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{Qué quiere decir “Seguir al Niho”?
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Las Dificultades de las Evaluaciones

{Por qué es tan dificil evaluar apropiadamente a los nifos con Sordoceguera? Diferentes
personas en las areas de educacién y psicologia evalian a estos nifos por diferentes razones y
de diferentes maneras, pero comunmente sus capacidades son extremadamente subestimadas
o pocas veces Yy de la misma manera, son sobrestimadas. Los métodos de la evaluacion clinica,
tanto médica como psicoldgica y educativa, tienen validez, pero nos pueden ofrecer un punto
de vista equivocado sobre las habilidades actuales del nino y su potencial para desarrollarse.
Muchas personas estan familiarizadas con la creencia de que no se puede evaluar al nifo, o

que es demasiado discapacitado o indispuesto para poder obtener informacién util de una
evaluacion, pero esta es una falla en el método de la evaluacién, no es una falla de parte del
nino. ;Por qué existe la idea de que es preferible hacer al nino adaptarse al procedimiento de la
evaluacion en lugar de adaptar el procedimiento de la evaluacion para satisfacer las necesidades
del nino? Jan van Dijk siempre ha indicado claramente que debemos alterar todos los métodos
y actitudes en todos los aspectos cuando estemos trabajando con esta poblacion de ninos con
sordoceguera.

“La persona con impedimentos multi-sensoriales es un ser humano Unico con una
trayectoria unica en el desarrollo que depende mas de la disponibilidad del profesional
para aceptar esto y comportarse de acuerdo con sus necesidades que cualquier otro
grupo de personas discapacitadas.” (van Dijk, 2001)

(Donde esta el error?

Los problemas encontrados por los nifos y familias en sus interacciones con los evaluadores
son muy conocidos, y no es dificil identificar los errores hechos cominmente por las personas
que suponemos que estan entrenados y son muy habiles en la manera de llevar a cabo una
evaluacion:

. usan herramientas de evaluacion inapropiadas;

. ignoran lo que motiva al nino y usan materiales y actividades que no tienen ningln
significado para el nifo;

. no se adaptan a las necesidades del nino para establecer el ritmo de trabajo

individualizado, ni en la posicion del cuerpo o apoyo fisico apropiado;
. repetidas veces intentan evaluar aspectos equivocados;



. prestan atencion solamente a la parte del nino que estan tratando de evaluar (por
ejemplo, los ojos, oidos, manos, etc.) como si las otras partes del nifo no tuvieran

relevancia;

. se enfocan solamente en un canal de los sentidos e ignoran todos los otros sentidos,
como si cada sentido funcionara independientemente de los otros;

. se acercan al nino con el conocimiento de lo que quieren ver, asi esperan que el nino se
comporte de acuerdo con las expectativas;

. aplican el punto de vista de “pasar o reprobar” las tareas;

. intentan comunicarse con el nino de maneras inapropiadas y sin significado;

. buscan las respuestas inapropiadas e ignoran las respuestas que el nino da;

. ofrecen interpretaciones equivocadas de las conductas del nifo;

. vienen a la evaluacion con opiniones ya hechas por adelantado, y luego controlan el

proceso de la evaluacidon para comprobar sus preconcepciones.

Aunque hay un acuerdo general de que el proceso de la evaluacion de esta poblacién es
especialmente desafiante, muchas personas no tienen ningln problema en cometer todos o la
mayoria de los errores arriba indicados, y luego tomar decisiones crucialmente importantes
sobre la ubicacion en la escuela, los servicios de apoyo y métodos educativos basados en
informacién equivocada. También nos podemos dar cuenta de que los evaluadores parecen

estar buscando constantemente la herramienta de evaluacion ideal, una carpeta, DVD o lista

de verificacion que les guie en un procedimiento muy directo, rapido y facil que les ofrezca

una imagen completa y profunda del nino. Por supuesto, esta herramienta no existe. Hay

algunos materiales de evaluacion que han sido disehados o adaptados para usarlos con ninos
con impedimentos de los sentidos, incluyendo la sordoceguera, pero la gran diversidad y
complejidad de esta poblacion indica que estos materiales se deben usar con mucho cuidado

y precaucion, y solamente pueden ser una parte del proceso comprensivo de una evaluacion.
Hay un panfleto Design to Learn Projects (Chen, Mar, Rowland, & Stillman, 2010) que ofrece
consejos Utiles sobre los asuntos problematicos de las evaluaciones, y también evalta doce
instrumentos que se usan comunmente para evaluar a los ninos con sordoceguera en los EE.UU.
Desafortunadamente, hay muchas herramientas de evaluacion en uso que no han sido disenadas,
ni adaptadas para esta poblacion en ninguna manera, y con frecuencia los evaluadores las usan,
ya que no tienen conocimiento de algo mas apropiado. También el entrenamiento del personal
para el uso apropiado de los métodos de evaluacion es extremadamente raro.

Seguir al nifo

En lugar de iniciar una evaluacién con un instrumento publicado o una serie de preguntas
establecidas, ahora la idea de que debemos seguir al nifo esta muy reconocida en el campo

de la sordoceguera. Durante casi 5 décadas Jan van Dijk ha sugerido que sigamos al nifno (van
Dijk, Oster, y McDonnell, 2009),y en el 2001 yo escribi un articulo llamado ‘Follow the Child —
Approaches to Assessing the Functional Vision and Hearing of Young Children with Congenital
Deaf-Blindness’ (Brown, 2001), el cual intenta explicar la gran ayuda que este método puede
ofrecer. Un articulo fundamental escrito por Robbie Blaha también ofrece consejos valiosos para
trabajar exitosamente con esta poblacién de “ninos que no se pueden evaluar”, observandolos
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cuidadosamente (Blaha, 1996). Desafortunadamente, parece que esta idea todavia genera
preocupaciones, malas interpretaciones y sospechas, entonces parece que es apropiado tomarla
en cuenta otra vez e intentar aclarar lo que significa y precisamente porque puede ser un
método muy exitoso.

