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RESUMEN

Introduccion: Los usuarios con TEA minimamente verbales, caracterizados por un
lenguaje oral escaso y poco funcional, con frecuencia padecen dolor cronico y presentan
dificultades para expresarlo. Su manifestacion atipica limita la interpretacion de los
cuidadores, disminuye la calidad de vida y aumenta la sobrecarga. Ante esta realidad, se
requieren intervenciones familiares que favorezcan la deteccion y comunicacion del

dolor.

Objetivo: Determinar la eficacia de una intervencion logopédica familiar en la
comunicacion del dolor en usuarios con TEA minimamente verbales para mejorar la
comunicacion del dolor, la calidad de vida del usuario, la familia y la sobrecarga del

cuidador.

Material y métodos: Se llevara a cabo un protocolo de ensayo clinico aleatorizado con
66 participantes. El grupo experimental recibird una intervencion logopédica familiar en
la comunicacion del dolor. Se evaluara la comunicacion del dolor, la calidad del usuario,
la calidad de vida de la familia y la sobrecarga del cuidador, antes, tras tres semanas de

intervencion y al finalizar la intervencion.

Plan de trabajo: El estudio se llevard a cabo durante 15 meses, desde octubre de 2025
hasta diciembre de 2026 y se estructurard en 5 etapas: Planificacion, disefio de
investigacion, ejecucion, procesamiento y analisis de datos, y elaboracion del informe

final.

Discusion/Conclusion: Dada la escasa evidencia en este &mbito, este estudio constituye
una propuesta novedosa que podria mejorar estas variables. Si la hipotesis se confirmase,
supondria un avance en la intervencion logopédica dirigida a necesidades comunicativas

funcionales.

Palabras clave: TEA, dolor crénico, comunicacion, familia.



ABSTRACT

Introduction: Individuals with ASD who have minimal verbal skills—characterised by
limited and poorly functional spoken language—often suffer from chronic pain and
struggle to express it. Their atypical presentation limits carers’ ability to interpret their
pain, reduces their quality of life and increases carer burden. Given this reality, family-

based interventions are needed to facilitate the detection and communication of pain.

Objective: To determine the efficacy of a family-based speech and language therapy
intervention on pain communication in minimally verbal individuals with ASD, with a
view to improving pain communication, the individual’s quality of life, the family’s

quality of life, and reducing caregiver burden.

Materials and methods: A randomised clinical trial involving 66 participants will be
conducted. The control group will receive a speech and language therapy intervention
exclusively for the individual with ASD, whilst the experimental group will receive a
family-based speech and language therapy intervention focused on pain communication.
Pain communication, the individual’s quality of life, the family’s quality of life and
caregiver burden will be assessed before the intervention, after three weeks of

intervention and at the end of the intervention.

Work plan: The study will be conducted over a period of 15 months, from October 2025
to December 2026, and will be structured in five stages: planning, research design,

implementation, data processing and analysis, and preparation of the final report.

Discussion/Conclusion: Given the limited evidence in this field, this study represents an
innovative proposal that could improve these outcomes. If the hypothesis is confirmed, it
would represent a step forward in speech and language therapy aimed at functional

communication needs.

Keywords: ASD, chronic pain, comunication, family.



INTRODUCCION

Segun el Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5), el Trastorno
del Espectro Autista (TEA) es considerado un trastorno del neurodesarrollo que aborda
dificultades en la comunicacion social reciproca, la interaccion social, los patrones de
conducta, y los intereses o actividades restrictivas y repetitivas. Estas caracteristicas
aparecen desde la primera infancia y limitan el funcionamiento cotidiano. Las
manifestaciones del trastorno pueden variar ampliamente en funcion de la severidad, el
nivel de desarrollo y de la edad cronologica, lo que fundamenta el uso del término

espectro (1).

Entre las areas del desarrollo que se ven afectadas en el TEA, el lenguaje y la
comunicacion ocupan un lugar central. Las alteraciones lingiiisticas pueden manifestarse
de forma muy diversa, abarcando desde escasas dificultades en el lenguaje hasta ausencia
completa de la comunicacion verbal (1). Dentro de esta diversidad, el término
minimamente verbal, que involucra aproximadamente entre el 25% y 35% de los usuarios
con TEA (2), se emplea para describir a personas que, pese a no presentar ausencia total
del habla, muestran un uso muy limitado del lenguaje oral, que resulta poco funcional
para mantener una comunicacién efectiva en su dia a dia (3). Este conjunto de
restricciones en el lenguaje expresivo y en la comunicacion social, supone un reto
significativo para la identificacion y expresion de experiencias subjetivas complejas,

como las emociones, la sobreestimulacion sensorial y el dolor (4).

En este contexto, cabe destacar de forma precisa el concepto de dolor, considerando que
la expresion del malestar puede verse seriamente afectada. Segun la Infernational
Association for the Study of Pain (IASP), el dolor se define como una experiencia
sensorial y emocional desagradable asociada a dafo tisular real o potencial (5), siendo
imprescindible diferenciar entre el dolor agudo y el dolor crénico. El dolor agudo se
caracteriza por una aparicion reciente y una duracion inferior a tres meses, mientras que
el dolor cronico se define como aquel que se mantiene mas alla de la causa inicial y
persiste durante un periodo superior a tres meses (6). Asimismo, diversos estudios sefialan
que los usuarios con TEA tienen una prevalencia significativamente mayor de dolor

crénico, que oscila entre el 14-15%, frente a la poblacion neurotipica (7,8).

