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L'any 1992 I’American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD) va editar la 9a edicio del manual de definicio, classificacié i sistemes de
suports de la discapacitat intel-lectual (en aquell moment encara retard mental).
Cada deu anys I'AAIDD té el costum de publicar el manual de definicio amb la
intencio de recollir els avengos haguts en el camp i proporcionar orientacions per
al correcte diagnostic i classificacio de la Discapacitat Intel-lectual (DI). Aixi i tot,
I'edici6 del 92 va significar un canvi radical en la manera d'entendre i, per tant, de
definir i classificar la discapacitat intel-lectual. Quin va ser el canvi?

La modificaci6 més significativa va ser passar d'un model de comprensio de la
discapacitat basat en els déficits individuals a una visi6 en qué les variables
contextuals adquireixen una funcié rellevant. Es el que ara anomenem una
perspectiva socioecologica de la discapacitat. Aquest enfocament, amb els anys,
s'ha modificat i ampliat.

La discapacitat no és quelcom que es té, ni és una cosa que s'és. Es més que un
deficit biomedic o psicoeducatiu. Fa referencia a un estat particular de
funcionament que es pot millorar substancialment amb la presencia de suports.

La discapacitat existeix Unicament en la distancia que hi ha entre allo que una
persona pot fer i allo que una persona vol fer. L'interes deixa de centrar-se a
rehabilitar la persona per passar a identificar quins suports necessita per fer allo
que vol fer.

En I'actualitat la discapacitat intel-lectual també es considera un constructe social.
Es a dir, el resultat de la interacci6 de les persones amb els seus contextos. Hem
d’'entendre que aquestes interaccions (i aquesta és una perspectiva que va una
mica més enlla) tenen a veure també amb tot alldo que les nostres societats
pensen, creuen, opinen sobre la discapacitat. Es a dir, les creences, els valors i les
perspectives dominants en les nostres comunitats.

La definici6 del 2021 incorpora un enfocament integrador de DI. Aquesta
perspectiva reconeix que:
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1. La discapacitat intel-lectual (DI) és un estat de funcionament que es
caracteritza per limitacions significatives en el funcionament huma i influit
per factors contextuals.

2. Amb suports personalitzats durant un periode sostingut, el funcionament
vital de la persona amb DI generalment millorara.

La 12a edicié adopta un model multidimensional del funcionament huma que es
concreta en la seguent figura:

|. Funcionament

—

Intel-lectual
Il. Conducta ~
Adaptativa
Resultats del
de funcionament
1l. Salut . Y

IV. Participacié

V. Context

Els suports, doncs, son una de les aportacions més significatives de la 9a edicié.
Els suports formen part del model de comprensié del funcionament huma i la
seva provisio adequada poden afectar-lo positivament.

En el manual del 2021, es defineixen els suports com “una xarxa interconnectada
de recursos i estrategies que promouen el desenvolupament i els interessos d'una
persona i que milloren el seu funcionament i benestar personal. Els sistemes de
suports efectius se centren en la persona, son comprensius, coordinats i orientats
als resultats” (Schalock et al.,, 2021, pag. 63)".

En els Ultims anys, hi ha un reconeixement creixent que I'aplicacié del model de
suports exigeix una comprensio dels diversos factors contextuals que operen i

1Schalock, R.L., Luckasson, R., i Tassé, M.J. (2021). Intellectual disability: definition, diagnosis,
classification, and systems of supports. Washington: AAIDD.
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interaccionen en els nivells micro, meso i macro sistema. Aquests factors tenen
una clara influencia en el funcionament i el benestar de les persones amb DI aixi
com en la planificacié i provisio dels sistemes de suports.

Una aplicacié assenyada i comprensiva dels suports ha de tenir en compte, com
a minim, tres aspectes: 1) quins son els resultats esperats que milloren el
funcionament huma de les persones amb DI i que, al mateix temps, garanteixen
els seus drets i la seva dignitat com a persones?, 2) quins sistemes d'avaluacié
tenim a I'abast que permetin identificar de forma fiable i rigorosa les necessitats
de suport de la persona?, i 3) quina és la millor manera de concretar els suports
individuals que faciliten I'assoliment dels resultats personals valuosos?

