories de la classificacié en
subgrups emprades.

Usar franges de classificacio en
subgrups de base empirica per a

establir les categories de la classificacid
en subgrups.

Degut a la seva naturalesa alineada i basada en evidéncies, existeix una
série d’avantatges d’utilitzar el marc i el procés descrits a la Taula 4.1. En
primer lloc, alinea els proposits de classificacié en subgrups amb les bones
practiques. En segon lloc, el marc i el procés integren els components
d’una aproximacié sistematica a la classificacié en subgrups a la DI. En
tercer lloc, el seu s millora la qualitat, la validesa i la precisié de les deci-
sions i recomanacions realitzades quant als tres proposits principals de la
classificacié en subgrups. En quart lloc, del seu ts en resulta una termi-
nologia precisa relacionada amb les categories i franges de classificacié en

subgrups en tots els proposits de la classificacié en subgrups.
grup prop grup

La classificacié de la intensitat
de les necessitats de suport
Com s'apunta a la taula 4.2, la descripcié de la intensitat de les necessitats
de suport de I'individu es basa en les puntuacions percentils, com es re-
porta al manual d’estandarditzacié de I'escala d’avaluacié de les necessitats
de suports utilitzada. Una puntuacié percentil indica el percentatge de

persones dintre del grup d’estandarditzacié que puntuen o bé igual que la
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Taula 4.2

El marc explicit i el procés sistematic aplicats a la classificacié en subgrups
de les necessitats de suport

Proposit de
la classificacié
en subgrups

Conjunt de dades
rellevants per a
abordar el proposit

Procediments
basats en dades
usats per a establir
les categories de
la classificacié

en subgrups

Categories

de classificacié
en subgrups

i franja de
classificacié en
subgrups

Descriure la
intensitat de les
necessitats de
suport

eIntensitat de les
necessitats de
suport avaluades

*ClUsters de
necessitats de
suport

Instfruments
estandarditzats
d'avaluacié de
necessitats de
suport

¢ Andlisi de clUsters
que inclou dades
obtingudes

d'un instrument
d'avaluacié de
necessitats de
suport fiable i valid

Nivells d'intensitat de

necessitats de suport:

¢ Infermitent (puntuaciéd
percentil de necessitat
de suport de 0-25
aproximadament)

 Limitada (25-60
aproximadament)

e Extensa (51-75
aproximadament)

¢ Generdlitzada (més de
76 aproximadament)

ClUsters de necessitats de
suport:

¢ El nombre i descripcid
de les franges de
classificacié en
subgrups es basen en
la técnica estadistica
usada

Generalment
s'identifiquen 4-7
clusters

puntuaci6 obtinguda de I'individu o bé per sota. Quan interpretem pun-

tuacions percentils de necessitats de suport, cal assenyalar que mentre més

alta sigui la puntuacié percentil, més grans seran les necessitats de suport

de l'individu. Aixi doncs, a la Taula 4.2 (columna 4) el nivell més baix

d’intensitat de suport (és a dir, “intermitent”) es defineix operativament

com una puntuacié percentil entre 0 i 25; el nivell més alt d’intensitat de

suport (és a dir, “generalitzat”) es defineix operativament com una pun-

tuacié percentil per sobre de 75. Si és necessari classificar I'individu en
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termes del nivell d'intensitat de les necessitats de suport, es fan servir els
termes intermitent, limitat, extens o generalitzat, amb les seves franges de
classificacié en subgrups establertes segons les puntacions percentils de
necessitats de suport presentades a la Taula 4.2 (columna 4).
Analogament, es poden utilitzar els clsters basats en patrons similars
de necessitats de suport per a informar la classificacié en subgrups i pro-
porcionar potencialment una aproximacié amb base empirica per a resol-
dre l'assignacié. Com es refereix a la Taula 4.2, I'analisi de clasters és un
terme paraigiies per a una série de tecniques estadistiques descriptives que
busquen dividir grups heterogenis en subgrups homogenis. El nombre de
categories de classificacié en subgrups i franges associades depén del proce-
diment utilitzat per a analitzar els clsters. A Agosta et al. (2016), Painter
et al. (2018), Shogren, Shaw et al. (2017) i Thompson et al. (2018) apa-

reixen exemples i descripcions de categories i franges amb base empirica.

La classificacié de I'abast de les limitacions en les
habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques
Com es va tractar al Capitol 3, la conducta social és la suma d’habilitats
conceptuals, socials i practiques que han estat apreses i son practicades per
les persones en la seva vida quotidiana. La conducta adaptativa: (a) esta
lligada al desenvolupament i la seva complexitat augmenta amb I'edat; (b)
esta relacionada amb les expectatives de I'edat i les exigencies de contextos
particulars; (c) s'avalua segons el rendiment tipic de la persona a casa, a
Pescola, a la feina i en el lleure, no segons el seu rendiment maxim; i (d)
savalua en referéncia als espais comunitaris tipics per als iguals d’edat de

I'individu.

En descriure I'abast de les limitacions en la conducta adaptativa pel
que fa a les habilitats conceptuals, socials i practiques, és important distin-
gir entre com s'utilitzen les puntuacions de conducta adaptativa com un
criteri per al diagnostic de la DI i com s'utilitzen per a la classificacié en
subgrups. Pel que fa al diagnostic de DI, el criteri de les “limitacions sig-

nificatives en la conducta adaptativa” es compleix amb una puntuacié de
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conducta adaptativa aproximadament dues desviacions estandard per sota
de la mitjana en almenys un dels tres dominis de la conducta adaptativa
(conceptual, social o practic), tenint en compte el SEM de l'instrument
especific d’administracié individual utilitzat. En canvi, com a esquema
organitzador opcional postdiagnostic, i depenent del proposit de la sub-
classificacig, I'abast de les limitacions en la conducta adaptativa es pot
descriure per a qualsevol dels tres dominis de la conducta adaptativa.
Com queda palés en la Taula 4.3, la descripcié de I'abast de les limita-
cions en la conducta adaptativa quant a les habilitats conceptuals, socials
i practiques es basa en les puntuacions de conducta adaptativa obtingu-
des d’un test valid, d’administracié individual, exhaustiu i estandarditzat
que produeixi una puntuacié de conducta adaptativa estandarditzada en
cadascun dels tres dominis de la conducta adaptativa d’habilitats concep-
tuals, socials i practiques. Com es mostra més extensament a la columna 4
de la Taula 4.3, les franges de classificaci6 en subgrups que estableixen les
categories es basen en puntuacions estandard de conducta adaptativa per
a cada domini de la conducta adaprativa. Si cal subclassificar 'individu en
termes de I'abast de les limitacions de la conducta adaptativa en habilitats
conceptuals, socials i/o practiques, actualment es fan servir els termes lleu,
moderat, greu o profund, junt amb les seves franges de classificacié esta-
blertes segons les puntacions estandard de conducta adaptativa referenci-

ades per dominis.

Avis important

Tant per a les categories de classificacié en subgrups com per a les franges
de classificaci6 en subgrups en qué es basen, els clinics han de ser conscients
d’una serie de reptes metodologics i estadistics que dificulten 'ts definitiu
de les categories de classificacié en subgrups de la conducta adaprativa i
que, en alguns casos, tenen un impacte en la seva validesa. Per exemple,
l'avaluacié de la conducta adaptativa pot veure’s influida per factors cul-
turals i lingfiistics, per limitacions sensorials i motores i pel context de la

persona. A més, unes puntuacions extremament baixes sén menys estables
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Taula 4.3

El marc explicit i el procés sistematic aplicats a la classificacié en subgrups
dels nivells de conducta adaptativa

Dades rellevants
per a abordar el
proposit

Proposit de la
classificacié en
subgrups

Procediments
basats en dades
per a establir
categories

de classificacidé
en subgrups

Categories de
classificacié en
subgrups a franges
de classificacié en
subgrups

* Punfua-cions
de conducta
adaptativa

Descriure abast
de limitacions
en conducta
adaptativa

en habilitats
conceptuals,
socials i
practiques

* Puntuacions
de conducta
adaptativa
basades en un
test fiable, valid,
d'administracié
individual,
exhaustiu i
estandarditzat
que ofereixi
puntuacié
estandarditzada
de conducta
adaptativa en
cadascun dels
fres dominis de
la conducta
adaptativa:
habilitats
conceptuals,
socials i
practiques.

Abast de limitacions en
habilitats conceptuals,
socials i/o practiques:

e Lleu (puntuacié de
conducta adaptativa
de 50-55 a 70-75
aproximadament)
Moderat (de 40-45 a 50-
55 aproximadament)
Greu* (de 25-30 a 40-45
aproximadament)
Profund* (<20-25
aproximadament)

* Els tests estandarditzats tenen un terra per a la puntuacié estandard que poden generar. Aquestes puntua-

cions baixes sovint son extrapolades i poden tenir una fiabilitat limitada.

i fiables, i per tant esdevé més complicat diferenciar amb precisié els nivells

greus i profunds del funcionament de la conducta adaptativa degut a que

pot existir més variabilitat dintre d’una categoria que entre categories.

Ateses aquestes dificultats, el rang de puntuacions estandard de con-

ducta adaprativa udilitzat per a classificar nivells de conducta adaprtativa

hauria d’incloure el SEM al voltant de la puntuacié estandard obtinguda

de l'individu. Les guies de bones practiques suggereixen 'is de I'interval de
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confianca del 95%, que representa aproximadament 5 punts en la metrica
de puntuacié estandard. Aixd es veu reflectit en els rangs suggerits a la Taula
4.3 (p. ex., aproximadament de 50-55 a 70-75 per a lleu, etc.). La inclusi6
del SEM en la franja de classificacié en subgrups no només reconeix el
potencial solapament entre franges, siné que també augmenta la precisié
d’aquesta subagrupacio.

Tot i que la informacié obtinguda a partir de tests estandarditzats de
conducta adaptativa proporciona informacié objectiva important quant al
nivell de funcionament intel.lectual del grup de referencia de la persona,
la classificacié en subgrups continua fortament lligada al judici clinic. Més
endavant en aquest capitol es tractara el paper del judici clinic en la classi-

ficacié en subgrups.

La classificacié de I'abast de les limitacions

en el funcionament intel-lectual
Al llarg d’aquest manual, el funcionament intel-lectual es considera una de
les cinc dimensions del funcionament huma (vegeu la Figura 1.1 i el text
relacionat). Com s’ha tractat al Capitol 3, el terme fincionament intel-lec-
tual incorpora: (a) les caracteristiques definitories de la intel-ligencia (com
ara el raonament, la planificacid, la resolucié de problemes, el pensament
abstracte, la comprensié d’idees complexes, I'aprenentatge rapid i I'apre-
nentatge de 'experiencia); (b) les habilitats avaluades actualment pels tests
d’intel-ligéncia estandarditzats; i (c) la visié de consens que el funcionament
intel-lectual esta influit per altres dimensions del funcionament huma i els
sistemes de suports. Aixi doncs, el funcionament intel-lectual és un terme
més ampli que la intel-ligéncia o que les capacitats intel-lectuals, perd més
estret que el funcionament huma.

Ates que encara es realitza la classificacié en subgrups segons 'abast
de les limitacions en el funcionament intel-lectual, cal que existeixin un
marc explicit i un procés sistematic per a guiar la subdivisi6 del grup d’in-
dividus amb DI en grups més petits segons I'abast de les limitacions en

el funcionament intel-lectual. Com queda palés en la Taula 3.3, s'utilitza
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Tauvla 4.4

El marc explicit i el procés sistematic aplicats a la classificacié en subgrups
dels nivells de funcionament intel lectual

Proposit de la
classificacié en
subgrups

Dades rellevants
per a abordar el
proposit

Procediments
basats en dades
per a establir
categories

de classificacidé
en subgrups

Categories de
classificacié en
subgrups i franges de
classificacio

en subgrups

Descriure abast
de limitacions

¢ Puntua-cions
estandard de

* Puntuacions
estandard de Ql

Abast de limitacions en
funcionament intel lectual:

enen Ql total basades en un ¢ Lleu (puntuacié de

funcionament test fiable, valid, conducta adaptativa

intel lectual d’'administracié de 50-55 a 70-75
individual, aproximadament)
comprensiu i * Moderat (de 40-45 a 50-
estandarditzat 55 aproximadament)
que ofereixi e Greu* (de 25-30 a 40-45
puntuacié de QI aproximadament)
fotal e Profund* (<20-25

aproximadament

* Els tests estandarditzats tenen un terra per a la puntuacié estandard que poden generar. Aquestes puntua-
cions baixes sovint sdn extrapolades i poden tenir una fiabilitat limitada.

un QI total per a descriure I'abast de les limitacions en el funcionament
intel-lectual. Com es mostra més extensament a la columna 4 de la Taula
4.4, les franges de classificaci6 en subgrups que estableixen les categories
de classificaci6 en subgrups sén puntuacions estandard de QI total. Si és
necessari subclassificar I'individu en termes de I'abast de les limitacions
en el funcionament intel-lectual, actualment s'utilitzen els termes lleu,
moderat, greu o profund, junt amb les seves franges de classificaci6 esta-

blertes segons les puntuacions estandard de QI total.

Avis important

Tant per a les categories de classificacié en subgrups com per a les franges
de classificaci6 en subgrups en qué es basen, els clinics han de ser conscients
d’una série de reptes metodologics i estadistics que dificulten I'is definitiu

de les categories de classificacié en subgrups basada en el QI i que, en al-
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guns casos, tenen un impacte en la seva validesa. Per exemple, I'avaluacié
de les capacitats intel-lectuals pot veure’s influida per factors culturals i lin-
gliistics, per limitacions sensorials i motores i pel context de la persona. A
més, unes puntuacions extremament estandards (p. ex., aquelles per sota de
40-45) sén menys estables i fiables, i per tant esdevé més complicat diferen-
ciar amb precisié els nivells greus i profunds de funcionament ates que pot
existir més variabilitat dintre d’una categoria que entre categories.

Ateses aquestes dificultats, el rang de puntuacions estandard utilitzat
per a classificar 'abast de les limitacions en el funcionament intel-lectual
hauria d’incloure el SEM al voltant de la puntuacié estandard obtinguda
de I'individu. Les guies de bones practiques suggereixen I'tis de I'interval
de confianca del 95%, que representa aproximadament 5 punts en la me-
trica de puntuaci6 estandard. Aixo es veu reflectit en els rangs de puntua-
cié de QI total suggerits a la Taula 4.3 (p. ex., aproximadament de 50-55
a 70-75 per a lleu, etc.). La inclusi6 del SEM en la banda de classificacié
en subgrups no només reconeix el potencial solapament entre franges,
sin6 que també augmenta la precisié d’aquesta subagrupacié.

Tot i que la informacié obtinguda a partir de tests d’intel-ligéncia
estandarditzats proporciona informaci6 objectiva important quant al ni-
vell de funcionament intel.lectual del grup de referencia de la persona,
la classificacié en subgrups continua fortament lligada al judici clinic.
Més endavant en aquest capitol es tractara el paper del judici clinic en la

classificacié en subgrups.

El paper del judici clinic en la classificacié en subgrups
Els components del marc explicit i el procés sistematic per a la classificacié
en subgrups identificats en la Taula 4.1 també emmarquen el paper del ju-
dici clinic en la classificacié en subgrups en el camp de la DI. Aquest paper
implica I's de: (a) conjunts de dades rellevants per a abordar el proposit
d’aquesta subagrupacié; (b) procediments basats en dades per a establir les
franges de classificacié en subgrups; i (c) franges de classificacié empiriques

per a establir les categories de classificacié en subgrups.
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Conjunts de dades rellevants

El judici clinic hauria de garantir I'alineacié dels conjunts de dades re-
llevants amb el proposit per a la subagrupacié. Com s’ha comentat ante-
riorment, els tres proposits per a la classificacié en subgrups impliquen
descriure la intensitat de les necessitats de suport; 'abast de les limita-
cions en la conducta adaptativa en habilitats conceptuals, socials i prac-
tiques; i 'abast de les limitacions en el funcionament intel-lectual. La
classificacié en subgrups esta relacionada amb el proposit. Si, per exem-
ple, el proposit és determinar les assignacions individuals de pressupost
i equiparar les necessitats amb els recursos, la classificacié en subgrups
s hauria de realitzar segons la intensitat de les necessitats de suport avalu-
ades. Si, tanmateix, el proposit és realitzar recerca sobre els problemes de
salut associats al funcionament intel-lectual o a la conducta adaptativa,
una classificacié en subgrups significativa es realitza segons els factors de
risc, nivells de funcionament intel-lectual o nivells de conducta adapta-
tiva. Si el proposit és determinar si la persona és competent o no per a
criar fills, la classificacié en subgrups es basa en els elements legals per a la
competeéncia i el patrd i la intensitat dels suports requerits. Com a tltim
exemple, si es desitja una visi6 holistica de la persona, la classificacié en
subgrups s’hauria de basar en les puntuacions del perfil en la intensitat de
les necessitats de suport i I'abast de les limitacions en la conducta adap-
tativa i el funcionament intel-lectual.

Com es resumeix a les Taules 4.2-4.4, tres son els conjunts de dades
rellevants que es tracten en aquest manual: el patré i la intensitat de
les necessitats de suport (Capitol 5), el nivell d’intel-ligéncia avaluat i
la conducta adaptativa avaluada (ambdés tractats al Capitol 3). Aquests
tres conjunts de dades s'utilitzen per a descriure la intensitat de les ne-
cessitats de suport; I'abast de les limitacions en la conducta adaptativa en
habilitats conceptuals, socials i practiques; i 'abast de les limitacions en
el funcionament intel-lectual.

Als clinics que treballen amb persones amb DI sovint se’ls requereix

que expliquin els factors de risc associats a la discapacitat. Aquest re-
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queriment necessita que els clinics tinguin coneixement dels factors de
risc associats a les diferents perspectives de la DI: biomedica, psicoedu-
cativa, sociocultural i de justicia. La Taula 6.1 proporciona una descrip-
cié d’aquests factors de risc respectius. Molts clinics que treballen amb
persones amb DI també estan implicats en determinar Ielegibilitat o
Pestatus legal d’un individu amb DI. Depenent de la situacié, el conei-
xement rellevant podria incloure la comprensi6 dels elements legals per a
la competencia, determinar la intensitat de les necessitats de suport de la

persona i verificar el diagnostic de DI.

Procediments basats en dades

Dos avencos recents han permés la determinacié basada en dades de les
categories de classificacié en subgrups i les franges de classificacié en sub-
grups que es presenten a les Taules 4.2-4.4. En primer lloc, dels avencos
en 'avaluacié estandarditzada de la conducta adaprativa i les necessitats
de suport, n’han resultat puntuacions estandarditzades que complemen-
ten I's de mesures estandarditzades d’intel-ligéncia. Actualment, els pro-
cediments basats en dades es poden utilitzar per a descriure la intensitat
de les necessitats de suport i I'abast de les limitacions en el funcionament
intel-lectual i en la conducta adaprativa (Arnold et al., 2014, 2015; Tassé
etal. 2016; Thompson et al., 2015; Thompson, Wehmeyer et al., 2016).
En segon lloc, dels avengos en I'is de metodes estadistics complexos,
com ara I'analisi de clasters, n’ha resultat la capacitat d’identificar empi-
ricament els clusters de necessitats de suports que es poden utilitzar per a
la planificacié de suports i potencialment per al financament (Painter et
al., 2018; Shogren, Shaw et al., 2017).

En zones de pocs recursos i/o en aquelles zones o paisos sense accés a
instruments estandarditzats comprensius, instruments correctament nor-
malitzats o professionals amb formacié en discapacitat, el judici dels clinics
es pot guiar mitjangant 'accés a descriptors conductuals del funcionament
de la conducta adaptativa en els diferents nivells de gravetat per als diferents

agrupaments per edats. Aquesta necessitat és abordada a la CIM-11, que
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proporciona descriptors de la conducta funcional en relacié a I'edat asso-
ciats a quatre nivells de conducta adaptativa (OMS, 2018). També aparei-
xen descriptors conductuals funcionals exemplars per a nivells de conducta

adaptativa—sumats a les edats i als nivells—a Tassé et al. (2019).