La comunicacion del dolor en usuarios con TEA representa un desafio tanto para los

propios menores como para quienes intentan interpretar sus sefiales de malestar. Tal y



como sefiala la literatura, la expresion del dolor de manera atipica es habitual en estas
personas, combinando manifestaciones verbales con manifestaciones no verbales,
conductuales o fisiologicas, que generan dificultades en la interpretacion por parte de
cuidadores y profesionales (9,10). Por lo tanto, la persistencia del malestar requiere una
deteccion constante y precisa de las sefiales de dolor para asegurar una mejora de la

calidad de vida en los usuarios.

La calidad de vida del entorno familiar se ve afectada por las barreras comunicativas que
padecen los usuarios con TEA. La evidencia sefiala que dichas familias presentan con
frecuencia la incertidumbre ante conductas dificiles de interpretar, la reduccién de
oportunidades en la participacion social y la alteracion de las dindmicas familiares (11).
De este modo, los cuidadores principales suelen experimentar una mayor sobrecarga,
entendida como la acumulacion de demandas fisicas y emocionales asociadas al cuidado,
que pueden derivar en fatiga, ansiedad y sensacion de falta de control. La incapacidad
para reconocer y responder de manera adecuada al malestar del menor, especialmente en
casos de usuarios minimamente verbales, constituye un factor clave en el incremento de

esta sobrecarga (12-14).

En este ambito, se vuelve evidente que cualquier intervencion orientada a mejorar la
comunicacion y la deteccion del dolor no puede centrarse unicamente en el usuario, sino
que deberia involucrar de manera directa a los miembros de su entorno que conviven con
el menor. Su circulo cercano es quien, por su contacto diario, puede observar sus patrones
conductuales de manera continua, identificar variaciones en la expresion emocional y
detectar cambios individuales que podrian no ser evidentes en una evaluacion clinica
puntual (15). En linea con este enfoque, diversos modelos de intervencion centrados en
la familia resaltan la importancia de considerar a la familia como un agente activo en el
abordaje del cuidado. Asi, la literatura sefiala que la colaboracion entre profesionales y
familias, y la formacion y el empoderamiento de estas, permite una comprension mas
integral del malestar y favorece intervenciones mas ajustadas a la realidad cotidiana del
usuario. De este modo, la implicacion del entorno familiar refuerza la deteccion y el
manejo del dolor, ademés de favorecer el bienestar general del paciente y la continuidad

del proceso de intervencion (16,17).

Existen estudios centrados en intervenciones para mejorar la comunicacion en personas
con TEA (18), sin embargo, la evidencia sobre estrategias especificas para la
comunicaciéon del dolor es escasa. Ademas, en numerosos estudios resulta dificil
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establecer relaciones causales claras entre las mejoras observadas en los usuarios y la
participacion directa de los familiares, lo que muestra la necesidad de investigaciones que
permitan confirmar la relevancia de la familia en la intervencion frente a los resultados.
A pesar de la existencia de programas centrados en la familia, los hallazgos disponibles
indican que la intervencion sigue estando dirigida por el profesional, lo que sitia la
familia en un segundo plano (17,19). Asimismo, se dispone de escasa investigacion sobre
como los familiares pueden reconocer y actuar ante manifestaciones de dolor de usuarios
con TEA, lo que dificulta la intervencioén temprana desde los contextos cotidianos (10).
Por tanto, resulta fundamental generar evidencia sobre intervenciones familiares en la

comunicacion del dolor de usuarios con TEA minimamente verbales.

Hipotesis

Una intervencion logopédica familiar centrada en la comunicacion del dolor en usuarios
de 5 a 12 afios con TEA, minimamente verbales, para mejorar la comunicacion del dolor
resulta més eficaz que una intervencion logopédica centrada exclusivamente en el

usuario. A su vez, este enfoque produce una mejora en la calidad de vida del usuario y su

familia y una disminucion de la sobrecarga del cuidador.

Objetivos

Objetivo general

e Determinar la eficacia en la comunicaciéon del dolor de una intervencion
logopédica familiar centrada en la comunicacion del dolor en usuarios con TEA

minimamente verbales.
Objetivos especificos

e Evaluar la calidad de vida en el usuario con TEA y su entorno familiar tras una
intervencion logopédica familiar centrada en la comunicacién del dolor en
usuarios con TEA minimamente verbales.

e Analizar la sobrecarga de los/as cuidadores/as tras una intervencion logopédica
familiar centrada en la comunicacion del dolor en usuarios con TEA minimamente

verbales.



MATERIAL Y METODOS
Disefio
Se realizara un protocolo de estudio de ensayo clinico aleatorizado (ECA), que se llevara

a cabo en una clinica privada de logopedia en Cantabria durante 13 semanas.

Los participantes del estudio se dividiran aleatoriamente en dos grupos: un grupo
experimental (GE) y un grupo control (GC). El GE recibira una intervencion logopédica
familiar centrada en la comunicacion del dolor, mientras, el GC recibira una intervencion

logopédica convencional dirigida exclusivamente a los usuarios con TEA.

Poblacion

La poblacion elegida serd de 66 participantes de entre 5 y 12 afios con diagnostico de
TEA minimamente verbales. La determinacion del tamafio muestral inicial se fundamenta
en los principios del Teorema Central del Limite (TCL). El TCL establece que la media
muestral se aproximara a una distribucién normal cuando el tamafio de la muestra (n) es
lo bastante grande, generalmente cuando supera los 30. Para asegurar el vigor estadistico
y la aplicacion adecuada de pruebas paramétricas, se estimara un tamafio muestral inicial
de 60 participantes (20). No obstante, se considerarda un 10% de pérdidas durante el
estudio, por lo que el GE constara de 33 participantes y el GC constaré de 33 participantes.
La muestra sera dividida aleatoriamente 1:1 en dos grupos de forma equitativa utilizando

el programa Excel.

