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RESUMEN

La comunicacion es un derecho humano. Los sistemas de comunicacion aumentativa alternativa
son tecnologias de asistencia indispensables para el pleno acceso de las personas autistas no ha-
blantes. Enestearticuloanalizamosel desarrollo delacomunicacion en el autismo y sus principales
diferencias con las formas neurotipicas basadas en la atencidon conjunta y la intencionalidad com-
partida. Trascendiendo el logocentrismo que domina el “deber ser” de la comunicacion humana,
podemos ver en las formas de comunicacion alternativas y en los dispositivos asociados, sistemas
de de interaccion tan validos como la oralidad. Lo importante es la funcionalidad del sistema en
relacion con las necesidades de cada individuo en el ejercicio de su derecho a la comunicacion.
Palabras claves: Autismo, sistemas de comunicacion aumentativa alternativa, comunicacion,
desarrollo del lenguaje, tecnologias de asistencia.

ABSTRACT

Communication is a human right. Alternative augmentative communication systems
are essential assistive technologies for full access for non-speaking autistic people. In
this article we analyze the development of communication in autism and its main diffe-
rences with neurotypical forms based on joint attention and shared intentionality. Trans-
cending the logocentrism that dominates the "should be" of human communication, we
can see in the alternative forms of communication and in the associated devices, sys-
tems of interaction as valid as orality. What is important is the functionality of the system
in relation to the needs of each individual in the exercise of their right to communication.
Keywords: Autism, alternative augmentative communication systems, communication, lan-
guage development, assistive technologies.
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INTRODUCCION

El autismo es una condicion de vida, asocia-
da a un neurodesarrollo atipico donde la mente
privilegia un tipo de procesamiento basado en
la hiperfocalizacion en detalles, busqueda de
patrones y profundizacion en areas de interés;
presentando dificultades en el procesamiento
de los elementos de la comunicacion y de cog-
nicion social (neuro) tipicas (Reafo, 2022).

Se estima que entre 20 y 25 % de la po-
blacion autista general es minimamen-
te hablante o no hablante (Brignell et al.,
2018). Tradicionalmente, esta poblacion
ha sido asociada a perfiles “severos” de
autismo y diagnosticada con discapaci-
dad intelectual al ser evaluadas con herra-
mientas de mediacion de la inteligencia dise-
fladas para una poblacion neurotipica hablante.
Los avances, en sistemas de comunicacion au-
mentativa alternativa que utilizan como sopor-
te la informdtica han ido modificando lanociéon
de “severidad” asociada a las discapacidades
del habla. En el film “Wretches y Jabberers”
vemos a Tracy Thresher (42 afios) y a Larry
Bissonnette (52 afos) quienes fuesen “retar-
dados mentales” (incluso, justamente, autismo
“severo”), sometidos a diversas instituciones
psiquiatricas, viajando con sus dispositivos
de comunicacion alrededor del mundo dando
charlas: “Deben haber muchas personas autis-
tas que, como yo hasta ahora, tienen mundos
interiores pero no los medios para expresar-
los”, sefiala uno de los protagonistas del film.

De acuerdo con Tomasello (2000 y 2013)
en el desarrollo del lenguaje tipico existen
una serie de principios socio-comunicati-
vos que deben emerger para que se asien-
ten las estructuras léxicas (palabras) y de
la sintaxis (frases) y se sepa como usarlas
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(pragmatica). Resumiendo, se puede se-

nalar que el lenguaje se adquiere cuando:

* El nifio logra comprender las accio-
nes animadas y compartirlas en fun-
cion a un “entonamiento” diddico con
el cuidador, es el instante del “mi-
rar” y se da a partir de los 3 meses.

* El nifio logra comprender que hay me-
tas que compartir dentro de un enfoque
triddico (nifo-cuidador-objeto). Apa-
rece la atencidon conjunta, es decir, el
nifo dirige su atencidon al mismo objeto
al cual el adulto mira. Este el instante
del “ver” y se da a partir de los 9 meses.

* El nifio comprende que puede ha-
cer planes con el otro a través de un
compromiso cooperativo. Aparece la
intencionalidad compartida, el prin-
cipio de un ‘“nosotros”, que respon-
de a tomar en cuenta la perspectiva
del otro, hacer inferencias sobre sus
necesidades y ejecutar acciones de
cooperacion. Es el instante del “aten-
der” y se da partir de los 14 meses.

Con ello aparecen las
(con
para sefialar para pedir, mostrar, dar in-
formacion (proto-imperativas y pro-
to-declarativas) y del uso de mimicas
convencionalizadas (gestos de saludo,
sefias para el silencio, etc.). Sobre es-

capacidades

gestuales intencionalidad social)

tas bases se asienta el desarrollo neu-
rotipico del lenguaje y de la oralidad.