Categories de classificacié en subgrups
Historicament, les categories de classificacié en subgrups (p. ex., lleu, mo-
derat, greu i profund) han estat basades en franges de puntuacié estandard
de QI. Aquesta dependencia historica de les puntuacions de QI com a
tinica base per a la classificacié en subgrups ha disminuit, i esta sent reem-
placada per la classificacié en subgrups basada en la intensitat de les neces-
sitats de suport i en 'abast de les limitacions en la conducta adaptativa en
habilitats conceptuals, socials i practiques. Aquesta transicié es deu a que
el camp esta virant cap a un model socioecologic de discapacitat, un mo-
del multidimensional del funcionament huma, el paradigma de suports
i les practiques basades en evidéncies. Per exemple, el DSM-5 especifica
tres nivells de suports requerits per a formar subgrups en individus amb
trastorn de I'espectre autista. La terminologia suggerida és “requereix ne-
cessitats de suport, requereix necessitats substancials de suport i requereix
necessitats molt substancials de suport” (APA, 2013, p. 52). El DSM-5
també ha abandonat I's de les puntuacions de QI per a determinar la
gravetat de la DI. Més aviat, el DSM-5 proposa que el nivell de conducta
adaptativa de I'individu s’hauria d’utilitzar com a base per a la classificacié
en subgrups, usant les categories de classificacié en subgrups de lleu, mo-
derat, greu i profund. Aquestes quatre categories també es proposen a la
CIM-11, perd amb la categoria de classificacié en subgrups determinada
tenint en consideraci tant el nivell de funcionament intel-lectual de I'in-
dividu com la seva conducta adaptativa (OMS, 2018).

Un marc explicit i un procés sistematic per a la classificacié en subgrups
organitzat al voltant de proposits especifics de classificaci6 en subgrups per-
meten al clinic familiaritzar-se i utilitzar correctament les bones practiques

actuals en categories de classificacié en subgrups i franges de classificacié
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en subgrups. Si, per exemple, el proposit de la subagrupacié es descriure
les necessitats de suport d’un individu per a la planificacié de suports, les
categories de classificacié en subgrups fan referéncia a nivells d’intensitat de
suport (intermitent, limitat, extens o penetrant), amb les franges de clas-
sificaci6 associades basades en les puntuacions percentils de necessitats de
suport. Per tal de determinar els clisters de necessitats de suport, sutilitza
Panalisi de clasters per a dividir grups heterogenis en subgrups homogenis.
Sutilitzen diferents metodes estadistics, com ara els models d’equacions
estructurals i el meétode de k-mitjanes, per tal d’establir tant categories com
franges de classificacié en subgrups. Per a 'assignacié de recursos, les cate-
gories de classificacié en subgrups fan referencia a nivells d’assignacié de
recursos amb base empirica. El nombre de categories de classificacié en
subgrups i les franges de classificacié en subgrups associades tipicament
estan basades en la combinacié de la intensitat de les necessitats de suports
amb altres impulsors de politiques. Si, tanmateix, el proposit per a la clas-
sificaci6 en subgrups és descriure I'abast de les limitacions en el funciona-
ment intel-lectual o en la conducta adaptativa, les categories de classificacié
en subgrups actualment en @s sén lleu, moderat, greu o profund, cadascuna

de les quals es defineix operativament segons les puntuacions estandard.

Franges de classificacié en subgrups

Amb la disponibilitat d’instruments d’avaluacié estandarditzats que pro-
porcionen puntuacions percentils per a la intensitat de necessitats de su-
port, i amb les puntuacions estandards que reflecteixen I'abast de les li-
mitacions en el funcionament intel-lectual i la conducta adaptativa, ara és
possible utilitzar procediments comparables basats en dades que permeten
tenir franges de classificacié en subgrups amb base empirica en tots tres
proposits de la classificacié en subgrups. Per a la intensitat de les necessitats
de suport, les franges de classificaci6 en subgrups basades en dades es basen
en la puntuacié percentil de necessitats de suport de I'individu obtinguda
d’una escala d’avaluaci6 de les necessitats de suport fiable, valida, d’admi-

nistracié individual, exhaustiva i estandarditzada (vegeu la Taula 4.2). Per
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Taula 4.5
Guies per a la practica quant a la classificacio en el camp de la
discapacitat intel lectual

1.

La classificacié en el camp de la discapacitat intel lectual (DI) és un esquema
organitzativ opcional postdiagndstic que utilitza un marc especific i un procés sis-
tematic per a subdividir el grup d'individus amb discapacitat intel lectual en grups
més petits.

L'esquema preferit de classificacié en subgrups es basa en la intensitat de les ne-
cessitats de suport. Alfres proposits potencials de la classificaciéd en subgrups sén
descriure I'abast de les limitacions en habilitats adaptatives conceptuals, socials i
practiques, o descriure I'abast de les limitacions en el funcionament intel fectual.
Tota classificacié hauria de complir un proposit important, tenir un benefici per ala
persona, estar basada en informacid rellevant i proporcionar una millor compren-
si6 de les necessitats d'un individu.

El procés sistematic per a la classificacié en subgrups: (a) estableix el propodsit im-
portant per a la subagrupacié, (b) alinea els conjunts de dades rellevants amb el
proposit de la subagrupacio, (c) descriu els procediments basats en dades utilit-
zats per a establir les categories de classificacié en subgrups i (d) utilitza franges
de classificacio en subgrups amb base empirica per a establir les categories de
classificacié en subgrups.

La classificacié en subgrups basada en la intensitat de les necessitats de suport
utilitza puntuacions percentils de necessitats de suport.

Les categories de classificacié en subgrups haurien d'estar basades en franges
de classificacié en subgrups amb base empirica. Les franges de classificacié amb
base empirica per a la intensitat de suports es basen en puntuacions percentils;
les de funcionament intel lectual i conducta adaptativa es basen en puntuacions
estandard.

El judici clinic en la classificacié en subgrups incorpora: (a) conjunts de dades re-
llevants que aborden el propdsit per a la subagrupacié, (b) procediments basats
en dades per a establir les categories de classificacié en subgrups, i (c) franges
de classificacié en subgrups amb base empirica per a establir les categories de
classificacié en subgrups.

Les bones practiques en la classificacié en subgrups refusen termes de classifica-
cié en subgrups estigmatitzants. La terminologia seleccionada hauria de demos-
trar respecte per la persona, promoure la precisié i millorar la comprensié.

a la conducta adaptativa i el funcionament intel-lectual, les franges basades

en dades es basen en les puntuacions estandard de I'individu obtingudes

d’un test fiable, valid, d’administracié individual, exhaustiu i estandarditzat

(vegeu les Taules 4.3 i 4.4).

Guies per a la practica

Les guies per a la practica presentades a la Taula 4.5 reflecteixen els con-

ceptes clau i les bones practiques tractades en aquest capitol.
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Sistemes de suports

Els sistemes de suports sén una xarxa de recursos i estrategies
inferconnectades que promouen el desenvolupament i els
inferessos d'una persona i en milloren el funcionament i el
benestar personal. Els sistemes de suports efectius se centren
en la persona, estan orientats als resultats, i sbn comprensius
i coordinats.
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En aquest capitol, el lector trobard:

* Una definicié de sistemes de suports efectius.

* Una aproximacioé sistematica al desenvolupament de
sistemes de suports efectius.

e Una descripcié de les caracteristiques dels suports efectius.

¢ Els elements dels sistemes de suports efectius que
impliquen tria i autonomia personal, entorns inclusius,
suports genérics i suports especialitzats.

* Les diferéncies enfre I'avaluacid de les necessitats de
suport i I'avaluacié de la conducta adaptativa.

* L'aplicacio de sistemes de suports a (a) persones que
técnicament no compleixen els criteris per a un diagnostic
de DI, perd que comparteixen moltes caracteristiques i
necessitats de suport amb aquells amb un diagnostic de
DI, i (b) aguells que tenen tant DI com trastorns mentals.

* El paper del judici clinic en els sistemes de suports efectius.

¢ Un marc de treball d'avaluacié de resultats per a les
dimensions del funcionament huma.

» Guies per a la practica quant als sistemes de suports.

Introduccié i visié general
El paradigma de suports ha tingut un efecte transformatiu sobre les politi-
ques i les practiques en el camp de la DI. El paradigma de suports es basa
en la premissa que: (a) la diferencia més rellevant entre les persones amb
DI i la poblacié general és que les persones amb DI necessiten diferents
tipus i intensitats de suports per a participar i contribuir plenament a la
societat; i (b) els suports mitiguen (és a dir, compensen, alleugen) 'impac-
te de la discapacitat, perd no eliminen la discapacitat en si. El paradigma
de suports esta canviant els rols i les funcions dels receptors dels suports,

els educadors, els clinics i els professionals de suport directe, i esta tenint
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un impacte en el desenvolupament de politiques de discapacitat, la imple-
mentaci6 i 'avaluacié als nivells de micro (individu), meso (organitzacid)
i macrosistema (societat). Per exemple, les persones amb DI ara estan més
implicades en la planificacié i la prestacié dels seus propis suports perso-
nals; les organitzacions coordinen cada vegada més sistemes de suports
a la comunitat; i les societats estan canviant les seves politiques i practi-
ques per a implementar un sistema de prestacié de suports i per a avaluar
I'impacte dels suports proporcionats (Schalock i Verdugo, 2013; Shogren,
Luckasson et al., 2017; Stancliffe et al., 2016; Thompson et al., 2014).

Ladopcié del paradigma de suports al camp de la DI ha provocat aven-
cos significatius quant a la planificacid, provisié i avaluacié de suports.
Aquests avencos estan relacionats amb la capacitat d’avaluar el patré i la
intensitat de les necessitats de suports tant per a nens com per a adults,
entendre I'Gs del patré i la intensitat de les necessitats de suport per a
la classificacié en subgrups, identificar i operacionalitzar elements dels
sistemes de suports i avaluar 'impacte dels suports proporcionats en els
resultats de funcionament huma i de benestar personal. Aquests avencos
subratllen la rellevancia i la importancia de dues assumpcions essencials
per a l'aplicaci6 de la definicié de DI: (a) un proposit important de des-
criure les limitacions és desenvolupar un perfil de suports requerits; i (b)
amb els suports personalitzats apropiats durant un periode sostingut, el
funcionament vital de la persona amb DI generalment millorara.

Aquest capitol se centra en els sistemes de suports. Com s’ha definit
anteriorment, els sistemes de suports efectius sén una xarxa de recursos i
estratégies interconnectades que promouen el desenvolupament i els in-
teressos d’una persona, milloren el funcionament d’un individu i el seu
benestar personal i se centren en la persona, estan orientats als resultats, i
s6n comprensius i coordinats. Un marc efectiu per als sistemes de suports
facilita la identificaci6 dels recursos i estratégies que es poden implemen-
tar per tal d’abordar les necessitats de suport de 'individu i millorar-ne
els objectius personals. Aquesta facilitaci6 és essencial almenys per dues

raons. En primer lloc, la majoria dels suports proporcionats a persones
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amb DI estan organitzats—o sén proporcionats—per una serie d’entitats
publiques i privades, inclosos l'individu i els seus familiars. S’estima que
actualment només un de cada quatre adults amb DI rep suports formals
o pagats relatius a la discapacitat (Braddock et al., 2015; Larson et al.,
2018). En segon lloc, en les politiques existeix un emfasi creixent en els
suports autogestionats (Bogenschutz et al., 2019; Sciegal et al., 2016) i
un Us creixent de les practiques (De Carlo et al., 2019; Friedman, 2018b;
Thompson et al., 2014).

Els sistemes de suports estan construits al voltant dels valors, les con-
dicions facilitadores i les relacions de suport (Buntinx et al., 2018; Panel
d’Experts de 'Experiéncia de la Discapacitat del Centre de Rehabilita-
cid, Recerca i Formacié sobre la Salut i el Funcionament de les Persones
amb DI de la Universitat Estatal d’Ohio, 2019; Onken, 2018; Qian et
al., 2019). Els valors impliquen promoure oportunitats per a millorar el
desenvolupament personal de I'individu, I'autodeterminacid, les relacions
interpersonals, la inclusié social, els drets, el benestar emocional, el benes-
tar fisic i el benestar material (centrat en la persona). Les condicions facili-
tadores impliquen equitat, flexibilitat, proveidors de suports competents,
col-laboracié entre professionals i proveidors de suports, disponibilitat i
accessibilitat dels suports, entorns segurs, informacié sobre els elements
dels sistemes de suports, continuitat i consistencia de la provisié de su-
ports (és a dir, sostenibilitat) i coordinacié i gestié dels suports (orientats
als resultats, comprensius i coordinats). Les relacions de suport inclouen
el respecte, la capacitat de resposta, la fiabilitat, la comunicacid, el com-
promis, la comprensié i 'empatia (interconnexio).

En les proximes seccions, descrivim les quatre caracteristiques dels sis-
temes de suports efectius: centrats en la persona, orientats als resultats,
comprensius i coordinats. En seccions posteriors del capitol, també trac-
tem la importancia del context en la planificacié i implementacié de les
estrategies de suports, descrivim el paper del judici clinic en els sistemes
de suports i presentem un conjunt de guies per a la practica pel que fa als

sistemes de suports.
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Centrar-se en la persona:

I'avaluacié de les necessitats de suport individuals
Necessitats de suport és un constructe psicologic que es defineix com “el
patré i la intensitat de suports que requereix una persona per a participar
en activitats associades amb el funcionament huma tipic” (Thompson et
al., 2009, p. 135). Les necessitats de suport d’'una persona reflecteixen un
desequilibri actual entre les competéncies personals d’una persona i les
exigencies del context en que la persona viu, treballa, aprén, interactua i
gaudeix de la vida. Un proposit essencial dels sistemes de suport és reduir
la discrepancia entre les limitacions funcionals d’un individu i les exigen-
cies contextuals, i aixi millorar el seu funcionament i benestar personal.

Al llarg de I'tltima década, sha posat emfasi en avaluar les necessi-
tats de suport per tal de construir sistemes de suports que millorin el
funcionament huma i el benestar personal. Aquest focus d’atencié ha
sorgit a causa de la creixent adopcié de la comprensié socioecologica
de la discapacitat, un moviment que s'allunya de les aproximacions a
Iavaluaci6 basades en els deficits i un canvi cap a 'avaluacié dels suports
requerits per un individu per a participar al llarg de la vida en contextos
i activitats inclusives i comunitaries. Una avaluacié estandarditzada del
perfil i la intensitat de les necessitats de suport d’un individu proporcio-
na informacié que es pot utilitzar per a maltiples proposits, incloent-hi
la planificacié de suports, la provisié de suports, I'assignacié de recursos,
la classificacié en subgrups i 'avaluacié de resultats.

Lavaluaci6 de les necessitats de suport d’'un individu es basa en una
escala de necessitats de suport actual, fiable, valida, d’administracié indi-
vidual, comprensiva i estandarditzada, normalitzada per a individus amb
DI i que proporcioni puntuacions percentils de necessitats de suport. Les-
cala d’avaluacié hauria de ser administrada per una persona que tingui
experiéncia en realitzar avaluacions individuals i que posseeixi un ampli
coneixement de les escales de classificacié de la conducta i dels principis
de 'administracié de tests psicologics. La informacié de les necessitats de

suport és proporcionada per un minim de dos informants que coneguin
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bé la persona i les seves necessitats de suport i que hagin tingut oportuni-
tats recents d’observar la persona participar en un o més contextos.

Un dels reptes principals en I'avaluaci6 de necessitats de suport és ava-
luar les necessitats de suport de I'individu i no la conducta adaptativa de
lindividu. Com ja s’ha definit, les necessitats de suport sén el patré i la
intensitat de suports que requereix una persona per a participar en activi-
tats associades amb el funcionament huma tipic, en tant que la conducta
adaptativa és el conjunt d’habilitats conceptuals, socials i practiques exe-
cutades per les persones en la seva vida quotidiana. La Taula 5.1, basada
en el treball de Thompson et al. (2015) i Tassé et al. (2012), resumeix les
principals diferéncies entre I'avaluacié de les necessitats de suport i I'ava-

luacié de la conducta adaptativa.

Taula 5.1

Diferéncies entre I'avaluacio de les necessitats de suport i I'avaluacié de
la conducta adaptativa

Caracteristica

Avaluacié
de necessitats de suport

Avaluacio
de la conducta adaptativa

Focus

El patré ila intensitat dels
suports requerits per a millorar
la participacié en la vida
domestica i comunitaria

Les habilitats conceptuals, socials
i practiques que han aprés i
executen les persones en la seva
vida quotidiana

ltems avaluats

Una série d'activitats
quotidianes principals en

qué participen les persones i
poden necessitar suports per a
participar-hi plenament

Una serie de conductes o
habilitats adaptatives necessdries
per a funcionar amb exit a la
societat

Respostes als items

La intensitat i el patré dels
suports que necessita una
persona per a participar en les
activitats quotidianes principals
identificades

El nivell de rendiment tipic de la
persona comparat amb els iguals
d’'edat de I'individu que viuen a
la comunitat

Usos

Establir el patré i la intensitat
de les necessitats de suport,
establir les franges i categories
de classificacié en subgrups

i desenvolupar plans
personalitzats de suport

Determinar si es compleix el criteri
de les "limitacions significatives
en habilitats adaptatives
conceptuals, socials i practiques”
per al diagnostic de DI i establir
les franges i categories de
classificacié en subgrups
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S’han desenvolupat eines d’avaluacid, com ara I'Escala d’Intensitat de
Suports—Versié per a Nens (SIS—CTM; Thompson, Wehmeyer et al.,
2016) i I'Escala d’Intensitat de Suports—Versié per a Adults (SIS—A)
TM (Thompson et al., 2015), i el seu s va en augment a nivell nacional
i internacional per a mdltiples propdsits, incloent-hi la planificacié de
suports i I'assignacié de recursos (Thompson et al., 2018). A la SIS—C i
la SIS—A, es determina un perfil del patré i intensitat de les necessitats
de suport en base a 'avaluacié de necessitats de suport en arees d’activitats
quotidianes principals i la consideracié de necessitats mediques i conduc-
tuals excepcionals. A la Taula 5.2 s'ofereix un llistat d’aquestes arees d’acti-
vitats quotidianes i de les categories de necessitats excepcionals de suports
medics i conductuals. A Thompson et al. (2015) i Thompson, Wehmeyer
et al. (2016) es poden trobar detalls especifics sobre 'administracié i la
puntuacié de la SIS—C i la SIS—A, junt amb les seves propietats psico-
metriques. Un cop shan avaluat les necessitats de suport d’'un individu
i shan determinat els objectius personals d’aquest individu, s'utilitza el
perfil i la intensitat de suports requerits per a seleccionar i implementar
sistemes de suports que se centrin en millorar el funcionament i el ben-
estar personal de I'individu. A Arnold et al. (2014, 2015) es pot trobar

informacié sobre altres escales estandarditzades de necessitats de suport.

Comprensivitat: elements dels sistemes de suport
El concepte de sistemes de suports va ser introduit per primera vegada en la
9a edici6 del Manual de TAAIDD (Luckasson et al., 1992) i ha continuat
sent un component essencial de totes les edicions posteriors (Luckasson et
al., 2002; Schalock, Borthwich-Dufly et al., 2010). Des de 1992, ha cres-
cut la nostra comprensi6 pel que fa als elements dels sistemes de suports.
Aquesta comprensié creixent sha donat degut al major ¢émfasi sobre els
drets legals i humans de les persones amb una discapacitat (Nacions Uni-
des, 20006); a avengos en el desenvolupament, implementacié i avaluacié
de politiques (Schalock, 2017; Shogren, Luckasson et al., 2017); a recerca

sobre estratégies de suport efectives (Claes et al., 2012; Stancliffe et al.,
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Taula 5.2
Arees d’activitats quotidianes i consideracions de necessitats excepcionals
de suport médic i conductual avaluades amb la SIS—C i la SIS—A

SIS—C SIS—A
Arees d'activitats quotidianes Arees d'activitats quotidianes
¢ Activitats de la vida doméstica  Activitats de la vida domestica
¢ Activitats de la comunitat i el barri ¢ Activitats de la vida comunitaria
« Activitats de participacié a I'escola « Activitats d'aprenentatge permanent
« Activitats d'aprenentatge al'escola « Activitats de treball
¢ Activitats de salut i seguretat ¢ Activitats de salut i seguretat
 Activitats socials  Activitats socials
¢ Activitats de proteccio i defensa ¢ Activitats de proteccio i defensa

Necessitats excepcionals de suport médic ~ Necessitats excepcionals de suport medic

¢ Cura respiratoria ¢ Cura respiratoria

* Assistencia en I'alimentacio * Assistencia en I'alimentacio

e Curadela pell e Curadelapell

o Alfres o Alfres

Necessitats excepcionals de suport Necessitats excepcionals de suport
conductual conductual

¢ Conducta dirigida externament * Conducta dirigida externament
* Conducta autodirigida ¢ Conducta autodirigida

¢ Conducta sexual ¢ Conducta sexual

o Alfres o Alires

Nota. SIS—C = Escala d'intensitat de suports—Versid per a nens (segons les seves sigles en anglés); SIS—A =
Escala d'intensitat de suports—Vesid per a adults (segons les seves sigles en anglés). Ambdues escales estan
disponibles en catala (validades i estandarditzades a Catalunyal).