En I'actualitat els resultats esperats per a les persones amb DI no tan sols inclouen
aquells que estan relacionats amb la millora de la competéncia en les diverses
arees o dominis adaptatius (dimensions de qualitat de vida, arees d'escales de
suport, etc.). Hi ha una preocupacié significativa per avancar cap a I'assoliment de
resultats que tenen a veure essencialment amb |'autodeterminacié i amb el que
s'anomena la ciutadania compartida. La ciutadania compartida requereix “la
implicacid i la participacio plena de les persones amb discapacitat com a
membres iguals, respectats i valorats, que participen i contribueixen en tots els
aspectes de la societat” (Shogren et al.,, 2025, pag., 256)% En aquesta mateixa
direccid cal emfatitzar la importancia dels principis expressats en la “Convencié
sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat” (ONU, 2006)* pel que fa al
respecte i a la promocio dels drets.

Per portar a terme una bona implementacié dels suports es fa imprescindible
avaluar quines son les necessitats de suport de la persona.

Les necessitats de suport és un constructe que es refereix al patrd i intensitat de
suports que es requereixen perqué una persona participi en les activitats
relacionades amb el funcionament huma normatiu.

Dins del model de discapacitat es pensa que el funcionament huma ve facilitat
per la congruéncia entre l'individu i els seus entorns. Aquesta correspondéncia és
possible quan es determina el perfil i la intensitat dels suports per a una persona
concreta amb la finalitat de millorar el funcionament personal en relacié amb les
demandes de |'entorn.

2, Shogren, K. A., Luckasson, R., i Schalock, R., (2025). Shared citizenship, context, and the next
generation of self-determination research. Intellectual and Developmental Disabilities, 63(3),
256-266.

3 Organitzaci6 de les Nacions Unides (ONU) (2006). Convencié sobre els Drets de les Persones
amb Discapacitat.
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Aquesta perspectiva proporciona la base ecologica dels suports. Les necessitats
de suport reflecteixen les limitacions del funcionament huma en comparacioé a les
demandes i exigencies de I'entorn. Una provisié individualitzada dels suports
necessaris és el que permet ajustar i equilibrar aquesta discrepancia i facilitar
I'accés a les oportunitats i experiencies que per edat i cultura sén adequades.

La figura de la pagina segiient mostra aquest model de suports amb una base
ecologica.

Els suports serveixen de pont entre “el que un és o fa” i “el que un pot ser o fer”
D'aquesta manera, la seva avaluacié constitueix un dels aspectes centrals en la
planificacio de I'atencié dirigida a les persones amb DI

Quan es planteja I'avaluacié de les necessitats de suports s’haurien de seleccionar
aquells sistemes que tenen més fortalesa empirica. De totes les eines, I'£IS és la
gue mostra propietats psicométriques més solides, i de les poques que es fa servir
per a la planificacié dels suports individualitzats.

Hi ha prou motius per utilitzar I' £ZS com a instrument per a la identificacié de les
necessitats de suport en el procés d'elaboracié del PSP.

Discrepancies entre Millora dels
competeéncies i [ resultats
demandes personals
Suports individuals Els resultats poden
incloure més
re— - independéncia,
I(fs persones amb g — t 2 | millors relacions
: ISCTFaCIta;E + Planificacio i % _% personals,
Intel-lectua G E aplicacio @ 3 | millors oportunitats
experimenten e 3 dels suports S S | decontribuirala
dlscrepanoes‘ entre o individuals S S | societat, més situacions
sevacompeténcia | g 22 | acoviats
individuat 1es = = comunitaries,

i un millor sentiment
de benestar/satisfaccio
de vida.

demandes de I'entorn. I

Finalment, la planificacié centrada en la persona és una manera de proveir serveis
i suports que posen la persona (més que els serveis, les organitzacions, el sistema)
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al centre. Aquest procés permet a I'individu identificar el que és important en la
seva vida tant actual com futura. La planificacio s'ha de construir amb la persona
i amb la participacio de totes aquelles que son importants en la seva vida. Aixi
doncs, l'interes principal d'aquest tipus de planificacio és assegurar que I'emfasi
es posa en l'individu i en els resultats valuosos que son significatius per a ell i, al
mateix temps, facilitar la construccié d'un sistema de suports individualitzats que
promogui l'assoliment dels resultats identificats.

Els components més rellevants de la planificacidé centrada en la persona inclouen
la identificacio del perfil i patré de necessitats, la seleccié dels objectius/resultats
que son primordials i I'establiment d'aquelles estratégies de suport que sén
necessaries per a |'assoliment dels resultats identificats.

El Pla de Suport Personal representa una concrecio dels principis de la planificacio
centrada en la persona (Carbé et al., 2021)% Incorpora els pressuposits de la
qualitat de vida, la seva avaluaci6 i la identificacio d'aquells resultats que es
consideren personalment valuosos. S'utilitza i s'aplica el concepte de necessitats
de suport per tal de determinar aquelles estratégies que permetin I'assoliment
dels objectius i resultats establerts amb la finalitat de millorar el funcionament, la
participacié i el benestar de la persona.

