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INTRODUCCIÓN  

La Organización Mundial de la Salud (OMS, 2012) define la calidad de vida como 

la percepción de un individuo de su posición en la vida en el contexto de la cultura y 

los sistemas de valores en los que vive y en relación con sus objetivos, expectativas, 

estándares y preocupaciones. 

El modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo se fundamenta 

en 8 dimensiones, cada una de ellas propone indicadores e ítems para su evaluación. 

Todas y cada una de estas dimensiones tienen posibilidades de mejorar en cualquier 

persona, al margen de su condición de discapacidad. Las dimensiones son las 

siguientes: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, 

Desarrollo personal, Bienestar físico, autodeterminación, Inclusión social y Derechos 

(Mañós, 2011). 

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por dificultades en 

los procesos de comunicación social y por presentar un patrón de comportamiento 

respetivo, restringido y estereotipado (Barthélémy, Fuentes, Howlin, y van der Gaag, 

2019). Esto se traduce, por un lado, en dificultades a la hora de procesar estímulos 

sociales que afectan a la percepción y a la compresión de los pensamientos, las 

intenciones y las emociones de los demás, lo que se ha venido en denominar déficit en 

teoría de la mente. Por otro lado, también se ven afectadas las funciones ejecutivas, es 

decir, las capacidades de planificación, flexibilidad, memoria de trabajo y las 

habilidades organizativas. Por primera vez, la Asociación Americana de Psiquiatría 

(APA, 2013) incorpora indicadores sobre la gravedad y severidad de los síntomas, que 

ayudan a identificar los apoyos que cada persona necesita en las dos áreas de 

desarrollo afectadas en TEA. Se indican tres niveles de gravedad en función de la 

necesidad de ayuda: grado 1 si necesita ayuda; grado 2 si necesita ayuda notable, y 

grado 3 si la ayuda necesaria es muy notable. 

Los datos de prevalencia son importantes porque deben tomarse como 

referentes para planificar los servicios necesarios para la población. Es evidente el 

aumento de los trastornos del espectro del autismo (TEA) en la población. Tomando 

como referencia los datos de los Centers for Disease Control and Prevention (CDC), el 
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último informe relativo a datos de 2020 (Maenner et al., 2023) señala que 1 de cada 

36 niños de 8 años (2.8 %) tienen TEA, cifras más altas que las del informe de 2016 

(Baio et al., 2018) que encontró una prevalencia de 1 de cada 44 niños (2,3%). 

Además, apuntan que la pandemia de COVID-19 puede tener efectos negativos y de 

larga duración como resultado de los retrasos en la identificación en el inicio de los 

apoyos durante la misma. Según estas cifras, será frecuente encontrar un estudiante 

con TEA por aula en las escuelas y en los institutos. Por lo tanto, es necesario y urgente 

diseñar programas inclusivos que faciliten la incorporación del alumnado con TEA en 

todos los niveles educativos, para lograr la participación y el consiguiente aprendizaje 

de estos alumnos, con repercusiones directas sobre su calidad de vida y la de su 

familia. 

La calidad de vida de las familias de personas con autismo, y de las propias 

personas con autismo, es un asunto vital para las personas implicadas, porque de ella 

depende su bienestar futuro. Especialmente relevante es el papel que juega la escuela 

cuando se enfrentan a procesos de Inclusión. Con frecuencia, las estrategias puestas 

en marcha para hacer posible la Inclusión en las escuelas, suelen representar un 

desafío emocional y logístico con repercusiones en el núcleo familiar. 

Cuesta-Gómez, Vidriales-Fernández, y Carvajal-Molina (2016) consideran que 

niños y adolescentes con TEA sin discapacidad intelectual asociada, informan de 

manera positiva acerca de su calidad de vida en todas las dimensiones, a excepción de 

la dimensión autodeterminación, que es más baja en los adolescentes. 

Musetti et al. (2021) llevan a cabo una revisión sistemática para analizar la 

relación entre la calidad de vida de los padres y su participación en los programas de 

intervención que se llevan a cabo con sus hijos. Encontraron que la participación en 

las terapias de sus hijos podría ser una forma de promover su calidad de vida. 

Los conceptos de salud, enfermedad y discapacidad, así como las percepciones 

de la calidad de vida en el autismo, varían mucho entre las culturas y a lo largo del 

tiempo. El estudio llevado a cabo por Eapen et al. (2023) explora la interacción entre 

cultura y la calidad de vida de los padres que tienen hijos con TEA. Sus resultados 

apuntan a que la calidad de vida de los padres puede ser un constructo dependiente 

de la cultura. 

Los problemas de comportamiento en los niños con autismo influyen 

negativamente en la calidad de vida (Anixt et al., 2020). Menezes y Mazurek (2021) 

encontraron que una elevada irritabilidad se asocia con problemas emocionales y 

físicos; por otro lado, cuanto mayor es el aislamiento social mayores son las 

dificultades sociales y, por último, concluyeron que, a mayor hiperactividad y menor 

respeto de normas, el rendimiento y la participación en la escuela son peores. 