2016); i a un consens internacional sobre que constitueix estrategies de
suport generiques (Lombard et al., 2020; Schalock et al., 2019).

Aquests avengos han portat a comprendre que els elements dels siste-
mes de suports comporten tria i autonomia personal, entorns inclusius, su-
ports genérics i suports especialitzats. La Taula 5.3 ofereix una visi6 general

d’aquests quatre elements.

Tria i autonomia personal
Com a elements dels sistemes de suports efectius, la tria i 'autonomia per-
sonal tenen la capacitat de reduir I'impacte de la DI; promoure el desen-

volupament, I'educacid i els interessos d’una persona; i millorar el funci-
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Tavla 5.3
Elements de sistemes de suports coordinats i interrelacionats
Element Descripcié
Tria i autonomia personal e Oportunitats per a triar i exercir I'autodeterminaciéd

e Reconeixement com a persona davant la llei i gaudi

de la capacitat juridica en igualtat de termes amb els
individus que no tenen discapacitat

Facilitades a través de suports en la presa de decisions
Entorns naturals en que les persones amb Dl i sense se
sentin incloses i valorades

Es proporciona accés a recursos, informacio i relacions
Es proporcionen suports per a fomentar el creixement i el
desenvolupament

Es proporcionen oportunitats per a acomodar les
necessitats psicologiques relacionades amb I'autonomia,
la competencia i la connexié

Suports que estiguin disponibles per a tothom

Suports naturals

Tecnologia

Protesis

Educaci6 al llarg de la vida

Allotjament raonable

Dignitat i respecte

Fortaleses i béns personals

Intervencions amb base professional, terapies i
estratégies proporcionades per educadors, personal
amb formacié medica, psicolegs, psiquiatres, infermeres
i aquells que proporcionen terapia ocupacional, o
fisioterapia i logopéedia

Entorns inclusius

Suports genérics

Suports especialit-zats

onament i el benestar personal d’un individu. La literatura actual indica
que exercir la tria i 'autonomia personal augmenta no només la motivacié
i la satisfaccié de les necessitats psicologiques d’autonomia, connexié i
competéncia de I'individu, sind que també redueix la conducta maladap-
tativa (Deci, 2004; Deci i Ryan, 2008, 2012; Frielink et al., 2018).

Els elements de la tria i 'autonomia personal també sén drets. Com
comenta Luckasson et al. (2017), la declaracié conjunta de posicié Au-
tonomia, Suports en la Presa de Decisions i Custodia (Associacié Ameri-
cana de les Discapacitats Intel-lectuals i del Desenvolupament/The Arc,
2016) afirma que:
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Tots els individus amb discapacitats intel-lectuals i/o del desenvolu-
pament (DID) tenen dret al reconeixement com a persones davant la
llei i a gaudir de capacitat legal en iguals termes que els individus que
no tenen discapacitats en tots els aspectes de la vida (Convencié sobre
els Drets de les Persones amb Discapacitats de les Nacions Unides
[UNCRPD], 2006). Lautonomia personal, el lliure albir, la llibertat
i la dignitat de cada individu amb DID ha de rebre respecte i suport.
Legalment, cada individu adult o menor emancipat se suposa compe-
tent per a prendre decisions per si mateix, i cada individu amb DID
hauria de rebre la preparacid, les oportunitats i els suports en la presa
de decisions per a desenvolupar-se com a persona que pren decisions

durant el curs de la seva vida. (AAIDD/The Arc, 2017, par. 1).

Analogament, el concepte de tria i autonomia personal s'alinea estreta-
ment amb I'Article 12 de la UNCRPD que estableix el dret de les perso-
nes amb discapacitats a la capacitat juridica (Dinerstein, 2012). Tal com
comenta Glen (2015), la capacitat juridica significa que tots els adults,
inclosos aquells amb DI, tenen dret a prendre les seves propies decisions
i a que aquestes decisions siguin reconegudes legalment.
Lts dels suports en la presa de decisions per a facilitar la tria individual
i autonomia personal estd en augment (p. ex., Blank i Martinis, 2015;
Burke et al., 2019; De Carlo et al., 2019; Friedman, 2017; Gooding,
2015; Hickson i Khem, 2013; Shogren, Wehmeyer et al., 2017). Tot i la
feina considerable realitzada fins a la data sobre els suports en la presa de
decisions, els elements d’un marc comprensiu per a la comprensié dels su-
ports necessaris per a la presa de decisions encara estan emergent. Segons
la feina fins a la data, han emergit tres elements d’'un marc comprensiu:
1. Comprendre les limitacions relatives a la DI que poden influir en
la presa de decisions. Com es resumeix a la Taula 3.3, aquestes
limitacions poden comportar una planificacié independent perju-
dicada, resolucié de problemes o pensament abstracte; dificultat

per a triar una bona solucié davant d’'un problema o situacié; di-
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ficultat en l'autogestié i/o I'organitzacié o planificacié d’activitats
quotidianes futures; dificultat en preveure les conseqii¢ncies de la
propia conducta; dificultat amb les habilitats academiques (lectura,
escriptura, aritmética); dificultat per a minimitzar la vulnerabilitat
i la victimitzacié; major credulitat , ingenuitat i suggestibilitat; i
limitacions per a mantenir un entorn segur.

2. Reconeixer els requisits associats al procés de presa de decisions.
Com descriuen Hickson i Khem (2013) i Shogren, Wehmeyer et
al. (2017), la presa de decisions comporta: (a) definir el problema i
recongixer la necessitat de prendre una decisié; (b) identificar opci-
ons alternatives; (c) avaluar possibles conseqiiéncies de cada alter-
nativa; i (d) seleccionar la millor alternativa segons els objectius de
I'individu.

3. Seleccionar una o més activitats de presa de decisions que puguin
ser oferides per un o més amics de confianga, familiars, professio-
nals o defensors. Aquestes activitats poden incloure ensenyar a usar
la tecnologia, proporcionar experiencies, modelar les conseqtienci-

es i/o assessorament.

Entorns inclusius

Els entorns inclusius s6n aquells que: (a) inclouen totes les persones en
entorns naturals; (b) proporcionen accés a recursos, informacié i relaci-
ons basats en la comunitat; (c) fomenten el creixement i el desenvolupa-
ment i donen suport a les persones; i (d) acomoden les necessitats psi-
cologiques relatives a 'autonomia, la competencia i la connexié. Alguns
exemples en sén el treball amb suport, la vida amb suport, I'educacié
inclusiva i 'envelliment a casa. Els entorns inclusius proporcionen opor-
tunitats d’aprenentatge, models positius, estatus de rol millorat, xarxes
socials ampliades i un ritme de vida més tipic. Els entorns inclusius estan
emfatitzats dintre de les politiques de discapacitat com ara la Llei de
Millora de 'Educacié per als Individus amb Discapacitats del 2004 i les
Esmenes a la Llei de DD del 2000, en senténcies legals com ara Olms-
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tead vs L. C. (1999) i en declaracions de posicié de The Arc i TAAIDD
(Luckasson et al., 2017).

Implementar entorns inclusius requereix que I'administracid, els pro-
veidors de suports i els consumidors sassegurin que I'entorn inclusiu
promou l'accés a oportunitats, recursos, informacié i relacions basades
en la comunitat, i que proporciona suports rellevants que acomoden les
necessitats psicologiques relatives a 'autonomia, la competéncia i la con-
nexié. A més, els entorns inclusius han de ser sensibles a les variables
contextuals que influeixen en les oportunitats i les barreres per a la inclu-
si6 (Shogren et al., 2015); impliquen coordinacié entre els proveidors de
suports i I'educacid, el treball o I'entorn residencial respectius (Verdugo
et al., 2017); i posen a disposici6 suports formals pagats (si s'escauen),

suports informals naturals (Sanderson et al,. 2017) i suports geneérics.

Suports genérics

Els suports generics estan formats per aquelles estrategies de suport ge-
neral disponibles per a qualsevol persona, amb discapacitat o sense, i
poden ser proporcionats per qualsevol d’'una série d’entitats pabliques i
privades, incloent-hi oficines municipals o autonomiques i organitzaci-
ons de proveidors. Aquest és un factor clau en la planificacié i la provisié
de suports a persones amb DI perqué s'estima que actualment només
un de cada quatre adults amb DI rep suports a la discapacitat formals i
pagats (Braddock et al., 2015; Larson et al., 2018). La inclusi6 de suports
genérics com a element dels sistemes de suports permet als individus
expandir el seu pensament des d’intervencions professionals i suports pa-
gats a suports generics proporcionats per multiples entitats en multiples
contextos.

Al llarg de I'tltima década, s’ha dedicat una feina considerable a deter-
minar els components dels suports genérics. Aquesta feina ha culminat
en un consens internacional sobre set suports generics (Lombardi et al.,
presentat per a publicacié, Schalock et al., 2019). Aquests suports es

presenten a la Taula 5.4, incloent-hi definicions operatives i exemples.
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Tauvla 5.4

Components dels suports generics

Component

Definicié i exemples

Suports naturals

Construir i mantenir xarxes de suport (p. ex., familia,
amics, companys, collegues), i promoure I'autogestio,
les amistats, la implicacié en la comunitat i la participacid
social.

Tecnologia

Utilitzar dispositius d'assistencia i informaciéd per a millorar
la capacitat de I'individu per a comunicar-se, mantenir
la salut i el benestar i funcionar reeixidament en el seu
entorn. En sén exemples els dispositius de comunicacié
augmentativa, els smart phones, els dispositius o tauletes
electroniques, els dispensadors de medicaments,

els monitors d'alerfa médica i els dispositius de
reconeixement de la parla.

Protesis

Proporcionar ajudes sensorials i dispositius d'assistencia
motora que recolzin el cos per a entomar funcions que
no pot entomar. En sén exemples les cadires de rodes, els
bracos o cames robotiques, les ulleres especials o ajudes
visuals, les ajudes auditives i els dispositius ortopéedics.

Educacié al llarg de la
vida

Desenvolupar noves habilitats i conductes a fravés

de técniques conductuals, educacié personalitzada i
estratégies d'entrenament, i oportunitats d'aprenentatge
permanent.

Allotjament raonable

Garantir I'accessibilitat fisica als edificis, al fransport i
als espais de treball; crear entorns segurs i previsibles; i
proporcionar acomodacions fisiques i d'altres tipus que
permetin als individus negociar el seu entorn i realitzar
les tasques didries mitjangant elements ambientals de
disseny universal.

Dignitat i respecte

Millorar I'estatus del rol social a través de la implicacié en
la comunitat, la igualtat d'oportunitats, el reconeixement,
I"apreciacio, la seguretat econdmica, les distincions,

fixar objectius personals, I'empoderament, el control

del seu pla de suport personal i els suports a la presa de
decisions.

Fortaleses/béns personals

Facilitar les preferencies individuals, els objectius i
interessos persondals, la tria i la presa de decisions, la
motivacio, les habilitats i el coneixement, les actituds
positives i les expectatives, les estrategies d'autogestio i
les habilitats d’autodefensa.
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Suports especialitzats

Els suports especialitzats sén intervencions i terapies amb base professio-
nal. Els membres de les diferents professions participen en proporcionar
suports especialitzats a les persones amb DI. Tot i que aquests suports
especialitzats es proporcionen dintre dels parametres de les bones prac-
tiques, els estandards i I'¢tica de cada professid, sovint els suports no
estan integrats en un conjunt coordinat de parts interrelacionades que
composin un pla holistic per a I'individu. Una aproximacié integrada
als suports especialitzats incorpora quatre perspectives teoriques distintes
sobre la DI (Schalock, Luckasson et al., 2018). A continuacié es resu-
meixen aquestes quatre perspectives i els seus eémfasis principals. La Taula
5.5 resumeix com aquestes quatre perspectives proporcionen un marc de
multiples perspectives per als suports especialitzats.

* La perspectiva biomédica emfatitza els factors genetics i fisiologics
que causen DI.

* La perspectiva psicoeducativa emfatitza les limitacions intel-lectuals,
psicologiques o conductuals i d’aprenentatge associades a la DI.

* La perspectiva sociocultural emfatitza la interaccié entre les persones
i els seus contextos a través de la qual es desenvolupa el significat
social de la DI de les creences comunes de la societat, les seves con-
ductes, llenguatge i actes al voltant de les persones amb DI, i les
respostes dels individus a aquesta interaccid.

* La perspectiva de la justicia emfatitza que tots els individus, inclosos
aquells amb diagnostic de DI, tenen els mateixos drets humans i
legals.

En resum, la comprensivitat dels sistemes de suports té una serie de
resultats significatius sobre les politiques i les practiques relatives a la DI.
En primer lloc, millora la comunicacié i facilita I'efectivitat i I'eficiencia
dels equips de suport. En segon lloc, canvia el focus de les intervencions
tradicionals orientades als deéficits cap a estratégies de suport basades en
les fortaleses. En tercer lloc, proporciona un ventall més ampli d’estra-

¢gies de suport basades en les multiples perspectives de la discapacitat.
tegies de suport basad 1 Itiples perspectives de la discapacitat
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Tauvla 5.5

Un marc de perspectives multiples per als suports especialitzats

Perspectiva
sobre la
discapacitat

Locus suposat
de la discapacitat

Principals factors
derisc

Suports especialitzats
exemplars

Biomédica

« Interaccid
gen-ambiental
Salut
Desenvolupa-
ment cerebral

¢ Anormalitats
genétiques /
cromosémi-ques

¢ Traumatisme
cranial

« Teratogens

Dietes especials
Modificacions
genetiques
Procediments quirdrgics
Psicofarmacologia
Tractament medic
Intervencions de salut
mental

Psicoeduca-tiva ¢ Implicacié Manca de: * Habilitats parentals
dinamica i ¢ Oportunitats « Estrategies de
reciproca entre educatives desenvolupament
la capacitat ¢ Crianga per part personal
intel lectual, dels pares ¢ Assessorament
la conducta ¢ Atencié precoc¢ ¢ Educacio especial
adaptativaila e Oportunitats per ¢ Informacié i tecnologia
participacid al creixement d’assistencia

personali el
esenvolupament

Sociocultural * Limitacions ¢ Actituds de la ¢ Educacio del public
funcionals societat ¢ Enriquiment de I'entorn

« Discrepdncia ¢ Entorns empobrits ¢ Acomodacié ambiental
enfre la ¢ Enforns segregats
competéncia
personaliles
exigencies

contextuals

Justicia

Acords socials
Estructures
overnamentals

Desigualtat social
Injusticia
Discriminacié

¢ Negacio de drets

Afirmacié de drets
Assessorament legal
Autodefensa
Decisions judicials
informades

En quart lloc, permet a les persones amb DI, a les seves families i als seus

proveidors de serveis construir una comprensié més plena del fet que la

DI és més que un deficit biomedic o psicoeducatiu; la ID també és un

constructe social basat en la interaccié de les persones i els seus contextos,

els drets humans i legals que operen en aquests contextos i els rols que

juguen en la societat les persones amb DI i les seves families.
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A més dels resultats positius anteriors, una aproximacié comprensiva
a proporcionar sistemes de suports ofereix un marc de treball per a abor-
dar les necessitats de suport de dos grups addicionals de persones: (a)
aquells que técnicament no compleixen els criteris per a un diagnostic
de DI, perd que comparteixen moltes de les caracteristiques i necessitats
de suport dels que tenen un diagnostic de DI (Snell i Luckasson, 2009;
Tymchuk et al., 2001); i (b) aquells amb DI coexistent amb problemes
de salut mental (Fletcher et al., 2016; Mazurek et al., 2019). Les perso-
nes d’aquests dos grups sovint: (a) senfronten a complexes barreres per
alobtencié d’informaci6 sobre 'accés a serveis i suports disponibles; (b)
expressen el desig d’evitar I'estigma addicional d’un sistema de serveis per
a la discapacitat; (c) no tenen un grup estable de defensors amb coneixe-
ments; (d) experimenten vulnerabilitat davant discapacitats secundaries
per tenir un accés limitat, o no tenir-ne, a serveis de salut o de salut men-
tal; (e) sén vulnerables als abusos i la negligéncia degut a una tendéncia
a errors de judici com ara el consentiment a I'autoritat percebuda, la
credulitat, la ingenuitat i 'explotacié per part dels altres; i (f) reben opor-
tunitats de treball restringides en relaci6 a unes habilitats academiques i
tecniques limitades, a la segregacio i a la manca de connexions socials, i a

taxes més altes d’abandonament escolar.

Coordinat: el Pla de Suports Personal
Dintre del marc dels sistemes de suports descrit en aquest capitol, un Pla
de Suports Personal (PSP) proporciona una aproximacié sistematica i inte-
grada a la provisié de recursos i estratégies que promoguin el desenvolupa-
ment i els interessos de la persona i millorin el funcionament i el benestar
personal d’un individu. Al llarg de I'tltima decada, shan donat nombrosos
canvis en el camp de la DI quant als PSP i el seu Gs per a coordinar ele-
ments dels sistemes de suports. Aquests canvis inclouen un focus sobre
la persona i els seus drets, el pensament sistemic i els models logics, una
aproximacié a la planificacié i prestacié de suports basada en les fortaleses,

tecnologia de la informaci6 que faciliti el coneixement sota demanda, tec-
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nologia d’assisténcia que permeti a les persones amb DI participar en espais
i activitats de maneres que altrament no podrien, equips de suport i edu-
cacié d’estructura horitzontal, practiques basades en evideéncies i avaluacié
de resultats (Schalock, Thompson et al., 2018; Schalock i Verdugo, 2019).

Simultaniament, han sorgit nombrosos factors importants de coordi-
nacié de suports en nombrosos models de planificacié de suports (vegeu
Robertson et al., 2007; Thompson et al., 2015; Thompson et al., 2009;
Wells i Sheehen, 2012). Aquests factors inclouen comprendre I'individu
i els seus objectius personals i necessitats de suport, alinear els objectius
personals i les necessitats de suport amb estrategies de suport especifiques,
implementar i revisar el pla, monitoritzar la fidelitat de la implementacié i
incorporar canvis necessaris i avaluar 'impacte dels suports proporcionats.

A més d’aquests factors de coordinacié de suports, també han sorgit
quatre principis dels plans de suports personals que guien el desenvolu-
pament d’un pla i en faciliten la coordinacié (Herpes et al., 2013, 2016;
Schalock, Thompson et al., 2018). Aquests quatre principis sén: Primer,
la persona és la propietaria del pla, un pla de suports de conformitat i no
un pla de submissié per a una agéncia proveidora o per a persones pagades
per a recolzar I'individu. Segon, un pla de suports personal es basa en
objectius personals i necessitats de suport, integra alld que li importa
I'individu amb allo que és important per « I'individu, i aborda alld que
no hauria de canviar (és a dir, que es manté) i alld que ha de canviar (és
a dir, adquirir o modificar). Tercer, un pla de suports personal proporci-
ona un embolcall de suports mitjangant la implementacié de sistemes de
suports. Quart, el pla personal de facil ds és desenvolupat, implementat,
revisat i avaluat per un equip de suport o educacié d’estructura horitzo-

nal que inclogui la persona amb discapacitat amb un paper significatiu.

