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INTRODUCCIÓN 
La búsqueda de la calidad de vida y la tendencia hacia la mejora continua actualmente 
se ha convertido en un auténtico referente que guía a la mayoría de organizaciones 
sociales. Este logro permite dar coherencia y unificar prácticas sobre una base que 
entiende y considera a la persona como centro de todas las actuaciones. 
 
Las entidades que prestan apoyo a personas con Trastornos del Espectro Autista (en 
adelante TEA), no han permanecido ajenas al influjo de la calidad. Las graves 
dificultades que están asociadas a esta discapacidad afectan a las principales áreas de 
desarrollo de la persona: socialización, comunicación, comprensión y adaptación al 
entorno, y requieren que las organizaciones promuevan redes integrales de recursos 
que garanticen unos servicios y apoyos de calidad a lo largo de toda la vida 
(Barthélemy y cols., 2002; Plimley, 2007; Cuesta y Hortigüela, 2007). 
 
Se ha pasado de un modelo de organización tradicional que consideraba la prestación 
de recursos y servicios como un fin en sí mismos, a una organización que Schalock y 
cols. (2007: 53) definen como un “Puente hacia la comunidad”, en la que la finalidad 
de la misma no sólo es promover y ofertar servicios sino utilizarlos para generar 
resultados personales positivos (Schalock y Verdugo, 2008). 
 
El concepto de calidad de vida no es algo nuevo sino que se entiende como una 
aspiración propia de la naturaleza humana, y es una cuestión de la que tenemos 
referencias desde la antigüedad (Schalock y Verdugo, 2006).  
 
Históricamente, según Schalock y Felce (2004) y Gómez‐Vela y Sabeh (2001), la 
conceptualización y medida del concepto de calidad de vida, ha abarcado dos 
perspectivas:  
 

- En las primeras etapas, el concepto se identificaba con los indicadores sociales, 
referidos a las condiciones externas basadas en el contexto donde viven las 
personas, tales como la salud, el bienestar social, la educación, la vivienda... 
Estos indicadores son definidos, generalmente, por el Estado y formulados 



 
 

 

como estadísticas que se refieren a la población en general y cuyo propósito es 
reflejar sus condiciones de vida. 

 
- Tendencias posteriores inciden en los indicadores subjetivos, los cuales reflejan 

la percepción o grado de satisfacción que cada persona tiene sobre su propia 
vida. 

 
Tal como afirma Verdugo (2006), estas dos perspectivas actualmente se han 
enriquecido incluyendo cuestiones como las expectativas, valores e intereses 
personales y el tener en cuenta la influencia de los contextos donde se desenvuelve de 
forma habitual o esporádica la persona. 
 
Existen muchas investigaciones que ponen de manifiesto el incremento en 
independencia, productividad, inclusión en la comunidad, satisfacción…, cuando las 
organizaciones y los servicios están enfocados hacia objetivos de mejora de la calidad 
de vida (Schalock, 1997a y 1997b). 
 
En el prólogo del libro “Como mejorar la calidad de vida de las personas con 
discapacidad” (Verdugo, 2006), Robert Schalock afirma que dentro del marco de 
referencia para futuras investigaciones, se encuentra la de contribuir a basar la 
provisión de servicios y apoyos en los predictores clave de una vida de calidad. 
Debemos pensar qué es lo que medimos e ir más allá de las medidas subjetivas 
(satisfacción, percepción personal…), para abordar medidas objetivas referidas a 
condiciones y circunstancias de vida.  
 
En definitiva, según afirma Arostegi (2002), la evolución de las concepciones prácticas 
y actitudes sobre la discapacidad y la importancia que ha adquirido actualmente el 
concepto de calidad de vida, hacen que éste sea hoy el paradigma de la comprensión 
para el desarrollo de acciones y buenas prácticas. 
 
Como plantean Cuesta y Arnáiz 2001), las organizaciones sociales, entre las que se 
encuentran las que prestan apoyo a las personas con discapacidad, en la actualidad no 
evolucionan ajenas al movimiento hacia la calidad que las empresas convencionales 
iniciaron décadas atrás. A diferencia de la mayoría de éstas, las organizaciones sociales 
se dedican a la prestación de servicios, es decir, su producto es intangible para el 
cliente o usuario, no es fácil de medir o valorar porque no se traduce en algo concreto. 
Por ello, cada día se evidencia más una clara tendencia a hacer lo más tangible posible 
los servicios, con el fin de que quien los recibe pueda valorarlos y sentirse satisfecho 
(Berzosa y cols., 2005). 
 