Criterios de inclusion

e Usuarios con diagnostico de TEA segun los criterios del DSM-5.

e Edad comprendida entre 5y 12 afios.

e Usuarios minimamente verbales, menos de 30 palabras funcionales.

e Menores con dolor cronico, es decir, dolor que persiste o recurre durante mas de
3 meses.

e Tutor/a del paciente que firme el consentimiento informado.

Criterios de exclusion

e Intervencion logopédica familiar previa.
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Variables y herramientas

La variable independiente sera el tipo de intervencion recibida, esta es una variable

cualitativa nominal dicotomica que codificard como GC y GE.

Las variables dependientes se describen a continuacion:

Comunicaciéon del dolor: Variable cuantitativa continua, codificada
numéricamente. Esta variable sera evaluada mediante un protocolo de evaluacion
sobre la comunicacion del dolor (4nexo 1), que sera rellenado por los/as
tutores/as. Este estd compuesto por 8 items que son variables relacionadas con la
comunicacion del dolor (anticipacion, expresion facial, alteraciones conductuales,
busqueda de apoyo, constancia, generalizacion, adaptacion, discriminacion).
Cada pregunta sera codificada de 1 (nunca) a 5 (siempre), segun la escala Likert
(21). La puntuacion total serd de 8 a 40 puntos (10).
Calidad de wvida del usuario: Variable cuantitativa continua, codificada
numéricamente. Se evaluara segun la Escala KidsLife version TEA, adaptada de
la Escala KidsLife, desarrollada por Goémez, Verdugo y Arias, basada en el modelo
de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo, dirigida a nifios entre 4 y
21 anos. Serda cumplimentada por los/as tutores/as. En esta se analizard en ocho
dimensiones (relaciones interpersonales, desarrollo personal, autodeterminacion,
derechos, bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material e inclusion
social). Cada item se codificard del 1 (nunca) al 4 (siempre). Posteriormente se
sumaran las puntuaciones de todos los items para calcular las puntuaciones
directas de cada dimension. Dichos resultados se transformardn en puntuaciones
estandar y percentiles, siguiendo las tablas baremadas. Para usuarios entre 5y 8
afos, la puntuacion estandar mayor de 10 presenta fortalezas en ese ambito, la
puntuacion igual a 10 se encuentra dentro de lo tipico para su edad, y las
puntuaciones menores de 10 representan necesidades de apoyo especificas. En el
baremo para usuarios de entre 9 y 12 afios, la puntuacion estdndar mayor de 10
indica que presenta buena calidad de vida, la puntuacion igual a 10 indica que se
encuentra dentro de lo esperado, y las puntuaciones menores de 10 indican déficits
mas significativos (22).
Calidad de vida de la familia: Variable cuantitativa continua, codificada
numéricamente. Para su evaluacion se utilizara la version espafiola de la escala
Beach Center Family Quality of Life Scale (BCFQOL) desarrollada por Goémez-
11



Vela, Verdugo y Gonzalez-Gil, adaptada del instrumento original desarrollado por
Poston. Sera completada por los/as tutores/as. Se valorara la calidad de vida de las
familias en cinco dimensiones (interaccion familiar, crianza, bienestar emocional,
bienestar fisico/material, apoyo relacionado con la discapacidad). Cada item se
codificard del 1 (muy insatisfecho) al 5 (muy satisfecho), donde la puntuacion
total serd de 25 a 125. La interpretacion de los resultados totales se realiza
mediante la puntuacion media obtenida, 1.00-2.99 (baja calidad de vida familiar),
3.00-3.99 (calidad de vida familiar media) y 4.00-5.00 (alta calidad de vida
familiar) (23). La fiabilidad de esta escala (Alfa de Cronbach) tiene un coeficiente
de 0,88-0,94 (24).

e Sobrecarga del cuidador: Variable cuantitativa, codificada numéricamente de 0 a
4. Para su evaluacion se utilizara la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.
Sera completada por los/as tutores/as. Se valorara a través de 22 items cuya opcion
de respuesta serd desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Los resultados segun la
puntuacion total pueden ser de 22 a 110. Estos resultados indicardn que en una
puntuacion menor de 46 no existe sobrecarga, en puntuaciones desde 46-47 a 55-
56 existe una sobrecarga leve y en puntuaciones mayores de 55-56 existe
sobrecarga intensa (25). La fiabilidad de la escala (Alfa de Cronbach) tiene un
coeficiente de entre 0,85 y 0,94 (26).

Procedimientos y recogida de informacion

El estudio se llevara a cabo por dos logopedas, que realizaran las evaluaciones de manera
conjunta, y posteriormente, una de ellas llevara a cabo la intervencion logopédica
convencional dirigida exclusivamente a los usuarios con TEA (GC), y la otra, realizara la
intervencion logopédica familiar centrada en la comunicacion del dolor (GE) Las
investigadoras se pondran en contacto con el equipo médico de la “Unidad de Psiquiatria
Infanto-juvenil” del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMV) y con los
profesionales de las asociaciones de autismo de Cantabria, quienes seleccionaran a los
participantes que cumplan con los criterios de inclusion y exclusion establecidos en el

estudio.