Orientacié als resultats:
un marc de resultats del funcionament huma
El desenvolupament de PSP i I'avaluacié de resultats requereixen un marc

de resultats que identifiqui els indicadors especifics i mesurables del funcio-
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nament huma. La Taula 5.6 presenta aquest marc que identifica, per a cada
dimensié del funcionament huma, el focus principal de I'avaluacié de resul-
tats i els indicadors de resultats exemplars. Els indicadors llistats a la colum-
na 3 es basen en el treball de Bertollo i Yerys (2019), Dean et al. (2016), Es-
bensen et al. (2013), Gioia et al. (2002); Heinemann et al. (2010), Isquith
et al. (2013), Luckasson i Schalock (2013), Panerai et al. (2014), Shogren,
Luckasson et al. (2017), Tassé et al. (2017) i Zelazo et al. (2008).

Dels indicadors de resultats, com ara els que apareixen a la Taula 5.6,
en resulta informaci sensible a I'eémfasi en els drets humans i legals de les
persones amb discapacitats; la revolucié de la qualitat, amb I'émfasi en els
resultats valorats; el moviment de reforma, amb el focus sobre els resultats
més aviat que només en processos; el moviment cap a I'tis de les evidéncies;
el moviment de millora de la qualitat, amb I'émfasi sobre I'Gs dels resultats
per a la millora continua de la qualitat i el canvi organitzatiu; i la necessitat
de determinar I'impacte dels suports especifics proporcionats per a establir
les bones practiques (Claes et al., 2017; Gémez i Verdugo, 2016).

Lavaluacié de resultats s’utilitza ampliament en el camp de la DI i sovint
engloba arees de resultats diferents de les que es resumeixen a la Taula 5.6.
Per exemple, I'avaluacié de resultats sovint se centra en els objectius de les
politiques de discapacitats (p. ex., Claes et al., 2017; Shogren et al., 2009;
Turnbull i Stowe, 2017) o en els dominis de resultats personals o de quali-
tat de vida (p. ex., Brown et al., 2009; Schalock i Kieth, 2016; Verdugo et
al., 2005; Zuna et al., 2010). Les arees de resultats es poden solapar o ser
paral-leles a aquelles associades a les dimensions del funcionament huma.
Per exemple, en referencia als dominis de qualitat de vida, el focus principal
de cada dimensi6 del funcionament huma que apareix a la Taula 5.6 es pot
alinear estretament amb un o més dominis. Concretament, la dimensié del
funcionament huma quant al funcionament intel-lectual es pot alinear amb
el domini de qualitat de vida del desenvolupament personal; la conducta
adaptativa, amb les relacions interpersonals; la salut, amb el benestar fisic i
emocional; la participacié, amb la inclusié social; i el context, amb els drets,

I'autodeterminacié i el benestar material.
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Taula 5.6
Marc dels resultats del funcionament huma
Dimensid Resultat
funcionament  principal focus
huma avalucacié Indicadors de resultats exemplars
Funciona-ment  Funcions ¢ Inicia i manté la conducta
intel fectual executives « S'inhibeix en accions o estimuls competitius
* Selecciona objectius de tasques rellevants
¢ Demostra estratégies de resolucié de problemes
e Canvia I'atencid i les estrategies de resolucid de
problemes quan s'escau
* Monitoritza i avalua la conducta propia
Conducta Habilitats de e Conceptuals: utilitza la llengua, llegeix, escriu,
adaptativa conducta utilitza els diners, sap I'hora
adaptativa « Socials: demostra habilitats interpersonals,
demostra responsabilitat social, expressa
autoestima, mostra minima credulitat i
ingenuitat, exhibeix resolucid de problemes
socials
* Practiques: executa activitats quotidianes,
demostra habilitats ocupacionals, usa la
prudéncia en situacions potencialment
insegures o perilloses, participa en
desplacaments i transport, segueix horaris i
rutines
Salut Estatus fisic i e Estatus fisic: abast i gravetat dels simptomes
emocional meédics o patologics, estatus nutricional
e Estatus emocional: abast i gravetat dels
simptomes mentals/conductuals, lliure d'abus i
negligéncia, se sent segur i protegit
Participacié Implicacié i  Implicacié en darees d'activitats quotidianes com
participacio ara la vida domestica, la vida a la comunitat,
I'aprenentatge permanent i les activitats socials
« Participacié amb familiars, amics, col legues i
membres de la comunitat
Context Oportunitats « Fer tries i exercir I'autodeterminacié

Serreconegut com a persona amb drets
humans i civils davant la llei

Experimentar els drets humans i legals

Viure en entorns el minim de restrictius
Connectar amb suports genérics

Tenir accés a I'aprenentatge al llarg de la vida
Ser educat en escoles inclusives

Treballar en espais integrats

Envellir a casa
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Als treballs de Bradley i Moseley (2007), Friedman (2018a) i Zuna et al.

(2010) es poden trobar altres indicadors i marcs d’avaluaci6 dels resultats.

La importancia del context

El context juga un paper essencial no només en el desenvolupament
d’oportunitats, siné també en determinar la disponibilitat i accessibilitat de
suports, de com es descriuen i prioritzen els suports requerits, com es plani-
fiquen i implementen els sistemes de suports, i com s'avalua I'impacte dels
suports proporcionats. El context va més enlla de I'entorn. Com es defineix
i es descriu a Shogren et al. (2014), el context és un concepte que integra la
totalitat de les circumstancies que comprenen 'ambit de la vida humana i
el funcionament huma. El context es pot veure com una variable indepen-
dent, una variable intervinent o un concepte integrador. Com a variable
independent, el context inclou caracteristiques personals i ambientals que
normalment no es manipulen com ara I'edat, la llengua, la cultura i 'étnia i
la familia. Com a variable intervinent, el context inclou organitzacions, sis-
temes i politiques i practiques socials que es poden manipular per a millorar
el funcionament huma. Com a concepte integrador, el context proporciona
un marc de treball per a: (a) descriure i analitzar aspectes del funcionament
huma com ara els factors personals i ambientals; (b) planificar els suports i
desenvolupar politiques; i (c) delinear els factors que afecten, tant positiva
com negativament, al funcionament huma. A més, es pot utilitzar la com-
prensié del context per a alinear els objectius de les politiques de discapa-
citat, els suports i els resultats (Shogren et al., 2015); descongelar I'estatus
quo i impulsar els resultats valorats (Shogren, Schalock et al., 2018); i ana-
litzar les propietats multidimensionals del context (Shogren et al., 2020).

Lanalisi contextual és una técnica analitica que cada vegada es fa ser-
vir més per a comprendre el paper que juga el context en els sistemes de
suports. Lanalisi comporta la identificacié dels factors contextuals que di-
ficulten el canvi, les discrepancies entre on és una persona i on vol ser, les
forces de canvi que augmentaran 'impuls i la receptivitat, les maneres de

promoure I'adopcié i I'aplicacié, i les maneres d’incrementar la participacié
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de les parts interessades (Manchester et al., 2014; Shogren, Schalock et
al., 2018; Verdugo et al., 2017). Una analisi contextual es completa amb
informants coneixedors, incloent-hi la persona amb DI, i és coordinat per
una persona amb coneixements sobre sistemes de suports i experi¢ncia en la
planificacié de suports. Realitzar una analisi contextual no només propor-
ciona una comprensié més amplia i profunda dels factors contextuals que o
bé faciliten el canvi o el dificulten, siné que 'analisi també promou I'apre-
nentatge entre els participants i augmenta la probabilitat que els objectius
personals, les necessitats de suport identificades i les estrategies de suport
utilitzades tinguin un impacte positiu en el funcionament de I'individu i en

el seu benestar personal.

El paper del judici clinic en els sistemes de suports
El judici clinic juga un paper significatiu en la planificacié, implementacié
i avaluacié dels sistemes de suports, igual que ho fa en relacié al diagnos-
tic i la classificacié (vegeu els Capitols 3 i 4). Els clinics estan involucrats
en multiples decisions i recomanacions que comporten I'avaluacié de les
necessitats de suport; la integracié dels objectius personals i les necessi-
tats de suport amb les recomanacions professionals; la seleccié d’estrategies
de suport especifiques; i el desenvolupament de plans de suport personals.
Aquestes activitats i les activitats cliniques relacionades estableixen els pa-
rametres per a descriure el paper del judici clinic en els sistemes de suports.

Aquests papers es descriuen a la Taula 5.7.

Guies per a la practica quant als sistemes de suports
Aquestes directrius reflecteixen les bones practiques quant a I'avaluacié de
les necessitats de suports, la conceptualitzacié i la implementacié de siste-
mes de suports, el desenvolupament de plans de suport personals i el paper

del judici clinic en els sistemes de suports.
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Taula 5.7
El paper del judici clinic en els sistemes de suports

1.

2.

Garanteix que I'avaluacié de les necessitats de suport utilitzi una escala d'avalua-
ci6é de les necessitats de suport estandarditzada.

Sintetitza la considerable informacid sobre I'avaluacié de suports en un format
coordinat de facil Us que poden utilitzar equips educatius o de suport.

Integra les recomanacions professionals amb les necessitats de suport avaluades
usant un marc de resultats que identifica les dimensions del funcionament huma i
els dominis del benestar personal.

Assisteix als equips educatius i de suport en prioritzar els objectius personals, les
necessitats de suport i els resultats desitjats de I'individu amb discapacitat intel lec-
tual (DI).

Analitza la influéncia dels factors contextuals i usa aquesta informaciod per a priorit-
zar els objectius del Pla de Suport Personal (PSP), seleccionar estrategies de suport
especifiques i implementar el pla.

Practica el pensament sistemic (és a dir, micro, meso i macrosistema) en el desen-
volupament i la implementacié de PSP.

Garanteix que el PSP s'implementi com s'ha desenvolupat (és a dir, fidelitat en la
implementacio) i que existeixi continuitat i consisténcia en la provisié de suports (és
a dir, sostenibilitat).

Monitoritza com canvien al llarg del temps les necessitats de suport de I'individu.
Malgrat que la literatura actual suggereix que les necessitats de suport sén esta-
bles durant un periode d'1-3 anys (Shogren, Thompson et al., 2018), els canvis en
esdeveniments de la vida o la condicié de I'individu poden requerir una revisid
més freqUent de les necessitats de suport de I'individu.

Taula 5.8
Guies per a la practica quant als sistemes de suports

1.

L'avaluacio del patrd ila intensitat de les necessitats de suport d'un individu s'hau-
ria de basar en una avaluacié professional, incloent-hil'Us d'una escala de neces-
sitats de suport estandarditzada i d’administracié individual.

Els sistemes de suports haurien d'estar construits sobre valors, condicions facilitado-
res i relacions de suport.

Els sistemes de suport haurien d'incorporar la tria i I’autonomia personal, els entorns
inclusius, els suports generics i els suports especialitzats.

Els sistemes de suports haurien d'integrar i alinear els objectius personals, les neces-
sitats de suport i els resultats valorats.

Els sistemes de suports haurien de centrar-se en la persona, estar orientats als resul-
tats i ser comprensius i coordinats.

La provisid de suports hauria de ser coordinada mitjancant un pla de suport per-
sonal desenvolupat, implementat, revisat i avaluat per un equip de suport que
inclogui com a membre la persona amb discapacitat intel lectual (D).

Un Pla de Suport Personal hauria d'alinear els objectius personals i les necessitats
de suport amb les estrategies de suport especifiques i amb els resultats valorats
desitjats.

L'Us del judici clinic garanteix que els sistemes de suports se centrin en la persona,
estiguin orientats als resultats i siguin comprensius i coordinats.
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Una aproximacioé integradora
a la discapacitat intel-lectual

Una aproximacid integradora a la DI és un marc holistic que
incorpora quatre perspectives tedriques sobre la DI, una ter-
minilogia precisa, practiques basades en evidéncies, estan-
dards de judici clinic, una comprensid més amplia del funci-
onament huma i una visio compartida dels resultats valorats.
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En aquest capitol, el lector trobard:

* Els components d'una aproximacidé integradora a la DI

* La terminologia aplicable i les definicions operatives dels
constructes relatius a la discapacitat

* Un model integrador basat en evidéncies per a les
practiques cliniques i professionals

* Un marc holistic per a abordar els reptes plantejats per la
coexistencia de DI i frastorns mentals

* El paper que juga el context en el funcionament huma i
els resultats personals

* Un marc de perspectives multiples per a avaluar els
resultats valorats

« Els rols del judici clinic i la responsabilitat professional en
una aproximacio integradora

Introduccid i visié general
Un objectiu principal de la 12a edicié d’aquest manual és integrar el mate-
rial publicat en I'l 1a edicié (Schalock, Borthwick-Dufly et al., 2010) amb
els avencos en el camp posteriors a 2010. Com es reflecteix en els capitols
anteriors, aquests avengos estan relacionats amb una aproximaci6 funcional
a la DI; una millor comprensié de les multiples perspectives sobre la DI;
la conceptualitzacié i la mesura del funcionament intel-lectual, la conducta
adaptativa i les necessitats de suport; I'eémfasi sobre els drets humans i legals
de les persones amb una discapacitat; 'adopcié del paradigma de suports; la
disponibilitat d’alternatives basades en la comunitat i d’entorns inclusius; la
comprensié del paper que juga el context en el funcionament huma i com
aquesta comprensié es pot aprofitar per a millorar el funcionament huma
i els resultats personals; I'aparicié d’estandards del judici clinic per a guiar
la presa de decisions; i 'establiment de practiques basades en evidéncies i

d’estrategies d’avaluacié dels resultats.
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El coneixement i les bones practiques reflectides en aquests avengos
post-2010 han fet possible desenvolupar una aproximacié a la DI més in-
tegradora. Una aproximaci6 integradora a la DI és un marc holistic que
incorpora les quatre perspectives teoriques sobre la discapacitat intel-lectu-
al, una terminologia precisa, practiques basades en evidéncies, estandards
de judici clinic, una comprensié més amplia del funcionament huma i una
visié compartida dels resultats valorats. Una aproximacié aixi augmenta la
comprensié de la DI, facilita les bones practiques, guia les politiques i les
practiques nacionals i internacionals i millora el funcionament i el benestar
personal de les persones amb DI.

Els factors associats a una aproximaci6 integradora a la DI shan incor-
porat als capitols anteriors. Concretament:

* La definicié de la DI (Capitol 2) esta alineada tant amb els tres ele-
ments del diagnostic de DI (limitacions significatives en el funciona-
ment intel-lectual i en la conducta adaptativa i edat d’inici durant el
periode de desenvolupament) i les definicions proposades per TAPA
iPOMS. A més, les assumpcions essencials per a I'aplicaci6 de la de-
finicié de la DI incorporen el context dels entorns comunitaris tipics
dels iguals d’edat de I'individu; els factors culturals i lingiiistics, els
factors sensorials, motors i conductuals; les necessitats de suport; i el
potencial de I'individu per a un funcionament millorat.

* Un diagnostic de DI (Capitol 3) integra I'ds de practiques basades
en evidéncies en l'avaluacié del funcionament intel-lectual, la con-
ducta adaptativa i les necessitats de suport, i la interpretacié de les
puntuacions obtingudes en termes de I'error de mesura i I'interval de
confianga. A més, 'aproximacié al diagnostic tractada en el Capitol 3
es basa en: (a) I'actual comprensié dels constructes de funcionament
intel-lectual, conducta adaptativa i edat d’inici; i (b) la responsabilitat
professional propia que comporta I'Gs de guies de bones practiques,
estandards professionals, ¢tica professional i judici clinic.

* La classificacié, com a esquema postdiagnostic (Capitol 4), integra el

proposit per a la classificacié en subgrups amb franges de classificacié
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i categories de classificacié en subgrups amb base empirica. Com es
comenta al Capitol 4, els tres proposits principals per a la classifica-
ci6 en subgrups son descriure la intensitat de les necessitats de su-
port; I'abast de les limitacions en habilitats adaptatives conceptuals,
socials i practiques; i I'abast de les limitacions en el funcionament
intel-lectual. Per a cada proposit, el procés integrador implica alinear
els conjunts de dades rellevants amb el proposit de la subagrupacio,
descriure els procediments usats per a establir les franges de classifica-
ci6 en subgrups i usar franges de classificacié amb base empirica per
a establir les categories de classificacié en subgrups.

Els sistemes de suports (Capitol 5) integren estrategies de suport, va-
lors i estandards de suport, elements de sistemes de suport i resultats
personals valorats. A més, una aproximacié integradora a la planifica-
ci6 de suports per a individus amb DI: (a) alinea les quatre caracteris-
tiques dels sistemes de suports (és a dir, centrat en la persona, orientat
als resultats, comprensiu i coordinat); (b) reconeix les capacitats i el
valor personal de tots els individus (Keith i Keith, 2013; Nussbaum,
2011; Stainton i Claire, 2012); i (c) emfatitza els valors de la identitat
personal, els factors culturals i lingiiistics, 'autodeterminacié, la co-
munitat i un sistema de provisié de suports que col-loca al seu nucli

latencié centrada en la persona (Gaventa, 2018).

El proposit d’aquest capitol és comentar els components clau d’una

aproximacié integradora a la DI. Aquests components clau impliquen: (a)

un marc holistic que integri les quatre perspectives sobre la DI; (b) una

terminologia precisa basada en definicions operatives dels constructes rela-

cionats amb la DI; (c) practiques basades en evidencies que es recolzin en

les millors evidéncies actuals obtingudes de fonts creibles; (d) estandards

de judici clinic que millorin la precisi6 i la validesa de les decisions, reco-

manacions i accions; (e) una comprensié més amplia del funcionament

huma; i (f) una visié compartida dels resultats valorats. El capitol conclou

amb una discussié sobre la responsabilitat professional pel que fa a una
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aproximacié integradora a la DI i una série de guies per a la practica que

faciliten aquesta aproximacio.

Marc holistic

Un marc holistic integra les quatre perspectives tedriques actuals sobre la
DI. Cada perspectiva té un fonament filosofic, representa una visié del
mon particular, explora els impactes dels diversos factors de risc que in-
flueixen en la DI, proporciona una base per a la intervenci6 i els suports
i organitza informacié rellevant de manera utilitzable per a obtenir una
comprensié més amplia i recomanacions i decisions més valides. Com es
descriu i es discuteix a Schalock, Luckasson et al. (2018), aquestes quatre
perspectives aborden la DI des d’una perspectiva biomedica, psicoeduca-
tiva, sociocultural o de justicia. La Taula 6.1 ofereix una visié general de
cada perspectiva i resumeix les seves contribucions clau a una aproximacié
integradora a la DI.

Un marc holistic que integra les quatre perspectives tedriques a la DI
contribueix a una aproximacié integradora a la DI almenys de cinc ma-
neres. Primer, se centra en el funcionament huma i els multiples factors
que influeixen en la seva expressid. Segon, millora la comunicacié entre les
persones que poden representar les quatre diferents perspectives. Tercer, el
locus de la discapacitat aclareix que el centre de la DI no és només I'indi-
vidu, sind la interaccié entre la persona i els factors contextuals. Aquesta
interacci6 té implicacions no només per a les funcions cliniques com ara el
diagnostic, la classificacié opcional en subgrups i la planificacié de suports,
sind també per a la creacié de 'estructura i la funcié de 'educacié i els pro-
grames habilitadors.