En el ámbito de la discapacidad, la tendencia es la de evaluar el impacto de los 
servicios en la persona, valorar los resultados personales. Para ello, según Schalock 
(2004), los modelos más actuales apuestan por hacerlo desde una visión 
multidimensional, que atienda a toda las áreas, ámbitos y contextos de la vida de la 



 
 

 

persona, y que integre tres perspectivas: objetiva (referida a las condiciones medibles 
del entorno que en sí mismas ayudan a que la persona tenga una vida mejor), subjetiva 
(el grado de satisfacción de cada persona) y las aspiraciones y expectativas de la 
persona. 
 
Si aproximamos el concepto de calidad de vida relacionándola con los Trastornos del 
Espectro Autista, nos encontramos con personas que manifiestan graves dificultades, 
en muchos casos imposibilidad, para expresar necesidades, deseos, nivel de 
satisfacción, estados físicos o emocionales…, en definitiva, para para hablar y 
compartir información sobre sí mismas,  cuestiones básicas si pretendemos evaluar su 
nivel de calidad de vida (Rivière, 1997a y 1997b).  
 
Diferentes trabajos de investigación (Baron‐Cohen y Bolton, 1998; Frith, 1999: Howlin, 
1997; Tamarit, 2005; Plimley, 2007)  y guías de buenas prácticas en autismo (Fuentes, 
2006) nos aportan información sobre programas, estrategias y apoyos para compensar 
las dificultades que presentan las personas con TEA, y nos sirven de referente para la 
definición de indicadores relacionados con su calidad de vida.  
 
DISEÑO Y VALIDACIÓN DE LA GUIA DE INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA 
El diseño de la Guía de Indicadores de Calidad de Vida está basado, como afirma 
Fernández (2001), en conocer previamente las necesidades de las personas con esta 
discapacidad para poder definir posteriormente las condiciones que deben reunir los 
servicios y programas ofertados. Sólo así podremos relacionar directamente lo que 
desde las organizaciones se ofrece con las necesidades y demandas de las personas.  
 
La revisión bibliográfica realizada para, incluye un estudio de instrumentos existentes 
para evaluar la calidad de vida, algunos útiles para aplicar directamente a las personas 
y otros a las organizaciones. Además del análisis teórico, los instrumentos se han 
aplicado de forma experimental dentro de la organización y con las propias personas 
con TEA. 
 
En este proceso de búsqueda no se ha encontrado ningún instrumento adaptado a las 
personas con TEA que tenga en cuenta las graves dificultades de comunicación que 
presentan y que recoja aspectos específicos de esta discapacidad.  
 
Ante esta realidad la investigación plantea que, sin excluir la utilización de escalas o 
instrumentos que valoren la dimensión subjetiva, cobra una especial importancia 
profundizar en la dimensión objetiva como vía para poder evaluar y promover la 
calidad de vida. Dichas cuestiones, unidas al hecho de la dificultad de evaluar calidad 
de vida en las personas con TEA desde una perspectiva subjetiva, hacen especialmente 
necesario validar indicadores que nos ayuden a favorecer determinadas condiciones 
en el entorno de la persona con TEA. 
 
Esta necesidad detectada, justifica el objetivo planteado: 



 
 

 

 
Diseñar y validar un instrumento de evaluación de la calidad de vida de las personas 
con TEA, a través de una Guía de Indicadores, que promueva aquellas condiciones que 
desde la organización y los programas pueden favorecerla. 

En la investigación, para el proceso de validación, se ha utilizado principalmente un 
método cualitativo pues, como afirman Bustamante y cols. (2000), citados por De La 
Herrán (2005), estos métodos han sido desarrollados más directamente para objetivos 
como los relacionados con este trabajo: descubrir, verificar o confirmar teorías. 

Y dentro de los métodos cualitativos, para validar la Guía de Indicadores se ha 
seleccionado la técnica Delphi que, según Ruiz (2003) es una técnica de consenso. 

Es una técnica de investigación sociológica que pertenece al tipo de entrevista en 
profundidad de grupo (Ruiz Olabuénaga, 1999). Parte de seleccionar un grupo de 
expertos que, coordinados por el investigador, a través de sucesivos envíos van 
consensuando la Guía de Indicadores. 

A medida que avanza la investigación, la teoría o formulación inicial se va 
transformando o enriqueciendo con las aportaciones consensuadas de todos los 
participantes (Landeta 1999 y 2002, citado por De La Herrán, 2005). 

El diseño de la Guía parte de un primer diseño, elaborado en el año 2001 con el 
objetivo de poder facilitar una evaluación general de los servicios que, con carácter 
anual, llevamos a cabo todos los profesionales de la Asociación Autismo Burgos.  
En el año 2005, la Guía se enriqueció con las aportaciones del equipo de profesionales 
de la Asociación, surgidas tras su utilización durante cuatro años, y con otras de 
profesionales vinculados al ámbito de la educación y la psicología, pertenecientes a la 
Universidad de Burgos (Facultad de Humanidades, Departamento de Ciencias de la 
Educación) 
En el 2006 se inició la elaboración del tercer guión de la Guía, en el que han 
participado un grupo de profesionales y familias de Autismo Burgos. Este guión sirvió 
como base para dar continuidad a esta investigación e iniciar el proceso de validación. 