Sin embargo, en el desarrollo del neu-
rotipo autista, los procesos que deter-
minan la construccién comunicativa y
de un posible lenguaje son diferentes.
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En el autismo, el establecimiento de ese
«nosotros» se da de una manera radicalmen-
te distinta. La escena de atencion conjunta
no emerge del mismo modo que la neuro-
tipica sino que estd asociada a los intereses
profundos del infante autista como lo sena-
la la teoria del “Monotropismo” (Lawson,
2011). La mente autista tiende a procesar en
detalles y buscar patrones y su proceso so-
cial obedece a este estilo. Pongamos en es-
cena un dinosaurio a un nifio autista cuyo
interés sea ese y veremos como sus formas
de comunicacion se conectan a las nuestras.

Desde la “Teoria de la electronalidad” (Rea-
no, 2017 y 2020) se ha sefalado el pri-
vilegio de la interaccion subjetiva de la
mente autista en relacion a sus intereses
como un privilegio posterior de conectivi-
dad por encima de la comunicacion tipica.
Asi, desde la representacién subjetiva, lo
suelen llamar “dificultades en la comunica-
cién”, desde la perspectiva neurotipica, de-
beria asumirse como un estilo peculiar de la
vinculacion del “yo autista emisor” con el “ti
receptor”’, donde lo que existe es una prima-
cia de la funcién apelativa (la demanda ha-
cia el otro) mediada por los “intereses privi-
legiados™ del “yo autista”, lo cual hace que:

El “yo autista” se dirija, naturalmente hacia
la representacion propia de los objetos y esta-
dos de cosas del mundo, segun la capacidad
de hiperfocalizarse en sus intereses profundos.

El “yo autista” pasa por estos intereses,
vinculados con la representacion, sea via
el lenguaje, la comunicacion o la conecti-
vidad, para aproximarse al “tG receptor”.

Asi, se puede concebir que las “dificulta-
des de comunicacién” que se reportan en el
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autismo no son tales. La comunicacién no se
establecera si el “tu receptor”, no posee “algo”
que represente un saber asociado al interés
profundo del “yo autista”. Se puede buscar
una conectividad, el estar enlazados, o en
paralelo, para compartir ese interés-informa-
cion, sin buscar comunicarse bajo todos los
mecanismos cooperativos y reciprocos que se
asumen para una comunicacion estandar neu-
rotipica. El desarrollo estd vinculado con las
caracteristicas propias de la empatia autista.

Por ello, por el privilegio de una conectivi-
dad asociada al compartir saberes especificos,
la funcion representativa no busca una objeti-
vidad tipica. La representacion de los objetos y
estados de cosas del mundo, no busca ser com-
partida de modo general. Asi, no hay funcion
referencial: no se busca tener una representa-
cion dual, es decir, socializada, para expresar
algo, porque ese “alguien” existe a través de
una profunda red de intereses subjetivos que
buscan una conexidén, no una comunicacion
convencional. De esta forma, no seria del todo
necesaria la adquisicion de los elementos cen-
trales de la cognicion social tipica, sobre todo,
la atencion conjunta, los principios de coope-
racion, los de la teoria de la mente, y de la fun-
cion fatica (saludos, marcas de cortesia, etc.).

Cuando la persona autista adquiere las
estructuras del lenguaje tiende a tener difi-
cultades en el uso esperado de la pragmati-
ca, es decir, del uso social-neurotipico del
lenguaje. Pero es altamente probable que no
se adquiera la oralidad, la expresion del len-
guaje. Esto puede deberse a las particulari-
dades del desarrollo autista basado en la re-
presentacion subjetiva, en el privilegio de la
conectividad o en la apraxia del habla, que
consiste en la dificultad para la planificacion ce-
rebral de los movimientos asociados al hablar.
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La comunicacion es un derecho humano. Esto
queda claro en el articulo 19 de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos (ONU,
1948), ligado a la libertad de expresion:

Todo individuo tiene derecho a la liber-
tad de opinion y de expresion; este de-
recho incluye el de no ser molestado a
causa de sus opiniones, el de investigar
y recibir informaciones y opiniones, y
el de difundirlas, sin limitacion de fron-
teras, por cualquier medio de expresion.