Quart, la identificacié d’un cataleg més complet de factors de risc que
porten cap a la DI facilita una consideracié més amplia d’intervencions i
suports i expandeix el pensament sobre com millorar les circumstancies
globals de les persones amb DI. La identificaci6 de factors de risc associats
a cada perspectiva sobre la DI també expandeix I'aproximacié a I'etiologia

descrita en anteriors Manuals de 'AAIDD. Aquesta aproximacié expan-
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Taula 6.1

Perspectives sobre la Dl i les seves contribucions clau a una aproximacid
integradora a la DI

Principals Locus Intervencions
Perspectiva conceptes suposat de Factors de risc relacionades
usats discapacitat  identificats i suports
Biomeédica * Etiologia * Inferaccié gen-+ Anormalitats * Dietes
* Genéfica ambient genétiques especialitzades
¢ Pato-fisiologia * Salut ¢ Anormalitats ¢ Modificacions
¢ Desenvo- cromosomi-ques genétiques
lupament ¢ Anormalitats ¢ Procediments
cerebral metaboliques quirdrgics
¢ Anormalitats ¢ Farmacologia
biologiques ¢ Intervencions de
* Lesio cerebral salut mental
* Teratogens
Psicoeduca-tiva « Aprenentat- ¢ Implicacié * Crianca per part * Habilitats parentals
ge dinamicai dels pares * Estratégies de
* Conducta reciproca entree Manca d'atencié  desenvolupa-ment
adaptati-va funcionament  precog personal
* Funcionao- intellectual, * Manca * Assessorament
ment conducta d’oportunitats « Educacié especial
intel lectual adaptativai per al desenvolu- ¢ Suports a la presa
participacid pamentiel de decisions
creixement ¢ Informacid i
personal tecnologia
e Traumaiinfancia  d'assistencia
inestable
Sociocultural * Interaccid ¢ Limitacions ¢ Actituds de la * Suports naturals
persona- funcionals societat ¢ Canviar actituds
entorn ¢ Discrepancia ¢ Entorns empobrits  / percepcions
e Context enfre e Entorns segregats  publiques
social competéncia e Enriquimient
e Actitudsdela  personali ambiental
societat exigencies ¢ Acomodacié
* Interaccid ambientals ambiental
social
Justicia * Discriminacié ¢ Acordsdela e« Desigualtat social ¢ Afrmacié de drets
* Drefs legals societat * Injusticia * Planificacié
* Drets humans e Estructures de e Discriminacié cenfrada enla
govern ¢ Negacidé de drets  persona

Estatuts, regulacions
i decisions judicials
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dida a letiologia canvia de I'aproximacié de dos grups (biologic i cultu-
ral-familiar) a I'etiologia presentada al manual de 1983 (Grossman, 1983),
i de l'aproximacié multifactorial (tipus de factors de risc i moments dels
factors de risc) a etiologia presentada en les edicions 9a-11a del Manual
de 'AAIDD a una aproximacié de multiples perspectives als factors de risc
associats a les perspectives biomedica, psicoeducativa, sociocultural i de jus-
ticia sobre la DI presentades en la 12a edicid.

Com a cinquena contribucid, les quatre perspectives proporcionen
equips multidisplinaris amb un marc per a la implementacié de sistemes de
suports. Per tal d’adaptar una metafora sobre el valor d’integrar multiples
disciplines, cadascuna d’aquestes perpectives de la DI (biomedica, psicoe-
ducativa, sociocultural i de justicia) és com una llum d’un color concret que
pot destacar diferents aspectes d’un tot. La integracié de tots els colors de la
llum—=és a dir, la integracié de les perspectives sobre la DI—pot, igual que

la llum, il-luminar el tot (Nicolescu, 2008).

Terminologia precisa
La terminologia precisa contribueix a una aproximacié integradora a la DI
operativitzant (és a dir, clarificant) els constructes relatius a la DI per a in-
crementar la precisi6 i la validesa, i utilitzant termes precisos per a millorar la
comprensié i la comunicaci6 entre clinics, professors, 'administracié, pro-
veidors de serveis o suports, persones amb DI i les seves families i investi-
gadors. A més, la terminologia precisa és essencial per a definir i diferenciar
entre els constructes de discapacitat, discapacitat intel-lectual i discapacitat

del desenvolupament; determinar les taxes de prevalenca; i rastrejar 'estatus
de salut (Anderson et al., 2019; Havercamp i Krahn, 2019; Krahn, 2019).

Constructes operacionalitzats relacionats amb la discapacitat

Un constructe és una idea abstracta o general basada en fenomens observats
i formada organitzant parts o elements. Una definicié operativa explica un
constructe i nestableix el significat i els marges. La terminologia usada en

referéncia al constructe respectiu ve determinada per la seva definicié opera-
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tiva. La Taula 6.2, que es basa en el treball de Schalock i Luckasson (2021),
proporciona definicions operatives dels constructes de discapacitat, DI i dis-
capacitat del desenvolupament.

Com es defineix a la Taula 6.2, els constructes de DI i DD se solapen
parcialment i tenen semblances i diferéncies. Les semblances impliquen
definir el constructe en termes de limitacions funcionals significatives,
centrant-se en la multidimensionalitat del funcionament huma i utilitzant
informacié diagnostica per a multiples proposits. Les principals diferén-
cies fan referéncia a les definicions operatives dels constructes, els criteris
diagnostics utilitzats, els requisits de mesura i el tipus de definicié (basada
en la recerca o administrativa). Pel que fa al solapament, es considera que
algunes persones, pero no totes, que compleixen els criteris per a la disca-
pacitat del desenvolupament com es planteja a 'Acta de la DD tenen DI
(Havercamp et al., 2019; Larson et al., 2001). El constructe de DD també
inclou les persones amb trastorns fisics (com ara la paralisi cerebral o I'es-
pina bifida) i altres trastorns que s'originen durant el periode de desenvo-
lupament, com ara la sindrome alcoholica fetal o el trastorn de 'espectre
autista (Assossiaci6 Americana sobre les Discapacitats Intel-lectuals i del
Desenvolupament, 2017; Brown et al., 2017; Centres per al Control de
Malalties (EUA), 2017; Institut Nacional de Salut (EUA), 2017; The Arc,
2017; Willliams et al., 2017).

Termes precisos

La terminologia precisa es basa en la definicié operativa del constructe res-
pectiu i les circumstancies en que s'utilitza. La terminologia consistent amb
les definicions operatives presentada a la Taula 6.2 es proporciona a la Taula
6.3. La taula també inclou exemples d’tis del terme. En referéncia al cons-
tructe de discapacitat, cal distingir entre el terme “trastorn”, que es refereix
a un diagnostic medic que permet un sistema de recollida de dades globals
estandarditzat (p. ex., CIM-11), i el terme “discapacitat’, que emfatitza el
funcionament huma (p. ex., aquest manual, /CF; Organitzacié Mundial de

la Salut, 2001).
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Taula 6.2

Definicions operatives dels constructes relatius a la discapacitat

Constructe relativ
a la discapacitat

Definicié operativa

Discapacitat

Una limitacié funcional significativa que: (a) reflecteix una
incapacitat o restriccié tant en el funcionament personal
com en I'execucid dels rols esperats socialment; (b)
representa un desavantatge substancial per a I'individu;
(c) esta influit per variables contextuals; i (d) pot ser
mitigat (és a dir, reduit o alleujat) mitjangant intervencions
i suports, o reduint barreres que impedeixin oportunitats,
igualtat i inclusio.

Discapacitat
Intel lectual (DI)

Limitacions significatives tant en el funcionament
intellectual com en la conducta adaptativa segons
s'expressa en habilitats adaptatives conceptuals,
socials i practiques. Aquesta discapacitat s'origina
durant el periode de desenvolupament, que es defineix
operativament com abans dels 22 anys d’edat.

Discapacitat del
desenvolupament (DD

Una discapacitat greu i cronica d'un individu que:

(a) és atribuible a una limitacié mental o fisica o a

una combinacié de limitacié mental i fisica; (b) es
manifesta abans que I'individu arribi a I'edat de 22
anys; (c) probablement s'allargard indefinidament;

(d) resulta en limitacions funcionals substancials en fres
o més drees d'activitats quotidianes principals; i (e)
reflecteix la necessitat de I'individu d'una combinacid
i una seqUéencia de serveis especials, interdisciplinaris
o generics, suports individualitzats i altres formes
d'assistencia permanents o de llarga durada i estan
planejats i coordinats individualment (Esmenes a I'Acta
de DD del 2000; Seccié 102 [8][A]).

En aquest camp s'utilitzen amb freqii¢ncia dos termes addicionals: les

discapacitats del desenvolupament i les discapacitats intel-lectuals i del

desenvolupament. Aquests dos termes també cal utilitzar-los amb precisié

(Schalock i Luckasson, en premsa).

* Discapacitats del desenvolupament shauria d’utilitzar com a etiqueta

amplia i no categorica per a una discapacitat cronica que es manifesta

abans de I'edat de 22 anys pero limitada a persones amb un diagnos-

tic concret O BE per a aquells la discapacitat dels quals (manifestada
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Taula 6.3

Termes consistents amb la definicié operativa d’'un constructe

Constructe

Us de terminologia
consistent amb el constructe
i la definicié operativa

Exemples d'Us del terme

Discapacitat

Discapacitat

Com a etiqueta generalitzada
amplia per a individus que
mostren limitacions funcionals
significatives que causen un
desavantatge substancial a la
persona.

Una persona amb una
discapacitat (p. ex. “Tinc
una discapacitat”)

Un camp d'estudi acotat,
desenvolupament de
politiques, provisié de
serveis/suports o recerca
(p. ex., el camp de la
discapacitat)

Intel lectual (DI)

Com a diagnostic o etiqueta
atorgada a individus que
compleixen els criteris de
limitacions significatives tant en

el funcionament intel lectual

com en la conducta adaptativa
segons s'expressa en habilitats
conceptuals, socials i practiques, i
que s'origina durant el periode de
desenvolupament

Una persona amb
discapacitat intel fectual
(p. ex. “Tinc DI").

Un camp d'estudi acotat,
desenvolupament de
politiques, provisié de
serveis/suports o recerca
(p.ex., el camp de la DI).

Discapacitat del
desenvolupament
(DD

Com a etiqueta basada en

un diagnostic per als individus
que compleixen els criteris de
discapacitat greu i cronica com
s'especifica a la Seccid 102 (8)
(A) de I'Acta de la DD del 2000
(vegeu Taula 6.2).

Una persona amb

una discapacitat del
desenvolupament (“Tinc
DD").

Un camp d'estudi acotat,
desenvolupament de
politiques, provisié de
serveis/suports o recerca.

abans de I'edat de 22 anys) els causa limitacions funcionals substanci-

als en tres o més arees d’activitats quotidianes principals i que reque-

reixen serveis i suports a llarg termini. Com a exemples d’ts del terme

tenim els individus amb discapacitats del desenvolupament; un camp

d’estudi acotat, desenvolupament de politiques, provisié de serveis

. .., . . « .
o suports, o recerca; i una definicié administrativa (p. ex., “Un cinc

percent de la nostra poblacié estatal té discapacitats del desenvolupa-

ment, i un 80% rep serveis i suports”.).
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e Les discapacitars intel-lectuals i del desenvolupament (DID) shaurien
d’utilitzar com un camp combinat i ampli de la DI i la DD. Com a
exemples d’ts del terme tenim “persones amb DID”; “nens i adults amb
DID”; un camp d’estudi acotat, desenvolupament de politiques, pro-
visié de serveis o suports, o recerca (p. ex., el camp de la DID); o noms
d’organitzacions i titols de revistes on el focus esta tant en la DI com la

DD (p. ex., AAIDD, Journal of Intellectual and Developmental Disabili-

ties, American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities).

Practiques basades en evidéncies

Les practiques basades en evidencies es defineixen com a practiques basades
en les millors evidencies actuals obtingudes de fonts creibles que han usat
metodes fiables i valids derivats d’una teoria o logica clarament articulada
i amb suport empiric (Satterfield et al., 2009; Schalock et al., 2017; Sc-
halock, Verdugo et al., 2010). Al llarg de la 12a edicié, shan incorporat
les practiques basades en evidéncies a la definicié de DI; a I'avaluacié del
funcionament intel-lectual, la conducta adaprativa i les necessitats de su-
port; als criteris usats per a realitzar un diagnostic de DI; a les franges de
classificacié en subgrups; a la planificacié de sistemes de suports; i a les guies
per a la practica presentades a les Taules 2.3, 3.5-3.7, 4.5 1 5.8. La integracié
d’aquestes practiques basades en evidencies esta representada en el model
integrador basat en evidéncies presentat a la Figura 6.1.

Com es mostra a la Figura 6.1, les practiques basades en evidencies por-
ten a un funcionament huma millorat. En aquest sentit, una premissa ba-
sica de la 12a edicié és que les funcions cliniques representades a la Figura
6.1 sén seqiiencials, en el sentit que especificar la definicié de DI porta a
l'avaluacié del funcionament intel-lectual i la conducta adaptativa, que és
I'evidéncia per a un diagnostic de DI. El diagnostic, per la seva part, portaa
I'avaluacié de les necessitats de suport, la classificacié opcional en subgrups
i la planificacié i provisié de sistemes de suports. Els sistemes de suports no
només milloren el funcionament huma, siné que també potencialment te-

nen impacte en la posterior avaluacié de les necessitats de suport.
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Figura 6.1
Un model integrador basat en evidencies

Provisié de

sistemes de Avaluacié
suports
Diagnostic

Classificacio =
opcional Avalucio de

necessitats

Les funcions cliniques representades a la Figura 6.1 no només son se-
qiiencials i estan basades en evidéncies, també juguen un paper essencial
en una aproximacié integradora a la DI. Aquestes funcions cliniques es

descriuen a continuacid.

Definicié

El proposit d’una definicié de DI és explicar el terme amb precisid, establir
els marges del terme i separar qui esta inclos al terme de qui és fora del ter-
me. Una definicié pot fer que algt sigui elegible o inelegible per a serveis,

subjecte a alguna cosa o no subjecte (p. ex., ingrés involuntari), exempte
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d’alguna cosa o no exempte (p. ex., de la pena de mort), inclos o no inclos
(com ara a la proteccié contra la discriminacié i la igualtat d’oportunitats),
i/o que tingui dret o no en tingui (p. ex., beneficis de la Seguretat Social o
altres beneficis economics). A causa d’aquestes conseqiencies significatives,
les evidencies quant als tres criteris usats per a determinar la DI (limitacions
significatives en el funcionament intel-lectual i en la conducta adaptativa
més I'edat d’inici durant el periode de desenvolupament) han de complir

les guies de bones practiques presentades a les Taules 3.5-3.7.

Avaluacié

Lavaluacié implica la recopilacié sistematica d’informaci6 i dades per a
decisions, recomanacions i comunicacid relativa al diagnostic de DI, la clas-
sificaci6 opcional en subgrups postdiagnostic i la planificacié de sistemes de
suports. Una aproximacié integradora a la DI garanteix que les decisions i
les recomanacions estiguin basades en informacié d’avaluacié fiable i vali-
da. En aquest sentit, a la Taula 3.6 es presenten els principis d’avaluacié i
les guies per a la conducta adaptativa; a la Taula 3.5, per al funcionament
intel-lectual; i a la Taula 5.1, per a les necessitats de suport. A més d’aquests
principis i guies, una aproximacié integradora a la DI garanteix que exis-
teixi coincidéncia entre el proposit de I'avaluacié i I'Gs de la informacié

d’avaluacié obtinguda per a beneficiar la persona.

Diagnostic

El diagnostic de DI es basa en limitacions significatives en el funcionament
intel-lectual i en habilitats adaptatives conceptuals, socials i/o practiques,
i ledat d’inici durant el periode de desenvolupament (és a dir, s'origina
abans que l'individu arribi a I'edat de 22 anys). Laproximacié basada en
evidencies utilitzada per a complir els criteris per al diagnostic de DI es basa
en integrar les puntuacions obtingudes amb les guies d’interpretacié de les
bones practiques. S’utilitzen dues mesures essencials per a determinar si la
puntuacié estandard respectiva que s'obté d’un instrument estandarditzat

d’administracié individual compleix el criteri de les limitacions significa-
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tives. En primer lloc, tant per al funcionament intel-lectual com per a la
conducta adaptativa, la puntuacié que determina els marges del criteri de
les limitacions significatives per a un diagnostic de DI és aproximadament
dues desviacions estandard per sota de la mitjana de l'instrument respec-
tiu utilitzat. En segon lloc, l'interval de confianga, o rang, dintre del qual
cau la puntuacié real de la persona es basa en el SEM de l'instrument. El
SEM s'estima a partir de la desviacié estandard del test i una mesura de la
fiabilitat del test. Les bones practiques per a interpretar i informar de les
puntuacions comporten 'ts de I'interval de confianca del 95% (és a dir,

puntuacié obtinguda +2 vegades el SEM).

Classificaci6 opcional

La classificacié és un esquema organitzatiu opcional postdiagnostic que im-
plica I'ts d’'un marc explicit i un procés sistematic per a subdividir el grup
d’individus amb discapacitat intel-lectual en grups més petits segons el pro-
posit important establert per a la subagrupacié. La classificacié opcional en
subgrups integra el proposit de la classificacié amb les metriques basades
en evideéncies utilitzades per a determinar els elements de la classificacié
en subgrups. Com sha comentat al Capitol 4, les puntuacions percentils
sutilitzen per a classificar la intensitat de les necessitats de suport, i les pun-
tuacions estandard s'utilitzen per a classificar 'abast de les limitacions en
habilitats conceptuals, socials i/o practiques, i/o I'abast de les limitacions en

el funcionament intel-lectual.

Sistemes de suports

Els sistemes de suports, que estan alineats amb els objectius personals de
lindividu i les seves necessitats de suport, estan integrats en un PSP. Els
elements dels sistemes de suports, que poden ser mesurats i definits opera-
tivament, inclouen la tria i 'autonomia personal, els entorns inclusius, els
suports generics i els suports especialitzats (vegeu la Taula 5.3). Com sha
comentat al Capitol 5, els sistemes de suports efectius sén una xarxa de

recursos i estrategies interconnectades que promouen el desenvolupament
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i els interessos de la persona, i milloren el funcionament de I'individu aix{
com el seu benestar personal. La naturalesa integradora dels sistemes de
suport es reflecteix en el fet que se centren en les persones, estan orientats

als resultats i son comprensius i coordinats.

Els estandards del judici clinic

Els estandards del judici clinic s'utilitzen per a facilitar unes decisions i
recomanacions d’alta qualitat, valides i precises pel que fa al diagnostic, la
classificacié i la planificacié de suports per a persones amb DI. El judici
clinic integra els estandards professionals i I'¢tica propies amb els processos
i les estratégies usades per a millorar la qualitat, la precisié i la validesa de
les decisions i les recomanacions d’un clinic. A més, el judici clinic integra
el respecte propi per la persona amb la formacié del clinic i la seva experi-
encia, el coneixement especific de la persona i els seus entorns, dades abun-
dants i I'ts d’habilitats de pensament critic (Ellis et al., 2018; Luckasson i
Schalock, 2015; MacVaugh i Cunningham, 2009; Schalock i Luckasson,
2014; Tassé, 2009).

Els 10 estandards de judici clinic que apareixen a la Taula 6.4 sThan
sintetitzat de multiples fonts (vegeu Luckasson i Schalock, 2015, p. 242
per a referéncies especifiques i pp. 242-251 per a comentaris relatius als
estandards i indicadors de bones practiques). S’ha incorporat un o més
d’aquests estandards al “paper del judici clinic”, tractat als capitols sobre
el diagnostic (Capitol 3), la classificacié (Capitol 4) i els sistemes de su-

ports (Capitol 5).

Comprensié més amplia del funcionament huma
S’ha incorporat un model multidimensional del funcionament huma a
cada edicié del manual de TAAIDD des de 1992 (Luckasson et al., 1992).
Ala 12a edicié del manual, el funcionament huma s’aborda des d’una pers-
pectiva sistematica que integra les cinc dimensions del funcionament huma
(funcionament intel-lectual, conducta adaptativa, salut, participacié i con-

text) amb sistemes de suports interactius i resultats de funcionament huma.
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Tavla 6.4
Estandards del judici clinic

El judici clinic:

1. Es basa tant en el respecte explicit com implicit per I'individu i el coneixement
especific i extensiu de la persona i el seu context.

2. Empra bones practiques basades en evidéncies en el el diagnostic, la classificacio
i la planificacié de suports.

3. Es basa en la formacié rellevant del clinic i la seva experiencia en el camp de la
DID.

4. Utilitza dades abundants recollides sistemdticament com a base per a prendre
decisions i plantejar recomanacions.

5. Empra habilitats de pensament critic incloent-hi I'andilisi, I'alineament, la sintesi, el
pensament sistemic i el pensament fransformador.

6. Es consistent amb els estandards i I'&tica professionals i els augmenta.

7. Integrainformacié del microsistema, el mesosistema i el macrosistema en les deci-
sions del clinic relatives al diagnostic, la classificacié i la planificacid de suports.

8. Alinea les funcions cliniques del diagnostic, la classificacio i la planificacié de su-
ports amb les qUestions especifiques que es pregunten i els procediments i les es-
tratégies que s'utilitzen.

9. Incorpora la multidimensionalitat del funcionament huma al diagnostic, la classifi-
cacié ila planificacié de suports per ales persones amb discapacitat intel fectual.