Fins aqui hem exposat la comprensi6 actual de la DI, d'on prové el paradigma
dels suports, la importancia que es dona al context tant en la interpretacio de la
discapacitat com en la planificacié dels suports i quines estrategies es poden
utilitzar per aplicar els sistemes de suports.

Aixi i tot, podem dir que les politiques del nostre pais, les organitzacions que
atenen les persones, i les practiques professionals, entre d'altres, comparteixen i
apliquen la perspectiva de I'assoliment de resultats personals valuosos a través
d'una provisio individualitzada dels suports? Hem avancat en la millora, la
quantitat i amplitud dels serveis en la mateixa mesura que amb la provisi¢ de
suports per a la inclusio, la independencia, la presa de decisions autonoma i en la
ciutadania compartida? Les persones amb DI i les families son agents actius en la
presa de decisions que afecten les seves vides (en I'eleccié del treball, on i amb
qui volen viure, etc.). Hem portat a terme una transformacié profunda en la
manera d'entendre les funcions i finalitats de les nostres organitzacions de les
practiques professionals?

4 Carbd, M., Balcells, A., Font, J. (2021). Els Plans de Suport Personals. Principis, fonaments i
orientacions per a la seva elaboracio, aplicacio i avaluacié.
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El camp de la DI esta oferint una perspectiva nova i diferent de com organitzar
les entitats i els serveis destinats a les persones amb DI Ara i avui hem d'intentar
respondre als interrogants i reptes que plantegen una atencié centrada en la
persona i en els resultats personals valuosos. I aixdo no sempre és facil. Exigeix
coneixement, lideratges, recursos, compromis i una visié clara dels objectius que
s'han d'assolir.

Una de les barreres importants que dificulta la millora de les organitzacions i de
les practiques és la manca d'una comprensio clara del que son els suports. Convé
afirmar amb contundéncia que tot allo que no vagi dirigit a la millora dels
resultats personals no es pot considerar un suport. Aixi mateix, Thompson et
al. (2014)> comenten que les organitzacions no haurien de pensar en termes dels
serveis que sén importants ni com implementar aquests serveis; més aviat,
haurien de respondre de manera individual a les necessitats i desitjos de les
persones a qui donen suport. No podem confondre els serveis amb els suports,
ni tampoc relacionar qualsevol activitat o estratégia amb I'assoliment de resultats
significatius.

La importancia dels suports i del context pot posar en qlestié moltes practiques
en el camp de la DI. I hauriem d'entendre aquesta afirmacié com una oportunitat
de fer les coses millor. No es tracta de tenir una actitud negativa i excessivament
critica. Més aviat, el que cal és saber trobar els camins que permetin respondre
més ajustadament als desitjos, interessos i voluntats de les persones amb DI. Un
dels mitjans que tenim a la nostra disposicié és el coneixement que es deriva de
la recerca. Només, i com a tall d’exemple i molt breument, voldria fer referencia
a treballs publicats.

Per exemple, Friedman (2022)°® porta a terme una investigacié en qué explora la
relacié entre la qualitat dels proveidors dels serveis humans i els resultats de
qualitat de vida personal de les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament. L'estudi analitza les dades de 2.900 persones ateses per 331
organitzacions. Les segiients sén algunes de les conclusions de la recerca. Els
resultats personals dels individus amb discapacitat intel-lectual, independentment
de les seves necessitats de suport o altres variables demografiques, estan molt
influits per la qualitat dels proveidors de serveis humans que els atenen: com més
alta és la qualitat del proveidor millors resultats presenten les persones. Aixi

> Thompson, et al. (2014). How the supports paradigm is transforming the developmental disabilities
service system. Inclusion, 2(2), 86-99.

6 Friedman, C. (2022). The impact of human service provider quality on the personal outcomes
of people with intellectual and developmental disabilities. Frontiers in Rehabilitation Sciences,

17,2: 780168.
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mateix, la seva qualitat de vida es veu significativament afectada per factors
micro, meso i macro sistemes.

Finalment, |'estudi observa, a més, una serie de diferencies en la qualitat de vida
de les persones en funcioé del lloc on viuen. En general, les persones tenen
resultats significativament millors quan viuen a casa seva, en llars familiars o
d'acollida, que en habitatges gestionats o propietat de I'entitat.

Dinora et al. (2023)” examinen les relacions entre les necessitats de suport de les
persones amb DI, la despesa en serveis domiciliaris i comunitaris com a indicador
dels suports, i determinats resultats personals. Un treball que aporta
consideracions importants, especialment pel que fa a les persones amb les
necessitats de suport més elevades.