Hablar puede ser lo esperado y anhelado
por los cuidadores, y es entendible desde que
se nos ha ensefiado a creer que el lenguaje
oral es la unica o la mejor forma de comu-
nicacion. Pero no hablar no quiere decir no
pensar, tampoco no comprender. Los autis-
tas no hablantes en su gran mayoria pueden
comprender el lenguaje aun si no lo pueden
utilizar en su variante oral expresiva. Para
aquellos que experimentan dificultades en el
desarrollo de la oralidad los sistemas de comu-
nicacién aumentativa alternativa son el me-
dio de ejercer el derecho a la comunicacion:

La Comunicaciéon Aumentativa Alternati-
va (CAA) es un enfoque de intervencion que
utiliza sefiales manuales, tableros de comuni-
cacion con simbolos y dispositivos computari-
zados que hablan e incorporan la capacidad de
comunicacion completa del nifio. Estas habili-
dades pueden incluir cualquier habla o vocali-
zacion, gestos, sefiales manuales, tableros de
comunicacion y dispositivos de comunicacion
de salida de voz existentes (Glennen, 2000).

Los sistemas de comunicacidon aumentativa
alternativa pueden ser clasificados de la si-
guiente manera (Gibbons, 2021; Beukelman
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y Mirenda, 2020; American Speech-Lan-
guage-Hearing Association (ASHA) 2022):

No apoyados y apoyados:

* Los no apoyados provienen del cuerpo: el
habla, los gestos, la mimica, etc.

* Los apoyados son externos al cuerpo: la
escritura en papel, los tableros de comuni-
cacion, un generador de voz.

* Los sistemas apoyados se clasifican segiin
la categoria tecnologica en:

Baja tecnologia:

* No necesitan una fuente de energia.

» Tableros de objetos concretos.

* Tableros de comunicacion basados en
imagenes.

* Libros de comunicacion. Por ejemplo:
Picture Exchange Communication Sys-
tem (PECS)

Media tecnologia:

* Dispositivos electronicos con baterias
cambiables o recargables.

* Algunos con sistemas generadores de voz
en forma de mensajes pre-grabados. Por
ejemplo: GOTALK.

Alta tecnologia

+ Sistemas generadores de voz.

* Computadoras con software de comunica-
cion.

» Aplicaciones de tecnologia movil. Espe-
cializados: NOVA, Unity, Communicator
y Compass.

* Generales: (funcionan en Tablets): Touch
chat, LAMP, Proloquo2Go, etc.
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Segun el tipo de simbolos utilizados se clasi-
fican como:

* Objetos concretos: Objetos tanglbles (ad-
heridos a un panel, por ejemplo).

* Simbolos graficos: Funcionan como ban-
cos de imagenes. Por ejemplo: Symbois-
tix, ARASAAC, Picture Communication
Symbols (Boardmaker), Unity symbols.

* Simbolos Léxicos: Tableros de comuni-
cacion formados de letras o palabras com-
pletas.

Segun la forma de acceso se clasifican en:

* Seleccion directa: Con una parte del cuer-
po (mirada o dedo). Con un objeto adapta-
do (vincha con puntero, por ejemplo).

* Seleccion indirecta: Para aquellos cuyas
habilidades motoras no les permiten ex-
presarse y no logran seleccionar directa-
mente en un dispositivo como en: paralisis
cerebral, dispraxia, traumatismo encéfa-
lo-craneano, etc). Funciona con escaneo
visual (asistido o no) y puede ser digital.

El desarrollo de las tecnologias de infor-
macion y comunicacion (TIC) ha supuesto un
avance fundamental en la conquista de este
derecho. Para los autistas no hablantes, el uso
de dispositivos de comunicacion constituye
una tecnologia de asistencia fundamental para
la comunicacion. La Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) define como tecnologias
de asistencia todos los productos que “sirven
para mantener o mejorar la autonomia de una
persona y su capacidad para manejarse, con lo
que promueven su bienestar”. (OMS, 2018).
En el Dia Mundial de Concientizacion sobre
el Autismo en la Organizacion de Naciones
Unidas (ONU), en el afio 2019, se expuso la
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experiencia de EITA (Equipo de Investigacion
y Trabajo en Autismo):

Vivimos en un mundo dominado por
las tecnologias de la informacion. Atras
quedo el mundo escribal donde muchos
crecimos, donde el saber y manera como
dabamos sentido al mundo estaba en los
libros. Hoy, nuestro mundo electronal ha
cambiado la manera como percibimos y
nos relacionamos. Los medios electro-
nales han hecho surgir en nosotros, a la
par de las habilidades de comunicacion,
aquellas de la conectividad, del pens-
amiento en proximidad, de la busqueda
privilegiada a los intereses profundos:
todo ello correlaciona con el cableado de
la mente autista. No es ocioso, por eso,
anotar que en las dreas de gran produc-
cién de tecnologia -como Sillicon Valley-
la tasa de poblacion en el espectro y los
nacimientos de personas autistas aumen-
tan exponencialmente. La mente neuro-
divergente, la autista especialmente, ha
creado una nueva era donde las perso-
nas diversas encuentran un mejor acce-
so para habitar el mundo real y virtual.