10.Se centra en els resultats personals relatius a les dimensions del funcionament
huma i els dominis del benestar personal.

A les segiients subseccions es descriu com influeix una aproximacié integra-
dora a la DI en la nostra comprensié de cadascuna de les cinc dimensions

del funcionament huma.

Funcionament intel-lectual

El funcionament intel-lectual és un terme més ampli que la intel-ligéncia o
bé les capacitats intel-lectuals, perd més limitat que el funcionament huma.
El terme funcionament intel-lectual incorpora les caracteristiques defini-
tories comunes de la intel-ligencia (com ara el raonament, la planificacié,
la resolucié de problemes, el pensament abstracte, la comprensié d’idees
complexes, 'aprenentatge rapid i I'aprenentatge de I'experiéncia), les capa-
citats avaluades actualment pels tests estandarditzats d'intel-ligencia i la
visié consensuada que el funcionament intel-lectual esta influit per altres
dimensions del funcionament huma i per sistemes de suports. A la Taula

3.1 shan presentat exemples d’aquesta integracid.
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Conducta adaptativa

La conducta adaptativa, com a part d’'una aproximacié integradora: (a) es
basa en considerable recerca empirica que ha validat un model tripartit de
conducta adaptativa compost d’habilitats conceptuals, socials i practiques;
(b) reconeix que les habilitats adaptatives estan relacionades per naturalesa
amb el desenvolupament i augmenten en complexitat amb l'edat, i es rela-
cionen amb les expectatives de I'edat i les demandes de contextos concrets;
i (c) emfatitza, basat en evidéncies empiriques, que la conducta adaptativa
i el funcionament intel-lectual sén constructes diferenciats i separats. Al
Capitol 3 apareix una discussié de la relaci6 entre la conducta adaptativa i

el funcionament intel-lectual, incloent-hi la seva relacié estadistica.

Salut

La salut, com a part d’'una aproximacié integradora, es basa en la concep-
tualitzacié de la salut com a estat d’absolut benestar fisic, mental i social.
Una aproximacié integradora a la salut, que es va tractar per primera vegada
en '11a edicié del Manual de TAAIDD (Schalock, Borthwick-Duffy et al.,
2010, Capitols 2 i 11), incorporava I'aleshores comprensié vigent de les
perspectives de salut i les necessitats de suport de les persones amb DI. Les
més importants d’aquestes perspectives eren la medica (amb el focus princi-
pal en la patofisiologia), la funcional (alteracié de les activitats funcionals),
la social (discapacitat creada per entorns socials i com a part natural de la
diversitat humana) i la de salut (disparitat en 'accés a la salut o impacte
dels entorns). Aquestes perspectives de salut proporcionaven un marc per a
diversos tipus de preocupacions sobre la salut que també es discutien a 'l 1a
edici6 del Manual de 'TAAIDD. Aquestes preocupacions incloien el benes-
tar fisic de I'individu, el benestar mental i conductual, el benestar social i
ambiental i el benestar espiritual.

També es va introduir un model comunitari de suports per a la salut en
I'11a edici6 del Manual de 'AAIDD basat en els objectius nacionals i in-
ternacionals de la cura comunitaria de les persones amb DI (Coulter, 1996,
2005; Meijer et al., 2004; Oficina del Cirurgia General dels EUA, 2002).
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Aquest model de suports de salut incloia I'avaluacié de les necessitats de su-
port, la incorporacié de la prevencié com a forma de suport, la determina-
ci6 de fonts causals de la conducta dificil i 'avaluacié dels resultats de salut.

Les posteriors novetats i avengos han ampliat els components relatius a la
salut d’una aproximacié integradora a la DI. Les més importants d’aquestes
novetats s6n el desenvolupament d’escales estandarditzades d’avaluacié de
les necessitats de suport (p. ex., Arnold et al., 2015; Thompson et al., 2015;
Thompson, Wehmeyer et al., 2016); 'expansi6 del concepte d’etiologia per
a englobar els factors de risc associats a les perspectives de DI biomedica,
psicoeducativa, sociocultural i de justicia (vegeu la Taula 6.1); la identifica-
ci6 de les intervencions i els suports basada en cadascuna de les quatre pers-
pectives de DI (vegeu la Taula 6.1); i especificacié dels resultats de salut
(vegeu la Taula 5.6). Aquestes novetats, combinades amb les perspectives
de salut i el model comunitari de suports de salut, subratllen els beneficis
d’una aproximacié integradora tant a la salut com a la DI. Una aproxima-
ci6 aixi incorpora els principis de 'autodeterminacié i la normalitzacié; el
paradigma de suports; una comprensié de la naturalesa holistica de la dis-
capacitat i la seva mitigacid; i la millora de la salut a través de la participacié
en rols socials desitjats dintre de la comunitat.

La salut com a part d’'una aproximacié integradora a la DI també pro-
porciona un marc holistic per a abordar les complexes necessitats de suport
dels individus que tenen un o més diagnostics de salut mental que coexis-
teixen amb un diagnostic de DI (de vegades anomenat “comorbiditat”).
Esta ben establert que les persones amb DI també poden presentar tota la
gamma de trastorns mentals que es déna en la poblacié general (Fletcher
et al., 2016). La DI i els trastorns mentals poden coexistir, i sovint com-
porten interaccions entre les malalties diagnosticades que exacerben el curs
d’ambdues malalties, porten cap a complexos problemes de gestié clinica i
provoquen una salut més feble i uns resultats menys valorats. S’estima que
més del 40% de les persones amb DI tenen un trastorn mental coexistent
(Cooper et al., 2007; Fletcher et al., 2016; Reiss, 1994).

Els parametres d’'un marc holistic que abordi els reptes plantejats per la
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coexisténcia de DI i trastorns mentals incorporen una aproximacié inte-
gradora a la salut com s’ha descrit anteriorment, les maltiples perspectives
de DI resumides a la Taula 6.1 i 'aproximacié centrada en la persona a la
provisié de suports tractada al Capitol 5. La Taula 6.5 suggereix activitats

de suport potencials associades a cada parametre del marc.

Participacio
AT'11a edicié del Manual de TAAIDD (Schalock, Borthwick-Dufly et al.,
2010), la participacié es considerava una dimensié del funcionament huma
i es definia com lactuacié de les persones en activitats reals en dominis de
la vida social. Alguns aspectes addicionals que es van tractar a I'l11a edicié
eren que la participacié: (a) és essencial per al funcionament de I'individu;
(b) és important per a I'aprenentatge de l'individu i és una caracteristica
cabdal de la perspectiva del ‘desenvolupament en context” del creixement i
el desenvolupament huma (Dunst et al., 20006); (c) es refereix als rols i les
interaccions en les arees de la vida domeéstica, la feina, 'educacié, el lleure i
les activitats espirituals i culturals; (d) inclou normativa dels rols socials per
a un grup d’edat especific; i (e) es reflecteix de la millor manera en I'obser-
vaci6 directa del compromis i el grau d’implicaci6 en activitats quotidianes.
S’han identificat dos aspectes addicionals de la participacié basats en el
treball de Dijkers (2010) i els estudis (publicats entre el 2001 i el 2015)
revisats per Dean et al., (2016). Un aspecte es refereix als dominis de la
participacié que inclouen el lleure, la vida domestica, la feina, I'educacié i
Pespiritual i el cultural. El segon, als temes de la participacié que comporten
un compromis amb significat, tria i control, responsabilitats personals i

socials i accés i oportunitats.

Context

Limportant paper que juga el context en el funcionament huma va ser in-
clos per primera vegada en la 10a edicié del Manual de TAAIDD (Luckas-
son, Borthwick-Dufly et al., 2002), en concordanga amb la seva inclusié en
el model de discapacitat de la CIF (Buntinx, 2006; Organitzacié Mundial
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Taula 6.5
Un marc holistic per a abordar els reptes plantejats per la coexistencia de
la discapacitat intel lectual i els trastorns mentals

Parametre Activitats potencials de suport

Aproximacié integradora Incorporar una aproximacié holistica a I'individu que

ala salut reconegui el benestar fisic de I'individu aixi com mental i
conductual, social i ambiental i espiritual.

Implementar un model comunitari de suport de salut que
impliqui avaluar les necessitats de suport, incorporar la
prevencié com a forma de suport i valorar els resultats
de salut.

Emprar un ampli ventall d'intervencions i suports que
incloguin dietes especials, activitats de prevencié
secundaries, farmacologia i intervencions de salut

mental.
Mdltiples perpectives ¢ Biomédica: Emprar I'ampli ventall d'intervencions i
sobre la discapacitat estrategies de suport referits anteriorment.

inteldectual Psicoeducativa: Centrar-se en el desenvolupament
personal, I'assessorament, I'educacié especial i I'Us
d'informacié i tecnologia d'assistencia.

Sociocultural: Maximitzar els suports genérics, enriquiment
ambiental i acomodacié ambiental.

Justicia: Afirmar els drets humans i legals de la persona,
participar en la planificacié centrada en la persona

i defensar els estatuts, les normatives i decisions
judicials que permetin a les persones amb malalties
coexistents experimentar drets humans i legals, igualtat
d'oportunitats i accés als sistemes de suports apropiats.
Aproximacié a la provisié Centrar la planificacié i provisié de suports en allo

de suports centrada en la que liimporta a I'individu i alld que és important per
persona a ell, i abordar qué hauria de continuar igual (és a dir,
mantenir) i qué cal canviar (és a dir, adquirir o modificar).
Desenvolupar un Pla de Suports Personal que alinei

els objectius personals, les necessitats de suport, les
estrategies de suport i els resultats valorats.
Implementar sistemes de suports que incorporin
I'autonomia i la tria personal, els entorns inclusius, els
suports generics i els suports especialitzats (vegeu la
Taula 5.3).
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de la Salut, 2001). Les iteracions del context a les edicions 10a i 11a del
Manual de 'AAIDD consideraven que el context estava compost de les
condicions interrelacionades en qué les persones viuen la seva vida quoti-
diana. Els posteriors avengos han ampliat el nostre coneixement del paper
que juga el context en una aproximacié integradora a la DI. Aquest paper
comporta que el context actui com a variable independent o intervinent i
sutilitzi com a marc integrador. Com a variable independent, el context
inclou caracteristiques personals i ambientals que normalment no sén ma-
nipulades, com ara I'edat, la llengua, la cultura i I'¢tnia i la familia. Com a
variable intervinent, el context inclou organitzacions, sistemes i politiques
de la societat i practiques que poden ser manipulades per a millorar el fun-
cionament huma i els resultats personals (Shogren, Luckasson et al., 2014).

Com a marc integrador, es pot entendre que el context és multinivell,
multifactorial i interactiu (Shogren, Luckasson et al., 2020). La propietat
multinivell del context reconeix la influencia que tenen multiples sistemes
ecologics sobre el funcionament huma. Aquestes influéncies interrelaciona-
des inclouen els espais socials immediats, incloent-hi la persona, la familia,
els amics propers i els defensors (el microsistema); el barri, la comunitat o
lorganitzaci6 proveidora de suports (el mesosistema); i el sistema de pres-
tacié de suports o serveis a major escala, el patré global de la cultura, la
societat, el pais o les influéncies sociopolitiques (el macrosistema).

La propietat multifactorial del context se centra en els factors contextu-
als que es poden manipular per a millorar el funcionament huma i el ben-
estar personal. La Taula 6.6 mostra una série de factors importants segons
si la seva influéncia opera primordialment al nivell individual, organitzatiu
o de sistemes (Shogren et al., 2015).

La propietat interactiva del context indica que els factors en nivells dife-
rents interactuen de maneres diferents per afectar al funcionament huma i
al benestar personal. Una interaccié és una acci6 reciproca o una influencia
que té lloc entre els sistemes ecologics i els factors contextuals multifactori-
als. En sén alguns exemples la interaccié entre les caracteristiques personals

com ara el nivell de funcionament intel-lectual o de conducta adaptati-
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Taula 6.6

Factors contextuals que influeixen en el funcionament humai el

benestar personal

Nivell individual
(Microsistema)

Nivell organitzatiu
(Mesosistema)

Nivell de sistemes
(Macrosistema)

Fortaleses/béns
personals

Xarxes socials
Implicacié familiar
Tries/oportunitats
Suports per a presa
de decisions
Autodefensa
Sistemes de
comunicacié
Dispositius
d'informacid i

de tecnologia
d'assistencia

Alineacié de serveis

i suports als objectius
personals i necessitats de
suport avaluades
Planificacié centrada en la
persona

Plans personalitzats de
suport de facil Us
Acomodacié ambiental
Politiques d'organitzacié
que emfatitzin la igualtat,
I'empoderament,
lainclusio i
I'autodeterminacio

Accés i participacié ala
comunitat

Alternatives basades en la
comunitat

e Suports per alavidaila
feina

Justicia i equanimitat en
el sistema legal

Drets legals i proteccions
Disponibilitat del transport
Politiques publiques
centrades en la persona,
basades en els suports i
enfocades als resultats

 Suports geneérics

va i lestatus de feina o vida, I'efecte d’utilitzar sistemes de comunicacié
augmentativa per a millorar el nivell de comunicacié d’una persona amb
un llenguatge expressiu significativament limitat, alinear els elements dels
sistemes de suports amb les necessitats de suport avaluades per a millorar el
funcionament huma o emprar suports de presa de decisions per a facilitar
la presa de decisions en individus amb poca o nul-la experi¢ncia en la presa
de decisions o la resolucié de problemes (Shogren et al., 2020; Shogren,
Schalock et al., 2018).

També es pot utilitzar una comprensié de les propietats multinivell,
multifactorial i interactiva del context per a recon¢ixer i admetre la poten-
cial variabilitat internacional en implementar una aproximaci6 integradora
ala DI. Alguns exemples d’aquesta variabilitat sén els diferents termes per
a anomenar la DI (p. ex., trastorn, discapacitat, neurodesenvolupament);
el canviant émfasi o importancia atorgada al desenvolupament socioemoci-

onal com a dimensié del funcionament huma (Baurain i Nader-Grosbois,
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2012, 2013; Dosen, 2005a, 2005b; La Malfa et al., 2009); I'ds de des-
criptors conductuals en paisos amb recursos limitats per a ajudar a guiar
el judici clinic (Tassé et al., 2019); i el paper influent que juga el context
en una aproximacié integradora al desenvolupament, la implementacié i

I'avaluacié de politiques de discapacitat (Verdugo et al., 2017).

Visiéo compartida dels resultats valorats

Una aproximaci6 integradora a la DI facilita la millora dels resultats va-
lorats recalcant que les bones practiques van més enlla del diagnostic i la
classificacié fins a alinear els objectius de 'individu, les seves necessitats de
suport i els elements dels sistemes de suports amb les mesures de resultats
valorats. Es desenvolupa una visié compartida dels resultats valorats amb
I'individu amb DI utilitzant les dimensions del funcionament huma i la
consideracié de les quatre perspectives teoriques sobre la DI.

Al Capitol 5, hem presentat, a la Taula 5.6, una llista de resultats associ-
ats amb cada dimensié del funcionament huma (funcionament intel-lectu-
al, conducta adaptativa, salut, participacié i context). La Taula 6.7 mostra
els resultats valorats per a cadascuna de les quatre perspectives tedriques
sobre la DI.

La seleccié de resultats valorats concrets depén de factors relacionats
amb les expectatives de la societat, la disponibilitat de les intervencions i
dels suports que potencialment influiran en el(s) resultat(s), els objectius
de I'individu i la disponibilitat d’un sistema d’avaluacié de resultats fiable i
valid. En aquest sentit, les guies relatives a 'avaluacié dels resultats valorats
comporta: (a) usar un model conceptual validat i ben formulat, (b) emprar
indicadors culturalment sensibles, (c) utilitzar un pluralisme metodologic
que inclogui metodes de recerca qualitativa i quantitativa, (d) demostrar les
propietats psicomeétriques del(s) procediment(s) d’avaluacié emprat(s), (e)
emprar entrevistadors o examinadors qualificats i (f) involucrar les persones
amb DI i les seves families en el procés d’avaluacié o valoracié (Claes et al.,
2009; Gémez i Verdugo, 2016; Hartley and MacLean, 2006; Verdugo et
al,, 2005).
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Taula 6.7

Resultats valorats associats a les quatre perspectives tedriques sobre la

discapacitat intel lectual

Perspectiva Discapacitat Intel-lectual

Resultats Valorats

Biomeédica

Reduccid de simptomes

Estatus fisic

Nivell d'activitat

Habilitats d'autoajuda i ambulacié
Longevitat

Psicoeducativa

Desenvolupament personal
Assoliment educatiu

Transicié a I'educacid postsecundaria,
treball i independéncia

Assolir fer-se adult

Benestar emocional
Autodeterminacio

Espai d'educacio inclusiva

Envelliment reeixit/envelliment a casa

Sociocultural

Estatus del rol

Inclusié social

Relacions interpersonals
Estatus socioecondmic
Benestar material

Justicia

Experimentar drets humans i legals
Igualtat d'oportunitats

Sistemes de suports apropiats i disponibles
Accés a serveis i suports

Els resultats que apareixen a la Taula 5.6 associats a les dimensions del

funcionament huma i els que apareixen a la Taula 6.7 associats a les qua-

tre perspectives teoriques sobre la discapacitat intel-lectual reflecteixen una

perspectiva holistica dels resultats valorats per a persones amb DI. Aquesta

perspectiva s'extén més enlla d’'una simple mesura i incorpora els resultats

relatius a les dimensions del funcionament huma i les diferents perspectives

sobre la DI. A més, els resultats que apareixen a les Taules 5.6 i 6.7 visu-

alitzen el producte de les experiencies positives de la vida i proporcionen

indicadors del benestar personal.
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Responsabilitat professional quant a una aproximacio
integradora a la discapacitat intel:lectual

Una aproximacié integradora a la DI combina coneixement actual i bones
practiques en una aproximacié holistica, unificada i sistematica a la defini-
ci6, diagnostic, classificacié i planificacié de suports per a les persones amb
DI. Com es descriu al llarg d’aquest manual, una aproximacié integradora
a la DI implica un marc holistic que integri diferents perspectives sobre la
DI, una terminologia precisa, practiques basades en evidéncies, estandards
de judici clinic, una comprensié més amplia de les dimensions del funcio-
nament huma i una visié compartida dels resultats valorats.

Aquests sis components i beneficis associats d’'una aproximacié integra-
dora a la DI formen part de la responsabilitat professional propia i shau-
rien d’incorporar a la formacié i practiques professionals propies. Concre-
tament:

* Emprar un marc holistic que englobi les quatre perspectives sobre la
DI porta a una millor comprensi6 dels conceptes usats pels diferents
professionals, els maltiples locus de la discapacitat propia, els factors
de risc significatius implicats en la manifestaci6 de la discapacitat i
les intervencions i suports potencials proporcionats per professionals
multidisciplinaris i equips de suport. Un marc holistic també reco-
neix 'impacte dels maltiples nivells (micro, meso i macro) en que les
persones viuen, aprenen, treballen i gaudeixen de la vida, i requereix
la provisi6 de sistemes de suports en tots aquests nivells.

* Utilitzar una terminologia precisa incrementa la comunicacié entre
les persones amb DI i les seves families, els clinics, els professors i els
proveidors de suports, aixi com 'administracié i els investigadors.
A més, I'Gs de terminologia precisa: (a) incrementa la comprensié
de la multidimensionalitat del funcionament humaj; (b) clarifica les
semblances i les diferencies entre els constructes relatius a la discapa-
citat; (c) guia l'alineament del desenvolupament, la implementacié i
la valoracié de politiques; (d) identifica i defineix operativament els

resultats valorats; (e) facilita que sapunti cap a intervencions i suports
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concrets; (f) millora la precisié i validesa de les decisions i recoma-
nacions; i (g) facilita els esforgos de la recerca mitjangant definicions
operatives clares dels constructes relatius a la discapacitat.

Emprar practiques basades en evidéncies augmenta la fiabilitat i la
validesa de I'avaluacié del funcionament intel-lectual, la conducta
adaptativa i les necessitats de suport. A més, les practiques basades en
evidencies: (a) incrementen la precisié de les decisions diagnostiques,
incloent-hi la minimitzacié del potencial de falsos positius i falsos
negatius; (b) garanteix que, si es realitza la classificacié en subgrups,
les franges de classificacié i les categories de classificacié tinguin base
empirica i estiguin relacionades amb el proposit per a la classificacié
en subgrups.