Las investigadoras realizaran una reunion previa, de 45 minutos aproximadamente con
los participantes seleccionados y su familia. La finalidad de este encuentro sera verificar
el cumplimiento de los criterios y aportar informacion detallada sobre el desarrollo del

estudio. Posteriormente, los sujetos que acepten formar parte del estudio recibiran una
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hoja de informacion (4nexo 2) y una hoja de consentimiento informado (4nexo 3), que
deberan entregar rellenada el dia de la evaluacion inicial conforme a lo requerido. Este
estudio no contard con enmascaramiento, de modo que, no se implementara ningtn tipo

de cegamiento.

La investigacion tendréd una duracion de 13 semanas para el GC y el GE. La frecuencia
del tratamiento sera de una sesion semanal de 45 minutos aproximadamente en una clinica

privada de logopedia para ambos grupos por igual.
En el GC las sesiones se desarrollaran de la siguiente manera (4nexo 4):

Los primeros 5 minutos estaran destinados a la acogida del usuario. Durante los siguientes
30 minutos, se llevaran a cabo las actividades pertinentes para cumplir los objetivos
planteados en el plan de intervencion. Finalmente, los ultimos 10 minutos se emplearan

para una actividad a eleccion del usuario.

Respecto a la intervencion del GE los/as tutores/as ejerceran un papel activo en la
ejecucion de la intervencidon, mientras que, las logopedas dirigiran el tratamiento,
administrando estrategias a la familia que posteriormente serdn aplicadas con el usuario
(17). Se llevara a cabo una sesion semanal y se dividira en diferentes fases descritas a

continuacion:
Fase 1: Formacion a la familia.

La sesion inicial tendra una duracion de 45 minutos, correspondiente a la primera sesion
planificada, donde se aportard a la familia informacion sobre como pueden expresar el
dolor los usuarios con TEA minimamente verbales. Con el objetivo de que todas las
familias participantes tomen como punto de partida la misma base de conocimientos sobre
el dolor en TEA y estén capacitados para identificar sefiales no verbales de dolor antes de

comenzar con las sesiones.

En la sesion se tratara la manifestacion de sefiales asociadas al dolor, se resolveran todas
las dudas expuestas, y se aportard a la familia una ficha informativa con todas las sefiales
que puede haber frente a este (4nexo 5). Se proporcionard como pauta previa a la siguiente
sesion, una tabla donde los tutores observaran y marcaran las sefiales no verbales
realizadas por el usuario, junto a las observaciones previas y posteriores a la conducta,

ademas, se aportard un ejemplo que les sirva como guia (Anexo 6) (27).

Fase 2: Presentacion del Comunicador Aumentativo y/o Alternativo (CAA) para el dolor.
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Esta fase constara de una sesion de 45 minutos, coincidiendo con la segunda sesion. El
objetivo de esta etapa sera presentar un CAA que utilizard para expresar el dolor y
asociarlo a las sefiales observadas frente a €l. Al inicio de la sesion se explicara a la familia
el desarrollo de esta y devolveran el registro de senales propuesto en la fase 1. La familia
y la logopeda seleccionaran las sefiales mas fiables frente al dolor. A continuacion, se
presentara el CAA, un pictograma que hara referencia al dolor, y se proporcionara como
pauta familiar sefialar al usuario el CAA cada vez que se presente la sefial no verbal ante
el dolor, con el objetivo de que el usuario asocie su dolor al pictograma. Finalmente, la
logopeda aportara a los/as tutores/as una hoja de registro para devolver completada en la

proxima sesion (Anexo 7).
Fase 3: Modelado y ro/ playing.

La fase 3 constara de 2 sesiones que duraran 45 minuto. La finalidad sera desarrollar en
las familias estrategias de apoyo que faciliten al nifio la asociacion del pictograma y su
dolor. Al inicio, la logopeda explicara las partes de la sesion y los/as tutores/as mostraran
la hoja de registro de la sesion anterior completada. Se les aportard una guia con
indicaciones para intervenir adecuadamente en caso de que el usuario no sefiale el
pictograma correspondiente (Anexo 8). Posteriormente, realizaran un rol playing entre la
logopeda y la familia. En una primera parte, la logopeda asumira el rol de tutor/a mientras
los familiares actuaran como usuarios, con el fin de modelar la aplicaciéon correcta de la
guia de indicaciones. En la segunda parte, se invertird el rol, un miembro de la familia
ejercera de tutor/a y la logopeda representara al usuario. Durante la representacion, si la
persona que desempefia el rol de usuario no sefala el pictograma, el participante que actiie
como tutor/a deberd continuar con la siguiente indicacion establecida en la guia (28). Para
finalizar la sesidn, se pautara durante la proxima semana realizar lo practicado en sesion

y rellenar la nueva hoja de registro (Anexo 9).
Fase 4: Generalizacion.

Esta fase constara de una sesién de 45 minutos. El objetivo serd generalizar el uso del
pictograma de dolor a otros entornos y capacitar a los/as tutores/as para que formen a
otras personas allegadas. En primer lugar, se explicara lo que se va a realizar durante la
sesion y se revisard la hoja de registro de la sesion anterior. En esta fase se les ensenaré a
los/as tutores/as a: explicar brevemente el procedimiento a otras personas, modelar el uso

del pictograma e indicar qué respuesta se esperara del usuario, y, por ultimo, se realizara
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un rol playing donde la logopeda tendra el papel de la persona allegada y los/as tutores/as

practicaran como transmitir las instrucciones.