Els resultats de la recerca indiquen que la quantitat de suport que rep una persona
té una relacio directa amb les seves necessitats. Tot i aquest fet, les persones amb
les necessitats més grans assoleixen resultats personals més febles. Aixo indica
que la distribucié de recursos equitativa i basada en les necessitats no sempre
assegura resultats equivalents. Les diferencies en els resultats es compliquen
quan les persones presenten, a més, demandes de suport medic o conductual
importants. Els autors conclouen que les majors necessitats de suport apareixen
com un predictor consistent de despeses més altes, menys drets a la privacitat,
menys opcions i una participacié comunitaria menys freqiient. Aquestes
conclusions tenen implicacions importants, i molt especialment en la combinacié
de suports que cal oferir i les variables a tenir en compte per garantir uns resultats
millors per a les persones amb les necessitats més elevades de suport.

Un dltim exemple de les implicacions teoriques i practiques dels principis que
hem exposat anteriorment i del que significa el compromis i el respecte
inqlestionables cap a les persones amb DI i els seus drets és |I'enfocament
plantejat que alguns investigadors amb relacié al que s'anomena la recerca
inclusiva. Aquest tipus de recerca té per objectiu fomentar la inclusié de les
persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament en la planificacio,
la realitzacio i la difusié de la recerca. Alguns equips ja estan treballant amb
estrategies per provocar canvis significatius que capacitin i donin suport a les
persones amb discapacitat perque aprenguin les quiestions relacionades amb la
recerca i hi participin.

" Dinora, P., et al. (2023). An examination of support needs, supports, and outcomes for people
with intellectual and developmental disabilities. Intellectual and Developmental Disabilities,
61(1), 65-78,

R
~us
D,
&

bdn



-
>

#  IlJornada de reflexio al A
* voltant de la discapacitat =

‘J'r‘"\'_?d\‘)

Per acabar, només fer alguns comentaris i reflexions sobre el significat del titol de
la ponencia: “Els suports. Una mica més enlla”.

Potser és demanar molt que una ponéncia o un manual provoqui un canvi
significatiu en els enfocaments o practiques que s'apliquen en el camp de la DL
Més aviat, el que cal és buscar aquells indicis o detalls que van més enlla de les
afirmacions i declaracions. El manual de definici¢ de la DI de I'any 2021, juntament
amb la Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, suggereixen
vies per anar una mica més enlla. L'article 3 de la Convenci6 declara com a primer
principi “El respecte a la dignitat inherent, 'autonomia individual, inclosa la
llibertat de prendre les propies decisions i la independencia de les persones” (pag.
4). Cal afegir, també, tot el que es deriva de la perspectiva de la ciutadania
compartida, i les seves aportacions i implicacions per reconeixement i valoritzacié
de les persones amb discapacitat.

Alinear els suports, I'autodeterminacio, la ciutadania compartida i els drets
promoguts per la convencié pot representar una agenda renovada per avancar
cap a un canvi sistemic que fomenti la millora dels resultats individuals i col-lectius
de les persones amb DL

Un dltim apunt. M. Wehmeyer, en un article® en el que comenta la publicacié del
manual del 2021, fa alguns comentaris sobre la transcendéncia i el valor de les
aportacions hagudes en el camp de la DI Parla concretament d'allo que no diu,
de manera explicita, el manual o determinada recerca. Planteja el rerefons i les
preocupacions existents quan es proposa crear una societat respectuosa amb la
diversitat i les persones amb discapacitat. Considera que allo que es proposa és
una proclamacié de la dignitat inherent de totes les persones. “La dignitat
significa un estat de valor i honor; un rang elevat o grandesa. Inherent vol dir un
element, una qualitat o un atribut permanent i inseparable” (pag. 9). Titula el seu
treball “cap a la llibertat i la dignitat”. Amb aquestes afirmacions, el que fem és
reivindicar el respecte i el valor de les persones amb DI

Aquesta visié em fa pensar en un escrit fet fa molt temps. Diu, “la felicitat és fruit
de la lliberta i la llibertat del coratge” (Tucidides, 2009, pag. 36)°. Aquesta és la
pedra de toc de viure.

& Wehmeyer, M. (2021). Toward freedom and dignity: Comments on the occasion of the
publication of the 12" edition of the AAIDD definition and classification manual. Intellectual
and Developmental Disabilities, 59(5), 376-379.

® Tucidides (2009). Historia de la guerra del Peloponeés. Llibre II. Barcelona: Ediciones Altaya.