Es importante destacar que el autismo presenta múltiples variaciones que hacen 

que cada niño sea único en sus necesidades y capacidades. En palabras de la 
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subdirectora general de la UNESCO (2023) “la inclusión ya no es un llamamiento a un 

enfoque de talla única, sino a una transformación de la filosofía y de la práctica 

educativa”, y es por ello que las familias a menudo se sienten abrumadas por la 

cantidad de decisiones que deben tomar para apoyar a sus hijos. Esto puede generar 

estrés y ansiedad en los padres, afectando su calidad de vida. 

La Inclusión en ámbitos educativos es un aspecto que cobra mucha importancia 

en los últimos tiempos. Sin lugar a duda, es beneficiosa para el desarrollo social y 

educativo de los niños con autismo, pero se convierte en un proceso desafiante en 

nuestro entorno. Las familias a menudo tienen que lidiar con la falta de comprensión 

por parte de educadores y compañeros de aula, traduciéndose, una vez más, en una 

carga emocional a tener presente. 

Por lo tanto, la calidad de vida de las familias de niños con autismo durante los 

procesos de Inclusión es un tema complejo y multifacético. En este trabajo evaluamos 

la percepción que tienen las familias de la calidad de vida de sus hijos en edad escolar 

e intentando que participen de una educación inclusiva, para proporcionar los 

servicios de apoyo adecuados que mejoren la calidad de vida de sus hijos, 

ofreciéndoles la oportunidad de alcanzar su máximo potencial, independientemente 

de sus diferencias debidas a su condición. 

 

Hipótesis de la investigación 

La calidad de vida de niñas y niños con autismo en edad escolar es muy baja. Los 

resultados obtenidos pueden servir de base para diseñar los apoyos necesarios en 

todos los contextos de socialización para que su vida alcance cotas más altas de 

calidad y bienestar. 

 

Objetivos de la investigación 

Los objetivos generales son dos. Por un lado, evaluar la calidad de vida de las 

personas con TEA en edad escolar. En segundo lugar, identificar las dimensiones de la 

calidad de vida que están más afectadas en escolares con TEA. 

Como objetivo específico, sentar las bases para diseñar un plan de apoyos en las 

dimensiones que componen la calidad de vida. 

 

MÉTODO  

Participantes 

Se pidió a las familias de niños con autismo en edad escolar, que reciben apoyo 

en gabinetes psicoeducativos fuera del colegio, su colaboración para participar en este 

estudio. Se obtuvo una muestra de 18 cuestionarios, todos ellos en edad escolar (entre 

5 y 16 años), 6 niñas y 12 niños. La mitad de la muestra escolarizada en aula ordinaria 
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y la otra mitad en aula enclave; de estos últimos, 3 han iniciado la etapa de secundaria 

y han pasado a centro de educación especial recientemente. 

 

Instrumentos 

La escala KidsLife (Gómez et als., 2018) es un heteroinforme que se cumplimenta, 

en este caso, por los padres del menor. Evalúa la calidad de vida de niños y 

adolescentes a través de la percepción de los padres. Está formada por 96 ítems, con 

valoraciones de 1 a 4, organizados en ocho dimensiones de calidad de vida (Tabla 1). 

La finalidad de la escala es identificar el perfil de calidad de vida de las personas 

evaluadas, para poner en marcha prácticas basadas en la evidencia, así como el diseño 

de planes individualizados de apoyo. 

 

Procedimiento 

Se informa a las familias en los gabinetes del objetivo de este estudio y se les pide 

su colaboración. Se les entrega el cuestionario en papel o por correo electrónico, 

además de facilitarles el consentimiento informado para su firma. Algunas familias lo 

cumplimentaron en papel y lo entregan en el gabinete, y otras en un documento en 

pdf que remiten por correo electrónico. Una vez recogidos los cuestionarios, se vacían 

en una hoja de cálculo y se corrigen para obtener las puntuaciones centiles (total y por 

dimensión) y el índice de calidad de vida de cada caso. 

 

Análisis de datos 

Se trata de un estudio piloto de tipo cualitativo descriptivo. Se recogen datos de 

edad, sexo y tipo de escolarización (aula ordinaria, aula enclave y aula enclave con 

reciente incorporación a centro de educación espacial). Los datos obtenidos de 

puntuaciones centiles de las 8 dimensiones de la escala e índices de calidad de vida 

(M=100; DT=15) son tratados con el SPSS para obtener frecuencias y correlaciones. 