Respecto al seguimiento de los usuarios se realizaran tres periodos de evaluacion: el
periodo 1 sera de evaluacion inicial y se llevara a cabo antes de la intervencion, el periodo
2 serd de evaluacion de seguimiento y se realizard tras 3 semanas de intervencion, y
finalmente, el periodo 3 sera de evaluacion final la semana siguiente de haber finalizado
la intervencion. Durante las tres evaluaciones se administraran las escalas BCFQOL,
Sobrecarga del cuidador de Zarit, el Protocolo de evaluacion de la comunicacion del dolor
y la escala Kids Life version TEA, siguiendo el mismo procedimiento en una sala de la

clinica de logopedia.

Respecto a los recursos humanos utilizados, se cuenta con el equipo sanitario del HUMV,
los profesionales de las asociaciones de TEA de Cantabria, 2 logopedas y 1 analista de
datos. Los recursos materiales que se utilizaran seran: las escalas de evaluacion, la ficha
informativa de senales, las hojas de registro, y la guia de indicaciones, todo ello en
formato papel. Ademas, se utilizardn un ordenador, tarjetas con imagenes, objetos reales

y el pictograma del dolor.

Aspectos éticos del estudio

Este estudio sera remitido al Comité Etico de Investigacion con Medicamentos (CEIM),
garantizando en todo momento el cumplimento de la Declaracion de Helsinki (29). A los
tutores/as legales de los menores participantes se le facilitara una Hoja de Informacion
(Anexo 2) y el Consentimiento Informado (4nexo 3), donde se detallaran los objetivos del
estudio, la metodologia empleada, los posibles beneficios y los riesgos potenciales. Asi
como el caracter voluntario de la participacion y la posibilidad de retirarse en cualquier

momento sin consecuencias.

Asimismo, se garantizara el estricto cumplimiento de la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales, junto
con el Reglamento Union Europea (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo,
relativo al tratamiento y libre circulacion de datos personales. Los participantes podran
denegar el consentimiento en cualquier momento y sin consecuencias. El acceso a la
informacion identificativa de los participantes serd limitado exclusivamente a los

investigadores responsables.
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PLAN DE TRABAJO

La investigacion y la elaboracion del proyecto se llevaré a cabo a lo largo de 17 meses,

desde octubre de 2025 hasta marzo de 2027. A continuacién, se detallaran por orden

cronologico las distintas etapas del proyecto.

Etapa de planificacion: Desde octubre de 2025 hasta diciembre de 2025. Las
investigadoras principales llevaran a cabo una exploracion de distintos campos de
interés relacionados con el ambito de estudio con el fin de detectar las lagunas
existentes para concretar la linea de investigacion. Tras la eleccion del tema
central, se realizara una busqueda bibliografica en bases de datos, como Medline,
Dialnet y Scientific Electronic Library Online (SCIELO). Todo esto se realizara
con el objetivo de elaborar la pregunta de investigacion.

Etapa de disefio de investigacion: Desde enero de 2026 hasta septiembre de 2026.
En esta etapa se estableceran la hipotesis y los objetivos del estudio, y se procedera
a realizar el protocolo del estudio de investigacion. A continuacion, se definira la
poblacion a la que va dirigida, los profesionales que formaran parte, la duracion y
el desarrollo de la intervencion, y el numero de evaluaciones previstas. Asimismo,
se contactara con el equipo médico de la “Unidad de Psiquiatria Infanto-junvenil”
del HUMV vy los profesionales de las asociaciones de autismo de Cantabria, para
proceder a la seleccion de los participantes. Paralelamente, se enviara el protocolo
del estudio al CEIM para su evaluacion y aprobacion.

Etapa de ejecucion: Desde septiembre de 2026 hasta diciembre de 2026. Tras la
aprobacion por el CEIM, se llevaran a cabo las evaluaciones e intervenciones a
ambos grupos. En el GC se realizara una intervencion logopédica convencional
exclusivamente en el usuario, y en el GE se realizard una intervencion en la
comunicacion del dolor centrada en la familia, ambas con una duracion de 13
semanas. Se evaluaran las variables de comunicacion del dolor, la calidad de vida
del usuario y su familia, y la sobrecarga del cuidador en ambos grupos y en tres
momentos: antes, tras tres semanas de intervencion y después de finalizar la
intervencion.

Etapa de procesamiento y andlisis de datos: Desde enero de 2027 hasta febrero de
2027. En esta etapa se recopilaran todos los datos obtenidos durante el estudio,
para posteriormente llevar a cabo el andlisis estadistico y poder comparar los

resultados de ambos grupos. Se observara si se confirma la hipdtesis y los
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objetivos planteados, obteniendo conclusiones acerca de la eficacia de la
intervencion.

e FEtapa de elaboracion del informe final: Desde febrero de 2027 hasta marzo de
2027. Tras haber obtenido las conclusiones sobre la investigacion, se procedera a
la recopilacion de toda la informacion y se redactara de manera clara y ordenada
el manuscrito, con el objetivo de reflejar los hallazgos del estudio. Finalmente, el
estudio se enviard para su publicacion a las revistas indicadas, ordenadas por
prioridad de preferencia: “Logopedia, Foniatria y Audiologia”, “Autism” o “Siglo

Cero”.