Las tecnologias asistidas son la herra-
mienta para millones de personas sin voz,
privadas de la posibilidad de reclamar sus
derechos, expresar sus emociones, con-
quistar su deseo; voces electronicas, es-
critas, habladas, tipeadas, graficas, que es-
peran de nosotros, del mundo neurotipico,
la empatia de escucharlas, leerlas, desci-
frarlas, y la lucha porque nunca mas vuel-
van al silencio a las que aun las condenan
métodos caducos y prejuicios del pasado.
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Debemos dar la eleccion sobre qué mét-
odos y tecnologias utilizar a las familias
de las personas autistas, pero sobre todo
a ellas. Debemos derribar la figura de los
expertos que creen saber mas que aquellos
que viven el autismo desde dentro. Debe-
mos abrazar las técnicas que nos permi-
tan convivir en el respeto a la libre elec-
cion de codmo comunicarse como espacio
para dialogar y ya no para imponer. Las
tecnologias de nuestro mundo electronal
nos estan permitiendo crear una vida para
todas las voces: atrevamonos a escuchar
desde hoy y para siempre (Reafio, 2019).

El logocentrismo que privilegia el lenguaje
oral en detrimento de otras formas de comu-
nicacion, la reticencia con respecto a la CAA,
que es considerada como ultimo recurso cuan-
do las terapias de lenguaje han fracasado, y la
ausencia del soporte del estado para asumir el
alto costo de los dispositivos y la intervencion
necesaria, constituyen las principales barreras
paraelaccesoalderecho humanoalacomunica-
cion de todo autista no hablante. (Reafio, 2019).

La escuela debe ser la institucion que promue-
va este derecho. De la misma forma en que
los audifonos, los bastones, las sillas de rue-
das, las protesis, entre otros son tecnologias
de asistencia, un dispositivo o soporte de co-
municaciéon aumentativa alternativa también
lo es. Si bien nuestra sociedad es capacitista y
no oculta sus prejuicios hacia la discapacidad,
no se le ocurre cuestionar que un ciego use un
baston blanco o que alguien utilice una silla
de ruedas. Sin embargo, desde la escuela se li-
mita, prohibe o frena el uso de dispositivos de
comunicacion. Mientras mas se trabaje en la
concientizacion que promueva el uso de siste-
mas de comunicacién aumentativa alternativa,
se hard mas evidente la necesidad de que todo
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autista no hablante cuente con el sistema que
mas se ajuste a sus necesidades. La escuela
deberia ser la primera institucion que le exi-
ja al Estado su uso y acceso sin limitaciones.
Se necesita una escuela que se eduque y edu-
que en ello al resto de instituciones sociales.

El logocentrismo que privilegia el lenguaje
oral en detrimento de otras formas de comu-
nicacion, la reticencia con respecto a la CAA,
que es considerada como ultimo recurso cuan-
do las terapias de lenguaje han fracasado, y la
ausencia del soporte del estado para asumir el
alto costo de los dispositivos y la intervencion
necesaria, constituyen las principales barreras
paraelaccesoalderechohumanoalacomunica-
cion de todo autistano hablante. (Reafo, 2019).

CONCLUSIONES

Los sistemas de comunicacion aumentativo
alternativos constituyen la “voz” de los autis-
tas no hablantes y de un importante nimero
de personas con discapacidad del habla. No
poder comunicar es, quiza, la principal barre-
ra en el acceso a todas las formas de interac-
cion social. No tener un sistema de comuni-
cacion atenta contra los derechos humanos.

En el Perq, las bajas tasas de deteccion e
intervencion en autismo (Reafio, 2022), son
una muestra de lo lejos que esté el autismo de
ser una prioridad en las politicas publicas. Con
ello, el acceso a tecnologias de asistencia (en
general) es escaso en su difusion y conocimien-
to, esto se acrecienta dramaticamente en los
sectores econdmicamente menos favorecidos.

La mayor parte de autistas no hablantes
sufren largos afos en terapias del habla con
resultados escasos o nulos sin que se les en-
sefie alglin sistema de comunicacion alter-
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nativa aumentativa. La visién logocéntrica
lleva a que estas personas no accedan a un
cddigo comunicativo acorde a sus necesi-
dades y posibilidades, excluyéndolos como
sujetos autonomos e independientes. Las po-
liticas educativas del Estado deberian incluir
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