Se recogen variables de sexo, edad y escolarización 

 

RESULTADOS 

Los resultados muestran que, de los 18 casos, cinco perciben que la calidad de 

vida de sus hijos no es buena, con puntuaciones en el ICV inferiores a 85, siendo la 

media 100±15 (Figura 1). Tal y como se observa en la Figura 2, más de la mitad están 

por debajo del centil 50, siendo dos casos muy preocupantes, pues se sitúan en una 

puntuación centil 1. 

El análisis de los resultados por dimensiones de la escala (Figura 3), indica que 

todas ellas, a excepción de la dimensión Bienestar material, se encuentran en una 

posición inferior al centil 50, siendo las más bajas las obtenidas en las dimensiones 

Bienestar familiar, seguida de Derechos y de Bienestar emocional. 
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Con respecto a los resultados obtenidos en las 8 dimensiones en los casos 11 y 

12 (Figura 4), solo 3 de ellas alcanzan puntuaciones en el promedio: 

Autodeterminación en ambos casos, Interacción social y Bienestar emocional en el 

caso 11 y, en el caso 12, Bienestar material. En cuanto a las dimensiones más 

afectadas, con puntuaciones entre 1 y 2, son Bienestar físico y Derechos en ambos 

casos; además, en el caso 11 Bienestar material, y en el caso 12 se añaden Bienestar 

emocional y Desarrollo personal. 

No se observa ninguna correlación entre calidad de vida y edad, sexo o tipo de 

escolarización. No obstante, la muestra es pequeña y deben ser analizadas con mayor 

profundidad las posibles interacciones entre las citadas variables a medida que la 

muestra se amplíe. 

 

Figura 1. ICV de la muestra 

 
 

Figura 2. Puntuaciones centil de la muestra 
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Figura 3. PC en cada dimensión 

 
 

Figura 4. Casos 11 y 12 

 
 

DISCUSIÓN/CONCLUSIONES 

Los resultados de este estudio piloto no son concluyentes porque la muestra es 

pequeña. Sin embargo, aporta una visión de la complejidad del paradigma de la 

calidad de vida en una población tan diversa como es la del espectro del autismo. 

Si atendemos a los resultados por dimensiones, se aprecia que todas son 

mejorables en gran medida. Salvo la de Bienestar material, el resto no alcanzan el 

centil 50. Esta dimensión contempla aspectos relacionados con la capacidad 

económica y aspectos materiales que permiten llevar una vida confortable, saludable 

y satisfactoria, y quizá sea la mejor valorada por las familias debido a un sesgo de la 

muestra, ya que se ha obtenido en centros de atención psicoeducativa de carácter 
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privado, donde las familias tienen que pagar a los profesionales, y esto requiere un 

poder adquisitivo que no todas las familias poseen. Una forma de controlar esto es 

continuar la toma de datos en los propios colegios donde están escolarizados los niños 

con autismo. 

La dimensión peor valorada y donde se requiere mayor intervención es la de 

Bienestar físico, seguida de Derechos. Bienestar físico recoge indicadores 

relacionados con la atención sanitaria, el dolor y la toma de medicación que 

repercuten en su estado de salud y la posibilidad de desarrollar actividades de la vida 

diaria. Es un hecho que la atención sanitaria es un problema añadido a las personas 

con TEA debido a la falta de adecuaciones, tanto físicas como personales, en muchos 

espacios sanitarios. Es por ello una de las cuestiones más importantes a la hora de 

diseñar intervenciones amigables para las personas con TEA. 

La dimensión de los Derechos contempla desde el derecho a la intimidad hasta 

todos aquellos derechos propios de cualquier ciudadano. Aún persisten las actitudes 

paternalistas, en muchos contextos sociales, hacia las personas que tienen 

condiciones diversas de funcionamiento y esto debe contemplarse también en el 

diseño de cualquier programa dirigido a las personas con TEA. 

La dimensión autodeterminación no está mal valorada, en contra de lo que 

apuntaban Cuesta-Gómez et al. (2016) de que esta dimensión era más baja en los 

adolescentes. Quizá el tamaño de la muestra pueda estar afectando, pero vemos que 

los adolescentes de la muestra de 16 y 17 años obtienen la puntuación más alta en 

esta dimensión (PC=91). 

Es fundamental tener presente que la calidad de vida durante la edad escolar es 

algo que debe estar entre los objetivos a la hora de diseñar programas educativos y a 

la hora de tomar decisiones acerca de cuáles son los apoyos necesarios para cada 

estudiante con TEA, pues el grado de afectación y severidad del autismo variará en 

función de los apoyos que reciba; es sabido que los problemas de comportamiento 

tienen consecuencias negativas en la calidad de vida (Anixt et al., 2020; Menezes y 

Mazurek, 2021), y cuando no se prestan los apoyos necesarios en el colegio, aumentan 

las conductas problemáticas. Por lo tanto, se hace necesario y obligatorio prestar 

todos los apoyos necesarios para que la severidad de los síntomas del autismo 

disminuya, y como consecuencia mejore la calidad de vida. 
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