OCT | NOV | DIC | ENE | FEB |[MARJ ABR | MAY | JUN | JUL JAGO| SEP | OCT | NOV | DIC | ENE | FEB |[MAR
25 25 25 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 27 27 27

Figura 1. Diagrama de Gantt. Plan de trabajo.
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DISCUSION Y CONCLUSION

El presente estudio propone un protocolo de intervencion logopédica familiar con el
objetivo de mejorar la comunicaciéon del dolor de usuarios con TEA minimamente
verbales. Se propone un protocolo de ECA, que se llevara a cabo en una clinica privada
de logopedia en Cantabria. La muestra constara de 66 participantes de entre 5 y 12 afios
con diagnostico de TEA minimamente verbal, divididos aleatoriamente en dos grupos; el
GC recibira una intervencion logopédica exclusivamente en el usuario con TEA, mientras
que, el GE recibira una intervencion logopédica familiar centrada en la comunicacion del
dolor. El programa tendrd una duracion de 13 semanas, en las que se realizara una
intervencion logopédica familiar en la comunicacion del dolor de los usuarios con TEA.
Como objetivo se plantea, determinar la eficacia de una intervencion logopédica familiar
centrada en la comunicacion del dolor en usuarios con TEA minimamente verbales para
mejorar la comunicacion del dolor, la calidad de vida del usuario y su familia/allegados,

y la sobrecarga del cuidador.

Si la hipotesis se confirmase iria en relacion con estudios como el de Brignell, A., et al
(3), quienes investigan sobre los efectos de intervenciones en la comunicacion de usuarios
con TEA minimamente verbales en la comunicacion. Sin embargo, el protocolo no se
centra exclusivamente en la busqueda de conductas de peticion, sino que, la familia
identifique sefiales de dolor y las asocie a un pictograma. Del mismo modo, se espera que
esta intervencion no solo mejore la comunicacion del usuario, sino que, tenga un impacto
sistémico en el bienestar de la familia, optando por un enfoque mas integral que el de

otros autores.

Por otro lado, la revision de Pacia et al. (30), demuestra la utilidad de las intervenciones
mediadas por la familia en la comunicacion de usuarios con TEA. Sin embargo, mientras
los autores se centran en el desarrollo de habilidades sociales de caracter general, la
intervencion planteada en este protocolo se orienta concretamente a la expresion del
dolor, un ambito funcional que ha recibido escasa atencion en la literatura cientifica
previa. Ademas, aunque ambos enfoques coinciden en resaltar la relevancia del entorno
familiar, en el presente protocolo esta implicacion adquiere un valor clinico mas directo.
En concreto, los cuidadores son formados para reconocer las sefiales indicativas de dolor
y vincularlas a un pictograma. Este proceso no solo favorece la capacidad comunicativa
del usuario, sino que también contribuye al bienestar familiar y a la disminucion de la
sobrecarga del cuidador.
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Respecto a la aplicabilidad clinica, el disefio de este protocolo cuenta con fases de
intervencion claramente estructuradas y guiones de indicacion detallados listos para su
uso, lo que permite que cualquier logopeda pueda implementarlo en su practica clinica
independientemente de que haya participado en el estudio original. La sencillez en la
interpretacion de las herramientas propuestas, como la hoja de registro de senales o el uso
de un pictograma de dolor, facilita que el profesional pueda incorporarlo en su plan de
intervencion sin necesidad de una formacion especifica. Del mismo modo, la intervencion
resulta adaptable a distintos contextos terapéuticos, pudiendo implementarse en otros
ambitos como, las clinicas privadas, el servicio publico de salud, asociaciones de TEA o
programas de atencion temprana. A su vez, se trata de un estudio de bajo coste, cuyos
recursos materiales son minimos, facilmente accesibles y reproducibles en cualquier
contexto clinico, lo que refuerza ain mas su viabilidad y potencial de aplicacion en la

practica diaria.

Ademés, el compromiso familiar significativo contribuye a que los cuidadores adquieran
un papel activo y empoderado dentro del proceso terapéutico, promoviendo que las
estrategias adquiridas se generalicen de manera eficaz fuera del contexto clinico.
Finalmente, la estructura y la sencillez del procedimiento permiten la integracion en
programas ya existentes, pudiendo complementar intervenciones logopédicas en curso,
protocolos sanitarios de identificacion y manejo del dolor o afiadirse a sistemas
aumentativos y/o alternativos de comunicacion, como un comunicador de alta tecnologia

que ya posea el usuario.

En cuanto a las fortalezas del presente estudio, se plantea como una propuesta novedosa,
ya que la literatura cientifica actual muestra una escasa evidencia sobre intervenciones
logopédicas familiares dirigidas a la comunicacion del dolor en usuarios con TEA
minimamente verbales. Cabe destacar que se trata de una problematica real y frecuente,
considerando que un porcentaje significativo de usuarios con TEA sufre dolor crénico, y
al mismo tiempo, padecen graves dificultades para comunicar su malestar de manera
verbal o no verbal (7,8,10). Como consecuencia, esto genera riesgo de interpretaciones
erroneas, retraso en la atencidon médica o aparicion de crisis conductuales (31). A
diferencia de otras investigaciones que se centran principalmente en la comunicacion de
los usuarios con TEA, el presente estudio evalua de manera mas amplia el impacto de la
intervencion logopédica. De igual forma, junto con el andlisis de la eficacia en la
comunicacion, se incluyen variables relacionadas con la calidad de vida del usuario, la
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calidad de vida de la familia y la sobrecarga del cuidador. Este enfoque integral facilita
una comprension mas completa del impacto de la intervencion, tanto en el desarrollo
comunicativo como en el bienestar personal y el de su entorno familiar, aportando una
perspectiva mas global de sus efectos (32,33). En cuanto a la intervencion, otro punto a
destacar es la implicacion activa de la familia, en la que la participacion de los cuidadores
contribuye a la aplicacion de las estrategias comunicativas en la vida diaria del usuario.
Esto permite mejorar la deteccion del dolor y facilita la generalizacion de los aprendizajes

fuera del contexto terapéutico (34).