 
Un error frecuente en la investigación sobre calidad de vida, según Schalock y Felce 
(2004), consiste en no tener claro el propósito de lo que se quiere evaluar y, por tanto, 
no utilizar los sistemas más adecuados. Si se pretende valorar la satisfacción personal 
pueden diseñarse o utilizarse instrumentos específicos, e incluso comparar con los 
resultados con otros grupos de personas. Por el contrario, como es el caso de esta 
investigación, si se quieren evaluar los programas o servicios y su adecuación a las 
personas que los reciben, resulta más acertado recurrir a indicadores objetivos. 
 
La técnica Delphi, seleccionada para la realización del proceso de validación, implica 
que un panel o grupo de expertos vaya consensuando el diseño y los contenidos de la 



 
 

 

Guía de indicadores a través de sucesivas consultas. El panel de expertos ha estado 
formado por 12 profesionales de reconocido prestigio en ámbitos relacionados con 
esta esta investigación (organizaciones de autismo, Universidad, sistemas de gestión 
de calidad…), y que a través de cinco consultas sucesivas ha consensuado los 
contenidos y la metodología de aplicación de la Guía de Indicadores de Calidad de 
Vida. 
 
DESCRIPCIÓN DE LA GUÍA DE INDICADORES 
La Guía de Indicadores de Calidad de Vida resultante, tras el proceso de validación, 
constituye un instrumento de evaluación desde una perspectiva objetiva. Contempla 
aquellos factores contextuales referidos a las organizaciones y servicios donde se 
integran las personas con TEA, que pueden incidir significativamente, de forma directa 
o indirecta, en su calidad de vida. 
 
El instrumento consta de 68 indicadores agrupados en seis ámbitos: 
 

o Calidad referida a la persona. 
o Identificación de las necesidades / Elaboración y seguimiento de los planes 

de desarrollo personal. 
o Formación de profesionales. 
o Estructura y organización. 
o Recursos personales, materiales y espaciales. 
o Relación con la comunidad / Proyección social. 

 
Cada indicador consta de cuatro evidencias, es decir, cuatro pruebas que nos van a 
ayudar a observar y hacer cuantificable el indicador, y a poder asegurar si se cumple o 
no con un mismo criterio de valoración objetivo para todos los evaluadores. 
 
Este instrumento se plantea a modo una guía de referencia para profesionales, que 
puede servir de apoyo en procesos de planificación y evaluación programas y servicios 
para personas con TEA.  
 
La Guía de Indicadores de Calidad de Vida requiere de una administración objetiva y 
consensuada, más si tenemos la responsabilidad de ponernos en el lugar de las 
personas con TEA cuando éstas presentan graves limitaciones de comunicación. 
 
La propuesta de aplicación contempla que la aplicación de la Guía la realice y la valore, 
de forma consensuada, un equipo consultor que asegure al máximo el tener en cuenta 
no sólo las variables objetivas, sino también las subjetivas más relevantes que pueden 
influir sobre los contextos de participación de la persona. 
 
Una vez en la organización, el equipo consultor acompañado de profesionales de 
referencia en los diferentes ámbitos que engloba el instrumento, comprobará cada 
uno de los indicadores a través de las evidencias.  



 
 

 

 
Una vez terminada la fase de recogida de información, los datos obtenidos permitirán 
obtener la puntuación global de la organización, que nos aporta información sobre el 
nivel en que ésta se encuentra respecto a la aplicación de la Guía de indicadores. 
 
La Guía cuenta con un programa informático, denominado “OTEA”, en el que se 
introducen los datos y de forma automática nos informa de la puntuación global  
mediante un gráfico que facilita la interpretación de la situación de la Organización o 
Servicio respecto a cada uno de los indicadores. 
 
El proceso concluye con la elaboración y presentación de un Informe Final por parte 
del Equipo Consultor que incluirá observaciones generales, indicadores clave que 
orienten sobre qué aspectos mínimos deben tenerse en cuenta para mejorar el nivel 
en los diferentes ámbitos, pautas de mejora, así como una propuesta de fecha de la 
revisión en los casos en que fuera pertinente.  
 
A modo de conclusión, esta herramienta es un intento de aportar un marco de 
referencia, para aquellas organizaciones que deseen abordar el reto de implantar 
modelos basados en calidad de vida, y un estímulo para todos aquellos que asuman el 
desafío y la ilusión por avanzar hacia nuevas formas de enriquecer la calidad de los 
apoyos que reciben las personas con TEA. 
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