Usar estandards de judici clinic per a (a) guiar el diagnostic, la classifi-
caci6 i la planificacié de suports per a persones amb DI, i (b) integrar
els estandards professionals i I'etica professional amb els processos
i estrategies utilitzades per a millorar la qualitat, precisi6, validesa i
rellevancia de les decisions i recomanacions d’un professional.
Comprendre les dimensions del funcionament huma permet als pro-
fessionals (a) abordar els mdltiples components del funcionament
huma; (b) proporcionar o procurar sistemes de suports que millorin
el funcionament intel-lectual, la conducta adaptativa, la salut i la par-
ticipacid; i (c) aprofitar el poder dels factors contextuals per a millorar
el funcionament huma i els resultats valorats.

Visualitzar els resultats valorats per a les persones amb DI col-loca la
persona al centre del sistema de provisié de serveis o suports i reque-
reix que: (a) les bones practiques s'utilitzin per a alinear els objectius
personals, les necessitats de suport de I'individu, els suports indivi-
dualitzats i les categories de resultats valorats; i (b) els professionals
defineixin operativament i avaluin els resultats valorats segons les di-
mensions del funcionament huma i la consideracié de les perspecti-

ves tedriques sobre la DI
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Guies per a la practica

Laproximacié integradora a la DI descrita en aquest capitol i al llarg de
la 12a edicié proporciona uns fonaments ferms per a avancar en la nostra
comprensié de la DI, per a implementar sistemes de suports per a millo-
rar o mitigar la discapacitat, i per a conceptualitzar i mesurar els resultats
valorats per a les persones amb DI. A més, una aproximacié integradora té
el potencial d’abordar reeixidament una série de reptes a que s'enfronten
les persones amb DI, les seves families i el camp de la DI en general. Els
canvis més primordials sén: (a) la paradoxa d’'un diagnostic que inclogui
les conseqiiencies involuntaries potencials de reconéixer les fortaleses d’'una
persona perd que al mateix temps necessita avaluar-ne les limitacions; (b)
reconeixer les multiples formes de les relacions i les maneres per les quals les
persones arriben a coneixer-se els uns als altres; (c) apreciar que un diagnos-
tic cientific és una perspectiva d’una persona, perd només una; (d) abordar
la necessitat de moltes persones amb DI de comprendre que significa la dis-
capacitat per a elles, per a les seves families i per a la comunitat; (e) els reptes
de la classificacié associats a I'excés de confianca historica en la classificacié,
incloent-hi I'estigma associat a I'tis de categories de classificacié; (f) imple-
mentar sistemes de suports basats en la comunitat i proporcionar sistemes
de suports de llarg termini quan s'escaigui; i (g) comprometre’s amb les
parts interessades a la millora dels resultats personals i valorats. Cadascun
d’aquests reptes ha de ser vist des de la lent de les actituds i els estereotips
implicits i explicits que experimenten les persones amb DI i les seves fami-
lies (Akrami et al., 2006; Kaufman i Anastasiou, 2019; Morin et al., 2013).

La intenci6 de les guies per a la practica presentades a la Taula 6.8 és fa-
cilitar la implementacié d’una aproximacié integradora a la DI i ajudar les
parts interessades a abordar aquests reptes esmentats préviament. Les guies
practiques estan construides al voltant dels components de I'aproximacié
integradora tractada en aquest capitol.

El grau en que aquestes guies per a la practica, i de totes les guies presen-
tades en els capitols anteriors, afecten positivament al camp de la DI depeén

d’una serie de factors relacionats amb la concepcié de la discapacitat d’'una
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societat, a situacions sociopolitiques, a estatus economics i del desenvolu-
pament, a la receptivitat al canvi i a un nucli solid d’un mateix, la familia
i els defensors professionals. La intencié de la 12a edicié ha estat presentar
un marc cientificament solid per a definir, diagnosticar, classificar i plani-
ficar suports per a les persones amb DI que es generalitzi en totes les dis-
ciplines, les parts interessades i la geografia. Al seu nucli, aquest marc esta
construit sobre el potencial del funcionament de les persones per a desen-
volupar-se i canviar; I'Gs de practiques basades en evidencies; la necessitat
de politiques relatives a la discapacitat i de practiques que se centrin en la
persona, es basin en els suports i senfoquin en els resultats; i un compromis
per part de totes les parts per una visié compartida de les persones amb DI
que incorpori capacitats, oportunitats, sistemes de suports, equanimitat i la

importancia dels resultats personals valorats.

Taula 6.8
Guies per a la practica que faciliten una aproximacio integradora a la
discapacitat intel lectual

1. Integrar les multiples perspectives sobre la DI; biomedica, psicoeducativa, soci-
ocultural i de justicia, incloent-hi els principals conceptes usats, el locus suposat
de la discapacitat, els factors de risc identificats i les intervencions i els suports
relacionats.

2. Usar terminologia precisa basada en constructes relatius a la DI definits operativa-
ment per a reforcar la comunicacio, les recomanacions i la presa de decisions.

3. Usar practiques basades en evidéncies per a incrementar la fiabilitat i la validesa
de la informacid i per a millorar el funcionament huma.

4. Usar estandards de judici clinic per a facilitar unes decisions i recomanacions
d'alta qualitat, valides i precises.

5. Alinear les dimensions del funcionament huma amb sistemes de suports interac-
tius i resultats valorats.

6. Desenvolupar una visi6 compartida dels resultats valorats amb I'individu amb
DI usant les dimensions del funcionament huma i la consideracié de les quatre
perspectives teoriques sobre la DI.




Glossari

Adequacié tecnica: Requisit essencial dels instruments d’avaluacié. Els
judicis inclouen la validesa del contingut i del constructe, la fiabilitat i esta-
bilitat de les mesures, la generalitzacié de puntuacions, la validesa predicti-

va i la pertinéncia a I'individu o grup sota avaluacié.

Anomenar: Assignar un terme especific (p. ex., DI) a alguna cosa o perso-
na. Anomenar és un procés poderds que comporta molts missatges sobre el

valor percebut i les relacions humanes.

Aproximacié funcional a la DI: Una perspectiva sistemica a la comprensié
del funcionament huma, la qual inclou dimensions del funcionament huma,

sistemes interactius de suports i resultats del funcionament huma.

Aproximaci6 integradora a la DI: Marc holistic que incorpora les quatre
perspectives teoriques sobre la DI, una terminologia precisa, practiques ba-
sades en evideéncies, estandards de judici clinic, una comprensié més amplia

del funcionament huma i una visié6 compartida dels resultats valorats.

Assumpcions quant a una definicié: Part essencial d’'una definicié perque
les assumpcions clarifiquen els fonaments dels quals sorgeix la definicié i

indica com cal aplicar-la.

Avaluacié: El procés que implica la recollida sistematica d’informacié per

al seu Gs en la presa de decisions, recomanacions i comunicacié relacionada
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amb el diagnostic, la classificacié opcional en subgrups postdiagnostic i la

planificacié de sistemes de suports.
Bones practiques: Laplicacié de coneixement basat en evidéncies.

CIM-11: La Classificacié Internacional de Malalties (CIM; 11a Edicid), pu-
blicada per I'Organitzacié Mundial de la Salut. La C/M-11 utilitza el terme
“trastorns del desenvolupament intel-lectual” més aviat que no “discapaci-
tat intel-lectual”. Per bé que els criteris per a la condicié en el Manual de
IAAIDD ila CIM-11 estan estretament alineats, la diferéncia en la termi-
nologia reflecteix els seus diferents proposits. Els proposits de la CIM-11
sén proporcionar una classificacié internacional de malalties, un llistat de

les seves etiologies i un marc per a recollir dades de salut.

Classificacio: La classificacié implica I'ds d’un marc explicit i un procés
sistematic per a subdividir el grup d’individus amb DI en grups més petits
en funcié del proposit important establert per a la subagrupacié. Vegeu
també Classificacié en subgrups, Franges de classificacié en subgrups
i Marc i procés de classificacié en subgrups.

Classificacié en subgrups: Organitzacié sistematica en subgrups basada
en: (a) la intensitat de la necessitat de suport; (b) 'abast de les limitacions
de la conducta adaptativa en habilitats conceptuals, socials i practiques; i
(c) I'abast de les limitacions en el funcionament actual. La classificacié en
subgrups s’hauria de donar dintre d’un marc explicit i un procés sistematic,
hauria de servir un proposit important, tenir un benefici per a la persona,
estar basada en informacié rellevant i proporcionar una millor comprensié

de les necessitats d’un individu.

Clinic: Persona que (a) té formacié rellevant; (b) participa en activitats
cliniques (diagnostic, classificacié, planificacié de suports); i (c) utilitza
practiques basades en evidéncies, estandards professionals, ¢tica professi-

onal i judici clinic.
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Clusters de necessitats de suport: Patrons similars de necessitats de su-
port basades en una avaluaci6 estandarditzada del patré i la intesitat de les
necessitats de suport. Els clasters de les necessitats de suport s’'identifiquen
generalment mitjangant I'Gs d’una analisi de clusters, que és una tecnica

estadistica que pretén dividir grups heterogenis en subgrups homogenis.

Conducta adaptativa: El conjunt d’habilitats conceptuals, socials i prac-
tiques que han estat apreses i sn executades per les persones en la seva vida
quotidiana. La conducta adaptativa: (a) depén del desenvolupament i aug-
menta en complexitat amb I'edat; (b) estd composta d’habilitats conceptu-
als, socials i practiques; (c) esta relacionada amb les expectatives de I'edat i
les demandes de contextos particulars; (d) s'avalua en funcié del rendiment
tipic de la persona a casa, a I'escola, a la feina i en el lleure, no segons el seu
rendiment maxim; i () s'avalua en referéncia als espais de la comunitat que

son tipics per als seus iguals d’edat.

Conducta maladaptativa: Conductes esmentades com a problemes de
conducta, conducta desafiant o conducta dificil. La conducta maladaptativa

no és una caracteristica ni un domini de la conducta adaptativa.

Constructe: Idea abstracta o general que es basa en fenomens observats i

que ¢s forma organitzant parts (6] elements.

Context: Les condicions interrelacionades en que les persones viuen la seva
vida quotidiana. El context es pot considerar com: (a) una variable indepen-
dent que inclou caracteristiques personals i ambientals que normalment no
sén manipulades com ara I'edat, la llengua, la cultura i I'étnia i la familia;
(b) una variable intervinent que inclou organitzacions, sistemes, i politiques
i practiques socials que poden ser manipulades per a millorar el funciona-
ment huma i els resultats personals; o (c) un concepte integrador que propor-
ciona un marc per a descriure i analitzar apectes del funcionament huma,
la planificacié de suports, el desenvolupament de politiques de discapacitat
i la delineaci6 de factors que afecten, tant positiva com negativament, al

funcionament huma i als resultats personals.
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Credulitat: Caracteristica de moltes persones amb DI que inclou situacions

en que altres persones els enganyen, emboliquen o menteixen amb éxit.

Definicié operativa: Definir un constructe en funcié de com s’ha obser-

vat i mesurat.
Definir: Explicar un terme amb precisid, i establir-ne el significat i els limits.

Desviacié estandard: Index de la distribucié o dispersié de dades dintre
d’un conjunt de dades o la quantitat de la variabilitat de la puntuacié mitja-

na en un conjunt de dades.

Diagnostic de DI: Un diagnostic de DI requereix la preséncia de limitaci-
ons significatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta
adaptativa segons s'expressa en habilitats conceptuals, socials i practiques, i
una verificacié que la discapacitat s'origina durant el periode de desenvolu-
pament. Els proposits principals d’un diagnostic de DI sén capturar i comu-
nicar amb precisi6 la preséncia d’elements de la DI en un individu; establir
Pelegibilitat per a beneficis, serveis i suports rellevants; monitoritzar la salut
i rastrejar la incidéncia i prevalenga; i estudiar aspectes importants de la DI

en la vida de les persones.

Diagnostic retrospectiv: Diagnostic de DI realitzat després que I'invidu
hagi arribat a I'edat de 22 anys, i quan I'individu no va rebre un diagnostic
oficial de DI durant el periode de desenvolupament. Per a un diagnostic
aixi, el clinic hauria d’utilitzar multiples fonts d’informacid, incloent-hi una
historia educativa, medica i social exhaustiva per tal de determinar si les
limitacions significatives en el funcionament intel-lectual i en la conducta
adaptativa estaven presents durant el periode de desenvolupament. Al Capi-
tol 3 es discuteixen unes importants guies per a la realitzacié d’un diagnostic

retrospectiu.

Dimensions del funcionament huma: Les cinc dimensions d’un model mul-
tidimensional del funcionament huma. Aquestes cinc inclouen el funciona-

ment intel-lectual, la conducta adaptativa, la salut, la participacié i el context.
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Discapacitat: Etiqueta amplia i generalitzada per a limitacions funcionals
significatives que causen un desavantatge substancial a la persona. Les limi-
tacions funcionals significatives: (a) reflecteixen una incapacitat o restriccié
en el funcionament huma; (b) li representen un desavantatge substancial a
l'individu; (c) estan influides per variables contextuals; i (d) poden ser miti-
gades (és a dir, reduides o alleujades) a través d’intervencions i suports, o bé

reduint barreres que impedeixin oportunitats, equitat i inclusié.

Discapacitat del desenvolupament: Discapacitat greu i cronica d’un in-
dividu que: (a) és atribuible a una limitacié mental o fisica 0 a una combi-
naci6 d’ambdés tipus de limitacions; (b) es manifesta abans que 'individu
arribi a I'edat de 22 anys; (c) és probable que continui indefinidament; (d)
resulta en limitacions funcionals substancials en tres o més de les segiients
activitats principals de vida quotidiana: cura personal, llenguatge receptiu i
expressiu, aprenentatge, mobilitat, autogestid, capacitat per a la vida inde-
pendent i autosuficiéncia econdmica; i (e) reflecteix la necessitat de I'indi-
vidu d’una combinacié i seqiiencia de serveis especials, interdisciplinaris o
generics, suports individualitzats o altres formes d’assisténcia permanents o

de llarga durada.

Discapacitat intel-lectual (DI): Discapacitat caracteritzada per limitaci-
ons significatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta
adaptativa segons s'expressa en habilitats conceptuals, socials i practiques.
Aquesta discapacitat s'origina durant el periode de desenvolupament, que
es defineix operativament com abans que l'individu arribi a 'edat de 22
anys. Les cinc segilients assumpcions sén essencials per a 'aplicacié d’aques-
ta definicié: (1) les limitacions en el funcionament actual han de ser con-
siderades dintre del context dels entorns comunitaris tipics dels seus iguals
d’edat i cultura; (2) 'avaluacié valida té en consideracié la diversitat cultu-
ral i linglifstica, aixi com les diferéncies en factors comunicatius, sensori-
als, motors i conductuals; (3) en un mateix individu, les limitacions sovint
coexisteixen amb les fortaleses; (4) un proposit important de descriure les

limitacions és desenvolupar un perfil de suports requerits; i (5) amb els
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suports personalitzats apropiats durant un periode sostingut, el funciona-

ment vital de la persona amb DI generalment millorara.

Discapacitat intel-lectual limit: Terme antiquat que s’ha udilitzat historica-
ment per a referir-se a un grup d’individus que técnicament no compleixen
els criteris per a un diagnostic de DI, perd que comparteixen moltes de les

caracteristiques i necessitats de suport de qui té un diagnostic de DI

Discapacitats intel fectual i del desenvolupament (DID): El camp com-
binat i més ampli de la DI'ila DD.

DSM-5: El Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals, 5a Edicid,
va ser publicat per I'’Associacié Americana de Psiquiatria (APA, 2013). El
DSM-5 enumera els criteris diagnostics per als trastorns mentals i historica-

ment ha seguit la definicié de TAAIDD per al diagnostic de la DI.

Edat d'inici: El periode durant el qual s'origina la DI. Tal com es defineix
en aquest manual, el criteri de I'edat d’inici per al diagnostic de DI és que
sorigini durant el periode de desenvolupament, que es defineix operativa-

ment com abans que 'individu arribi a 'edat de 22 anys.

Edat mental: Expressi6 historica que s'origina a partir del desenvolupament
dels primers tests d’intel-ligéncia com a intent de comparar una persona
amb DI de qualsevol edat amb un nen que no té DI. S’establia identificant,
per a cada pregunta o item d’un test de QI, I'edat cronoldgica a la qual
la majoria de nens poden respondre la pregunta correctament. Lexpressié
rarament s utilitza en actualitat perqueé no té en consideracié els avencos
en l'avaluaci6 estandarditzada de la intel-ligéncia i la dignitat de I'individu,

Pexperiencia vital, el desenvolupament fisic i les expectatives adultes.

Efecte Flynn: Laugment de les puntuacions de QI en una poblacié al llarg
del temps que resulta de I's de tests estandarditzats per edats. “L'Efecte
Flynn” (és a dir, I'ds de tests estandarditzats per edats) planteja reptes poten-
cials en la interpretacié de puntuacions de QI, amb la recomanacié que, en

casos on s hagi usat un test estandaritzat com a part d’'un diagnostic de DI,
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es requereix una correccié per I'antiguitat de I'estandaritzacid. S’estableix
que aquest augment artificial en la puntuacié de QI és aproximadament

0,3 punts per any des que el test va ser estandarditzat per tltima vegada.

Error de mesura: Varianga en les puntuacions obtingudes deguda a factors
com ara els tests estandarizats per edats (és a dir, “I'efecte Flynn”), 'efecte de
la practica, I'error progressiu, els efectes de la fatiga, I'error de 'administra-
dor/examinador, i/o el biaix implicit. Vegeu també Error progressiu i Error
de mesura estandar.

Error estandard de mesura (SEM): La variacié al voltant d’'una “puntua-
ci6 real” per a la persona. El SEM s'aplica només a les puntuacions obtin-
gudes d’un test estandarditzat i es poden estimar a partir de la desviacié
estandard del test i una mesura de la fiabilitat del test. El SEM, que varia
segons el test, el subgrup i el grup d’edat, shaurien d’utilitzar per a establir
l'interval de confianca estadistica dins el qual cau la puntuacié real de la
persona. Les bones practiques recomanen interpretar totes les puntuacions
estandard obtingudes utilitzant I'interval de confianca del 95% (és a dir,
la puntuaci6 obtinguda més o menys 2 vegades el SEM). Per exemple, en
referéncia a una puntuacié estandard de QI o de conducta adaptativa de 70
que s'obté en un instrument d’avaluacié amb un SEM de 4, la puntuacio de
70 sentén amb la millor precisid, no com a puntuacié exacta, siné com un rang
de puntuacions amb parametres d’almenys dues unitats de SEM (és a dir,
rang de puntuacions de 62-78; probabilitat del 95%). Informar del rang
dins el qual cau la puntuacié real de la persona, i no només d’una tnica
puntuacid, representa tant I'is apropiat dels instruments d’avaluacié de la
conducta intel-lectual i 'adaptativa com les bones practiques diagnostiques
en el camp de la DI. Informar de l'interval de confianga del 95% (és a dir,
el rang de puntuacions) ha de ser part de qualsevol decisié que pertoqui al

diagnostic de la DI

Error progressiu: Canvis en les respostes dels participants causades per mal-

tiples o repetits tests o avaluacions, i que inclouen l'efecte de l'ordre, els
p q
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efectes de la practica o els efectes de la fatiga. Lerror progressiu pot ser lineal
(és a dir, efectes que es poden dibuixar en una linia recta) o no lineal (és a

dir, efectes que es poden dibuixar com a linia curva).

Estandards de judici clinic: Guies o principis que haurien de seguir els
clinics per a facilitar unes decisions i recomanacions d’alta qualitat, valides
i precises en relacié al diagnostic, classificacié i planificacié de suports per a

les persones amb DI. Aquests estandards es presenten a la Taula 6.4.

Estandards professionals: Criteris de pes que proporcionen la base per a
activitats professionals com ara I'avaluacié de les practiques dels professio-

nals, la preparacié del personal, I'acreditacié i el control de qualitat.