Por otro lado, en cuanto a las limitaciones, cabe destacar la ausencia de cegamiento de
los participantes, lo que podria introducir sesgos en la percepcion y el registro de los
resultados. Ademas, la duracion del seguimiento es reducida, debido a la ausencia de
evaluaciones a largo plazo, lo que impide determinar la sostenibilidad de los efectos de
la intervencion y como estos se mantienen en el tiempo (35). Del mismo modo, las
valoraciones aplicadas se basan en los informes aportados por las familias, por lo que
presentan un caracter subjetivo y pueden estar sujetas a interpretaciones personales,
influyendo en la fiabilidad de los resultados. En relacion con la intervencion, al tratarse
de un programa centrado en la familia, el grado de implicacion y la participacion de cada
allegado/a pueden condicionar los resultados, generando variabilidad en la eficacia de la

aplicacion de las estrategias comunicativas en la vida diaria del usuario (36).

En relacion con las futuras lineas de investigacion, seria conveniente desarrollar estudios
que incluyan evaluaciones de seguimiento a largo plazo con el fin de analizar la
estabilidad y mantenimiento de los efectos de la intervencion en el tiempo (37). Del
mismo modo, resultaria relevante investigar la aplicacion de este tipo de intervenciones
en otras poblaciones con dificultades en la comunicacién, como usuarios con
discapacidad intelectual, para evaluar su posible generalizacion y eficacia en distintos
contextos clinicos (38). [gualmente se podria ampliar el enfoque formativo incluyendo, a
otros profesionales del &mbito sanitario, educativo o social implicados en la atencion del
usuario con TEA, lo que permitiria mejorar la deteccidon y comprension de la
comunicacion del dolor. Finalmente, futuras investigaciones podrian anadir variables
adicionales, como la participacion social del usuario y su familia, lo cual permitiria

analizar los efectos de la intervencion en la vida diaria y en su inclusion social.
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En conclusion, la comunicacion del dolor de personas con TEA es un aspecto a destacar,
ya que las dificultades para expresar el malestar pueden derivar en alteraciones
conductuales, fisiolégicas o interpretaciones erréneas por parte del entorno, lo que
provoca una demora en la atencion del dolor y afecta a la familia. En este sentido, el
presente trabajo propone un protocolo de ensayo clinico que evalua la eficacia de una
intervencion logopédica familiar centrada en la comunicacion del dolor, basada en el
papel fundamental que desempenan los cuidadores en la deteccion y respuesta ante el
dolor en la vida diaria del usuario. Ademads, este enfoque permite favorecer la
generalizacion de las estrategias comunicativas y analizar el impacto de la intervencion
no solo en la comunicacion del dolor, sino también en la calidad de vida del usuario, la

calidad de vida familiar y la sobrecarga del cuidador.
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ANEXOS

Anexo 1. Tabla 1.

Tabla de evaluacion de la comunicacion dolor.

tiene dolor de una manera que yo identifico

claramente.

tems Preguntas Respuestas
Anticipacion El usuario me avisa de alguna forma (gestos,

sonidos, mirada, conductas) cuando empieza a

dolerle algo, sin que yo le pregunte.
Expresion El usuario utiliza gestos o cambios de expresion
facial facial que me ayudan a reconocer que tiene dolor

(por ejemplo, fruncir el cefio, llorar, ponerse

Serio).
Alteraciones El usuario cambia su comportamiento habitual
conductuales (actividad, juego, postura, suefio, apetito) cuando

Busqueda de
apoyo

El usuario busca consuelo o contacto (mirada,
acercarse, coger la mano, abrazar) cuando siente

dolor.

Constancia

El usuario mantiene de forma consistente la misma
forma de comunicar el dolor (por ejemplo, siempre
sefiala, siempre usa la imagen, siempre vocaliza)

cuando se encuentra mal.

Generalizacion

El usuario generaliza el uso de imagenes / CAA
para expresar dolor en diferentes contextos (casa,

colegio, centro sanitario).

Adaptacion

El usuario acepta aprender nuevas formas de

comunicar el dolor ejemplo, nuevos

(por
pictogramas, tablero, dispositivo de CAA).

Discriminacion

El usuario diferencia entre estar

incomodo/cansado y tener dolor.

1 =Nunca 2 = Rara vez 3 = A veces 4 = A menudo 5 = Siempre
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Anexo 2. Hoja de informacion.

HOJA DE INFORMACION

Titulo del estudio:” Eficacia de una intervencion logopédica familiar en la comunicacion
del dolor crénico en usuarios con Trastorno del Espectro Autista. Protocolo de ensayo

clinico aleatorizado.”
Investigadores principales: Lucia Noriega Gonzalez y Mara Lopez Herrera
Centro: Escuelas Universitarias Gimbernat — Cantabria

Con el presente documento nos dirigimos a usted para invitarle a participar en este estudio
y obtener la informacion necesaria para que pueda valorar y decidir si desea o no que sus
datos se incluyan en la investigacion. En caso de que tenga dudas podra consultar con las

investigadoras para resolverlas.

El objetivo del estudio serd determinar la eficacia de una intervencion logopédica familiar
centrada en la comunicacion del dolor en usuarios con TEA minimamente verbales con
dolor cronico para mejorar la comunicacion del dolor, la calidad de vida del usuario y su

familia y disminuir la sobrecarga del cuidador.