Estratégies de judici clinic: Conjunt de procediments o accions usades
per a millorar la qualitat, la validesa i la precisi6 de les decisions o recoma-
nacions d’un clinic en un cas particular. Les estrategies inclouen clarificar i
declarar amb precisié la qiiesti6 a tractar, realitzar o accedir a una historia
exhaustiva, realitzar o accedir a avaluacions de base amplia i sintetitzar la

informacié obtinguda.

Etica professional: Conjunt de principis que descriu un sistema de con-
ducta professional moral i un conjunt de regles de conducta professional

reconegudes amb respecte a la conducta professional.

Etiologia: Origen o causa. Més aviat que no pas I'tis del terme “etiologia”,
la 12a edicié del Manual de 'AAIDD utilitza una aproximacié de pers-
pectives multiples als factors de risc associats a les perspectives biomedica,
psicoeducativa, sociocultural i de justicia sobre la DI. La Taula 6.1 presenta
un llistat de factors de risc associats a cada perspectiva teorica sobre la DI

Vegeu també Factors de risc.

Factors de risc: Factors que poden portar a limitacions significatives en el
funcionament intel-lectual i/o en la conducta adaptativa. Els factors de risc
poden incloure anormalitats genétiques o cromosodmiques, traumatismes cra-

nials o teratogens (perspectiva biomedica); crianca per part dels pares, manca
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d’atenci6 primerenca o manca d’oportunitats per al creixement personal i el
desenvolupament (perspectiva psicoeducativa); actituds socials, entorns em-
pobrits o entorns segregats (perspectiva sociocultural); i/o desigualtat social,

injusticia, discriminacié o negacié de drets (perspectiva de justicia).

Fals diagnostic negativ de DI: Quan una persona té en realitat DI, pero
no s’ha fet un diagnostic de DI.

Fals diagnostic positiv de DI: Quan una persona és diagnosticada incor-

rectament com a individu amb DI, pero en realitat no té DI.

Fiabilitat: Levidéncia de la consisténcia de la mesura d’un test o un instru-

ment d’avaluacié.

Franges de classificacié en subgrups: Puntuacions obtingudes en un
instrument d’avaluacié estandarditzat que estableix els marges (és a dir,
“franges”) de les categories de classificacié en subgrups utilitzades. Les
franges amb base empirica per als nivells d’intensitat dels suports es basen
en puntuacions percentils; les franges amb base empirica per als nivells de
funcionament intel-lectual i conducta adaptativa es basen en puntuacions

estandard.

Funcionament huma: Terme paraigiies que es refereix a totes les activitats
de la vida quotidiana d’un individu i que engloba estructures i funcions
corporals, activitats personals i participacio. La 12a edicié del Manual de
AAIDD emfatitza un model multidimensional de funcionament huma
que inclou cinc dimensions (funcionament intel-lectual, conducta adapta-
tiva, salut, participacié i context) i reflecteix el paper reciproc i dinamic que

juguen els suports individualitzats (vegeu la Figura 1.1).

Funcionament intel-lectual: Terme que incorpora les caracteristiques de-
finitories habituals de la intel-ligencia, les capacitats avaluades actualment
per tests d’intel-ligéncia estandarditzats i la visié consensuada que el funci-
onament intel-lectual estd influit per altres dimensions del funcionament

huma i pels sistemes de suports. Aixi doncs, el funcionament intel-lectual és
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un terme més ampli que la intel-ligencia o que les capacitats intel-lectuals,

pero és un terme més acotat que el funcionament huma.

Funcionament vital: El nivell global d’¢xit d’'un individu i la seva satisfac-
ci6 personal en complir les responsabilitats diaries i els objectius personals.
El funcionament vital reflecteix les experiéncies d’aprenentatge permanent
d’un individu, les respostes emocionals, les relacions, els rols socials, els

suports i altres aspectes de la vida. Vegeu Funcionament huma.

Habilitats conceptuals: Habilitats adaptatives que inclouen la resolucié de
problemes, el llenguatge, la lectura i lescriptura, i els diners, el temps i els

conceptes NUMETics.

Guies de practiques: Politiques i practiques de consens basades en la re-
cerca actual, I'opinié d’experts i les publicacions revisades per iguals. Els
proposits de les guies de practiques presentades al final de cada capitol del
manual sén: (a) facilitar les bones practiques pel que fa a la definicié, el di-
agnostic, la classificacié i la planificacié de suports per a persones amb DI;
(b) proporcionar una aproximacié integrada al desenvolupament, la imple-
mentaci6 i 'avaluacié de politiques de discapacitat; (c) suggerir un marc
holistic per a la recerca relativa al DI; (d) connectar els conceptes fundaci-
onals a les politiques i practiques valorades; i (e) facilitar un funcionament

millorat i el benestar personal de les persones amb DI.

Habilitats practiques: Habilitats adaptatives que inclouen activitats de la
vida quotidiana (cura personal), habilitats ocupacionals, us de diners, segu-

retat, salut, viatges o transport, horaris o rutines i ts del telefon.

Habilitats socials: Habilitats adaptatives que inclouen les habilitats inter-
personals, la responsabilitat social, 'autoestima, la credulitat, la ingenuitat
(és a dir, recel), seguir les normes o obeir les lleis, evitar ser victimitzat i la

resoluci6 de problemes socials.

Historia educativa: Revisié exhaustiva de 'expedient escolar que inclou:
q

(a) comentaris académics, socials i conductuals i les valoracions realitzades
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pels professors; (b) els resultats de I'assoliment periodic i altres avaluacions,
incloses les avaluacions d’elegibilitat; (c) els patrons de fracas o rendiment
que puguin haver provocat reunions entre pares i professors; (d) evidencies
de dificultats en habilitats adaptatives conceptuals, socials i/o practiques;
(e) la participaci6 de 'alumne en aules especials o modificades; i/o (f) refe-

réncia a un diagnostic de discapacitat.

Historia medica: Revisié exhaustiva de tots els expedients relatius a la salut
de lindividu i els seus familiars; les circumstancies prenatals, perinatals i
postnatals dels naixements de I'individu i dels familiars propers; qualsevol
preocupacié o diagnostic primerenc; totes les intervencions mediques in-
closes les receptes de medicaments; examens genétics o d’altre tipus; lesi-
ons; relaci6 de familiars amb I'alcohol o altres drogues; exposici6 a toxines;

i historia de trastorns del desenvolupament, fisics o de salut mental.

Histéria social: Revisié exhaustiva de tota la informacié rellevant sobre la
vida de la persona, incloent-hi la trajectoria del desenvolupament de la dis-
capacitat potencial; el funcionament a casa i a la comunitat; i les relacions
a casa, amb els veins i amb els altres. Una historia social, que s'utilitza en
conjunt amb la historia medica i educativa de la persona, inclou tant les

fortaleses com les limitacions de 'individu.

Informants: Vegeu Responents.

Ingenuitat: Confianca exagerada en els altres, immaduresa, innocéncia o
inexperiencia.

Intel ligéncia: Capacitat mental general que inclou el raonament, la pla-
nificacié, la resolucié de problemes, el pensament abstracte, la comprensié

d’idees complexes, 'aprenentatge rapid i 'aprenentatge de 'experiéncia.

Interval de confianga: Linterval, o rang, estadistic dintre del qual cau la
puntuacié real de la persona. Atés que cap test no esta lliure d’algun error
de mesura o imprecisid, usar un interval de confianca estableix un rang es-

tadistic dintre del qual cau la puntuacié real de la persona. Lerror estandard
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de mesura (SEM) sutilitza per a establir aquest interval de confianca. El
SEM s'estima a partir de la desviacié estandard del test i una mesura de la
fiabilitat del test. Les bones practiques recomanen interpretar totes les pun-
tuacions estandard obtingudes utilitzant l'interval de confianga del 95% (és

a dir, puntuacié obtinguda +2 vegades el SEM).

Judici clinic: Els processos i estratégies que utilitzen els clinics per a mi-
llorar la qualitat, la precisi6 i la validesa de les seves decisions i recomana-
cions. El judici clinic és un tipus especial de judici que es construeix sobre
el respecte per la persona i emergeix de la formacié i 'experi¢ncia dels
clinics, del coneixement especific de la persona i el seu context, de 'analisi
de dades abundants i de I'is d’habilitats de pensament critic. El judici cli-
nic juga un paper significatiu en el diagnostic (Capitol 3), la classificacié
(Capitol 4), la planificacié de suports (Capitol 5) i en una aproximacié
integradora a la DI (Capitol 6).

Limitacions significatives en el funcionament intel fectual: Per a un di-
agnostic de DI, el criteri de les “limitacions significatives en el funciona-
ment intel-lectual” és una puntuacié de QI total aproximadament 2 desvi-

acions estandard per sota de la mitjana de la poblacié.

Limitacions significatives en la conducta adaptativa: Per a un diagnos-
tic de DI, el criteri de les “limitacions significatives en la conducta adapta-
tiva” és una puntuaci6 de conducta adaptativa aproximadament 2 desviaci-
ons estandard per sota de la mitjana en almenys un dels tres dominis de la

conducta adaptativa: conceptual, social o practic.

Marc i procés de classificacié en subgrups: Marc explicit que alinea el
proposit especific per a la classificacié en subgrups amb cada component
d’un procés sistematic. Els tres proposits de la classificacié en subgrups
de la DI s6n descriure la intensitat de les necessitats de suport; 'abast de
les limitacions de la conducta adaptativa en habilitats adaptatives concep-
tuals, socials i practiques; i 'abast de les limitacions en el funcionament

intel-lectual. Per a cada proposit de classificacié en subgrups, el procés sis-
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tematic implica: (a) establir el propdsit important per a la subagrupacié;
(b) alinear els conjunts de dades rellevants amb el proposit de la subagru-
pacié; (c) descriure els procediments basats en dades usats per a establir
les categories de classificacié en subgrups emprades; i (d) utilitzar franges
de classificaci6 en subgrups amb base empirica per a establir les categories

de classificacié en subgrups.

Microsistema, Mesosistema i Macrosistema: Vegeu Perspectiva Eco-
logica/Sistéemica.

Model d'intel-ligéncia Cattell-Horn-Carrol (CHC): El model integra
dues teories de la intel-ligéncia ben establertes: la teoria de la intel-ligéncia
fluida i la cristal-litzada de Cattell i Horn i el model de la intel-ligéncia
humana de tres estrats de Carroll. La intel-ligencia Cristal-litzada (Ge) es
refereix al coneixement i la informacié emmagatzemats, mentre que la
intel-ligéncia Fluida (Gf) es refereix a les capacitats de raonament i reso-
luci6 de problemes. El model jerarquic de tres estrats de Carroll col-loca
la intel-ligencia general (g) a I'apex d’una estructura piramidal que inclou

amplies capacitats d’estrats de segon ordre.
p p g

Model socioecologic de la discapacitat: Se centra en la interaccié per-
sona-context i el seu impacte sobre el funcionament huma. El funciona-
ment huma ve facilitat per la congruencia entre la competéncia personal i

les exigencies del context i per la provisié de sistemes de suports.

Model multidimensional del funcionament huma: Integra les dimensi-
ons del funcionament huma, els sistemes de suports i els resultats del fun-

cionament huma (Vegeu la Figura 1.1).

Necessitats de suport: El patré i la intensitat de suports necessaris per
a qué una persona participi en activitats associades a un funcionament
huma normatiu. Les necessitats de suport s'avaluen mitjangant una escala
de necessitats de suport estandarditzada que facilita informacié respecte

del patré i intensitat de les necessitats de suport, incloses les puntuacions

125



DiscAPACITAT INTEL‘LECTUAL

estandarditzades de les necessitats de suport. Lavaluacié estandarditzada de
les necessitats de suport d’un individu proporciona informacié que es pot
utilitzar per a maltiples proposits, incloent-hi la planificacié de suports,
la provisi6é de suports, I'assignacié de recursos, la classificacié opcional en

subgrups postdiagnostic i 'avaluacié dels resultats.

Neurodiversitat: Variacions significatives en el funcionament neurolo-
gic quant a la sociabilitat, el llenguatge o la comunicacid, I'aprenentatge,
latenci6, I'estat d’anim i altres funcions mentals o conductuals. Aquestes
variacions poden incloure el trastorn per deficit d’atencié i hiperactivitat o

el trastorn de I'espectre autista.

Participacié: Dimensi6 del funcionament huma. La participacié és la im-
plicacié significativa, la tria i el control, les responsabilitats personals i soci-
als, i 'accés i les oportunitats a activitats relatives al lleure, a la vida domes-

tica, a la feina, a 'educacid, a l'espiritualitat i a la cultura.

Periode de desenvolupament: En relacié al criteri de I'edat d’inici per al
diagnostic de DI, el periode de desenvolupament es defineix com abans que
lindividu arribi a I'edat de 22 anys. Establir el criteri de 'edat d’inici com
que s'origina durant el periode de desenvolupament integra quatre aproxi-
macions a la comprensid i la definicié del periode de desenvolupament: (1)
etiologica, que se centra en els factors de risc biomedics, socials, conductu-
als o educatius que es poden donar prenatal, perinatal o postnatalment; (2)
funcional, que se centra en la trajectoria de la conducta adaptativa i el fun-
cionament intel-lectual; (3) cultural, que emfatitza els factors socials i els
rols socials en relacié a les interaccions socials i familiars, 'entorn educatiu,
el desenvolupament de la carrera professional i 'assumpci6 de rols adults;
i (4) administrativa, que estableix 'edat d’inici en referéncia a I'elegibilitat

per a serveis i suports.

Perspectiva ecologica/sistemica: Els quatre sistemes ecologics niats que
impacten en el funcionament huma. Aquests quatre sistemes sén: (a) el

microsistema, que inclou I'entorn social immediat de la persona, la familia,
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els amics, els col-legues i el personal de suport proper; (b) el mesosistema,
que inclou el barri, la comunitat o les organitzacions que proporcionen
serveis o suports; (c) el macrosistema, que representa les patrons globals de
la cultura, la societat, la poblacié general, el pais o les influencies sociopo-
litiques; i (d) el cronosistema, que reflecteix les interaccions de la persona i

els multiples sistemes al llarg del temps.

Perspectives sobre la discapacitat intel fectual: Abordar la compren-
si6 i la millora de la DI des d’una perspectiva biomédica, psicoeducativa,
sociocultural o de justicia. Aquestes quatre perspectives es descriuen amb
més detall a la Taula 6.1.

Pla de suports personal: Aproximacié sistematica i integrada a la pro-
visié de sistemes de suports que promoguin el desenvolupament i els
interessos de la persona i millorin el funcionament de I'individu aixi com

el seu benestar personal.

Practiques basades en evidéncies: Practiques basades en les millors
evidéncies disponibles obtingudes de fonts creibles que utilitzen metodes
fiables i valids derivats d’una teoria o fonamentacié clarament articulades

i validades empiricament.

Procediments basats en dades: L'ts d’instruments d’avaluacié estan-
darditzats i processos sistematics, logics i transparents per a avaluar la
intensitat de les necessitats de suport; 'abast de les limitacions en la con-
ducta adaptativa en habilitats conceptuals, socials i practiques; 'abast de
les limitacions en el funcionament intel-lectual; i per a establir franges de

classificaci6 en subgrups.

Programa educatiu individualitzat: Una declaracié escrita dissenyada
per a respondre a les necessitats d’aprenentatge del nen mitjangant 'es-
for¢ d’'un equip d’educacié especial que inclou I'alumne i la familia i es

revisa periodicament.
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Puntuacié de tall: Terme usat per a denotar una puntuacié aproximada
que determina els marges del “criteri de les limitacions significatives” per
al diagnostic de DI. Aquesta puntuacié de tall aproximada determina els
marges de qui “entra” i qui “no entra” al grup de diagnostic. Degut a I'er-
ror de mesura inherent, una puntuacié de tall no shauria d’interpretar

com a valor absolut.

Puntuacié estandard: Puntuacié en brut que es converteix a una escala de
puntuacions estandard basada en una poblacié de comparacié o referéncia.
Alguns exemples de puntacions estandard sén les puntuacions Z, on la
mitjana és 0 i la desviacié estandard és 1; i les puntuacions estandard on la

mitjana és 100 i la desviaci6 estandard és 15.

Puntuaci6 real: En la teoria classica dels tests, una puntuacié real seria
la puntuacié precisa hipotética d’'un individu en un instrument d’avalua-
ci6. Una puntuaci real mai es pot determinar realment per a un individu
perque tots els instruments d’avaluacié psicométricament valids donen un
rang de puntuacions dins el qual existiria la puntuacié precisa hipotetica
d’una persona. Vegeu també Interval de confianca, Error de mesura i
Error de mesura estandard.

Quocient intel lectual (Ql): Puntuacié normativa derivada d’un con-
junt de tests estandarditzats desenvolupats per a mesurar la intel-ligencia
d’una persona en relacié als seus iguals d’edat. Al llarg d’aquest manual,
shan utilitzat puntuacions de QI total: (a) com a mesura substitutiva del
funcionament intel-lectual; (b) per a complir un dels tres criteris per al
diagnostic de la DI; i (c) per a descriure 'abast de les limitacions en el

funcionament intel-lectual.

Relacidé entre el funcionament intel fectual i la conducta adaptativa:
El funcionament intel-lectual i la conducta adaptativa sén constructes dis-
tints i separats que només estan moderadament correlacionats. S’atorga
igual pes i consideracié conjunta al funcionament intel-lectual i a la con-

ducta adaptativa en el diagnostic de DI.
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Rendiment tipic: Alld que fa la persona rutinariament sense assisténcia o
indicacions, i no alldo que pot o podria fer I'individu. El rendiment tipic
3 . . . . . . .

savalua en escales de conducta adaptativa i es distingeix de la capacitat i el

rendiment maxim que s'avalua en mesures d’intel-ligencia.

Responents: Persones que coneixen bé I'individu, que han observat for-
malment la persona al llarg del temps, que han observat la persona en di-
ferents entorns i situacions comunitaries, i que proporcionen informacié
a un professional que realitza una entrevista de conducta adaptativa o una

avaluacié de necessitats de suport.

Responsabilitat professional: Responsabilitat que s'extén més enlla de
I'etica i els estandards professionals. La responsabilitat professional implica
“s d’un marc holistic que englobi les quatre perspectives sobre la DI; una
terminologia precisa per a millorar la comunicacid i facilitar la comprensié;
practiques basades en evidéncies per a augmentar la fiabilitat i la validesa de
les decisions i les recomanacions; estandards de judici clinic per a facilitar
decisions i recomanacions d’alta qualitat, valides i precises; una visié com-
partida dels resultats per a les persones amb DI; i col-locar la persona amb

DI al centre del sistema de prestacié de serveis o suports.

Resultats: Canvis o beneficis personals, familiars o socials que arriben
com a resultat o conseqiiencia d’alguna activitat, intervencid, suport o
servei. En aquest manual s'emfatitzen dues categories de resultats: (a) re-
sultats de funcionament huma (vegeu la Taula 5.6) i (b) resultats associats
a les quatre perspectives tedriques sobre la DI (vegeu la Taula 6.7). Vegeu
també Resultats valorats.

Resultats valorats: Canvis desitjats per I'individu que poden estar basats en
les seves expectatives personals o socials, els seus objectius i la disponibilitat

d’intervencions i suports. Vegeu Resultats.

Retard mental (RM): Antic terme per a la DI. El terme DI cobreix la matei-

xa poblacié d’individus que abans es diagnosticaven amb RM en nombre,
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classe, nivell, tipus i duracié de la discapacitat, i la necessitat de les persones
amb aquesta discapacitat de serveis i suports individualitzats. A més, cada
individu que és o era elegible per a un diagnostic de MR és elegible per a

un diagnostic de DI.

Serveis: Mitja organitzat per a prestar suports, instruccions, terapies o al-

tres formes d’assisténcia.

Sistemes de suports: Xarxa de recursos i estratégies interconnectades que
promouen el desenvolupament i els interessos d’'una persona i milloren el
funcionament d’un individu aixi com el seu benestar personal. Els sistemes
de suports efectius: (a) es caracteritzen per estar centrats en la persona, ori-
entats als resultats i per ser comprensius i coordinats; i (b) per englobar la
tria i 'autonomia personal, els entorns inclusius, els suports genérics i els

suports especialitzats.

Validesa: Evidencia que demostra que el test o instrument d’avaluacié me-

sura allo per al qual es va dissenyar.
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