El estudio se llevard a cabo a lo largo de 13 semanas. La muestra se dividird en dos grupos;
uno recibird una intervencion logopédica exclusivamente con el usuario, mientras que, el
otro recibira una intervencién logopédica familiar. Toda la informacion necesaria se

obtendra a través de evaluaciones estandarizas y entrevista con los tutores.

La participacion en este estudio es totalmente voluntaria y depende exclusivamente de su
decision. Si desea participar, deberd firmar el consentimiento informado que acompaia a

la hoja de informacion, y podra retirarse en cualquier momento sin necesidad de explicar

el motivo.
Yo, D/Dna con DNI
Torrelavega, a de de 20

Firma del tutor/a:
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Anexo 3. Consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio: “Eficacia de una intervencion logopédica familiar en la comunicacion

del dolor crénico en usuarios con Trastorno del Espectro Autista. Protocolo de ensayo

clinico aleatorizado.”

Investigadores principales: Lucia Noriega Gonzéalez y Mara Lopez Herrera

Centro: Escuelas Universitarias Gimbernat — Cantabria

D./Dia. (Nombre y Apellidos)

Declaro que:

He sido informado/a de que mis datos personales seran incluidos en un fichero
que debera estar sometido con las garantias del Reglamento General de Proteccion
de Datos (RGPD), que entr6 en vigor el 25 de mayo de 2018 que supone la
derogacion de Ley Orgadnica 15/1999, de 13 de diciembre referidos a la
proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales.

He revisado y entendido la hoja de informacion facilitada en el protocolo de
estudio mencionado.

He comunicado todas las cuestiones que he creido convenientes y han sido
resueltas.

Comprendo que mi participacion es completamente voluntaria y que puedo

abandonar el proceso sin necesidad de indicar el motivo.

Por ello, otorgo mi consentimiento para participar en el proyecto de investigacion

“Eficacia de una intervencion logopédica familiar en la comunicacion del dolor crénico

en usuarios con Trastorno del Espectro Autista. Protocolo de ensayo -clinico

aleatorizado.” con el fin de que los investigadores puedan conseguir la informacion

pertinente para dicha investigacion.

Firma del investigador:

Firma del participante:

En Torrelavega, a..........c.ccouee..e. e de........
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Anexo 4. Tabla 2. Estructura sesion tipo exclusiva en usuario TEA.

Ejemplos de sesion de logopedia

Dia 1
Fecha:

Duracioén: 30 minutos

Acogida del usuario (5 minutos)

Actividades con la logopeda (20 minutos):
Objetivo

Seguir instrucciones de 1 paso con
vocabulario conocido.

Materiales: Objetos familiares de la sala
(libro, lapiz, pelota, coche...)

Actividad propuesta:

La logopeda proporciona instrucciones
sencillas (“coge la pelota”, “dame el
coche”, “siéntate”), incrementando
progresivamente la variedad de acciones.
Se aplican estrategias de apoyo verbal y

refuerzo.

Actividad a eleccion del wusuario y

despedida (5 minutos).

Dia 2
Fecha:

Duracion: 30 minutos

Acogida del usuario (5 minutos).

Actividad con la logopeda (20 minutos):
Objetivo: Aprender nuevas palabras
funcionales en diferentes contextos.
Materiales: Bolsa de objetos reales
familiares (llave, vaso, cuchara, zapatilla,
cepillo...).

Actividad propuesta:

Se presentan los objetos dentro de una
bolsa sorpresa. El usuario los extrae, se
nombran, se describen y se manipulan en
distintos contextos. Se promueve la

repeticion espontanea y guiada.

Actividad a eleccion del wusuario y

despedida (5 minutos).
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Dia 3
Fecha:

Duracion: 30 minutos

Acogida del usuario (5 minutos).

Actividad con la logopeda (20 minutos):
Objetivo: Producir combinaciones de 2
elementos en peticiones.

Materiales: Juego simbolico: cocina,
mufiecos, coches, accesorios de colores y
tamanos.

Actividad propuesta: Durante el juego, se

crean oportunidades para  solicitar
materiales usando combinaciones como
“coche rojo”, “cuchara grande”, “plato
azul”. Se utiliza modelado verbal y

expansion lingiiistica.

Actividad a eleccion del wusuario y

despedida (5 minutos).
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Anexo 5. Ficha informativa de senales.

FICHA INFORMATIVA SENALES
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Anexo 6. Tabla 3. Hoja de registro sefales fase 1.

Fecha Momento Observacion | Seial Observacion
especifico del | previa posterior
dia

EJ: 26/10/2025 | Antesdecomer | No se  ha | Gritos Pellizcos al

podido padre
observar
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Anexo 7. Tabla 4. Hoja de registro fase 2.

Fecha Momento Sefial ante el | Presentacion | Reaccion
especifico del | dolor del
dia pictograma
EJ:26/11/2025 | Antes de | Gritos Si Calma
comer
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Anexo 8. Tabla 5. Guion de indicaciones.

Indicacién 1

Esperar 5 segundos en silencio

Indicacion 2

Senalar el pictograma con el dedo

Indicacién 3

Llevar la mano del usuario al pictograma
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Anexo 9. Tabla 6. Hoja de registro fase 3.

Fecha Momento Sefial ante | Presentacion Reaccion
especifico del | el dolor del pictograma
dia

EJ: 26/11/2025 | Antes de | Gritos ly2 Calma
comer
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