Tomando en cuenta las frecuentes criticas que he recibido después de hablar sobre este
método, posiblemente sea de gran ayuda pensar sobre lo que no significa “seguir al nifo”,
solamente para aclarar las suposiciones y malas interpretaciones. En primer lugar, no es
una recomendacion que debemos dejar al nifo hacer lo que quiera durante todo el dia, sin
interacciones e intervenciones de un adulto. Tampoco quiere decir que se deben ignorar o
tolerar conductas potencialmente daninas o peligrosas para el nino.Tampoco quiere decir
que los adultos no deben tener ideas preconcebidas de lo que podrian hacer con el nino, y
solo deben permitir que el nino determine el curso de todas las interacciones. Finalmente, no
significa que se debe dejar al nifio estimularse a si mismo todo el dia, aunque se deben respetar
las conductas de auto-estimulacion como una valiosa fuente de datos utiles de evaluacion. El
enfoque de “seguir al nino” se refiere principalmente a descubrir, lo mas rapido posible, quién es
el nino y cdmo funciona, y en el proceso comenzar a desarrollar una relaciéon con él, con pocos
episodios de rechazo. La relacion que usted desarrolle es el componente esencial que un dia va
a animar al nifo a seguirlo a usted.

Preguntas de la evaluacion
Me gusta pensar en la evaluacion como un proceso de
llegar a conocer al nifo y, si lo hago correctamente,
también resultara en que el nino empiece a conocerme
a mi. Evaluamos a los ninos porque hay cosas que no
sabemos pero queremos averiguar. Por eso tenemos
ciertas preguntas en mente y queremos encontrar las
respuestas.Tener las preguntas correctas en mente
generalmente nos guia a algunas respuestas Uutiles,
aunque las respuestas a las preguntas mas profundas
todavia no se hayan encontrado. También me gusta
pensar en la evaluacion y el proceso de conocer al
nino como una serie de preguntas para obtener la
informacién que quiero saber, pero que no tengo en
ese momento. Posiblemente vaya a hacerles preguntas
a los padres y a otras personas que lo conocen mas
que yo, y sus respuestas van a ser una parte importante
de los resultados de la evaluacion. Recientemente, el
Oftalmologo Pediatra, Dr. Gordon Dutton me dijo que su primera entrevista con los padres
puede proporcionarle hasta un 90% de la informacion que necesita para llevar a cabo una
evaluacion. Puede ser que yo no le haga estas preguntas directamente al nino, pero las voy a
tener en mente como cosas crucialmente importantes que deseo descubrir, ya que me van
a guiar y van a tener un efecto en mi conducta, y espero que esto le muestre al nino que me
interesan estas preguntas y que tengo respeto por él. Estas no serian ningunas de las preguntas
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obvias que generalmente son el Unico enfoque de los procedimientos de evaluacién, preguntas
tales como “;Qué ves?”,“;Cuales son tus umbrales de audicion?”,*;Cuantas senas manuales
”9 ““, .,

puedes reconocer y entender?”,“;Cuantos pasos puedes caminar sin apoyo?”,“;Puedes hacer
una torre con tres cubos de una pulgada?”’ y asi sucesivamente.

Las Primeras Preguntas

Antes de tomar en cuenta alguna de estas preguntas especificas sobre las habilidades precisas

y medibles del nifo, es Util hacer una serie de preguntas mucho mas personales. En un articulo
publicado en el 2001, Nelson & van Dijk sugieren cuatro pasos claves para iniciar una evaluacion:

. Asegurese de que el nino esté comodo;

. Determinar el estado bioconductual del nifo;
. Determinar el nivel de interés del nino;

. Seguir el interés del nino.

En mi articulo, también publicado en 2001, sugeri un método semejante pero de una manera un
tanto diferente:

“Ahora se ve como una manera legitima y eficaz de comenzar el proceso, basar

el enfoque de la evaluacion en la curiosidad del nifo y su satisfaccion personal;

en las habilidades y los intereses actuales

y no en las deficiencias actuales; en su

funcion y no en la estructura; en las

conductas motivadas mas que en el

desempeno estéril. El enfoque debe

de ser individualizado y holistico, de

modo que se tomen en cuenta todos

los aspectos del nino, aunque se esté

evaluando solo una habilidad o area

sensorial. Las necesidades emocionales

de los ninos van a ejercer una influencia

directa y poderosa en su capacidad para

funcionar, por lo que debemos tomar en

cuenta seriamente las preguntas como:

“iComo te sientes?” “;Qué te gustal?” y

“iQué quieres?”, ya que nos van a proporcionar la mejor base para una evaluacién
exitosa. Con frecuencia la gente piensa que la pregunta “;Qué puedes hacer?” es la
pregunta clave para cualquier nino durante una evaluacion, pero con este grupo una
pregunta mas adecuada para empezar seria “;Qué haces?” (Brown, 2001, p. 2)

Mis primeras cuatro preguntas son importantes para establecer una buena base y para
desarrollar una buena relacién. También coinciden con los cuatro pasos claves de van Dijk y
Nelson.Aunque me refiero a ellas como “las primeras preguntas”, creo que se deben tomar
en cuenta en todo momento y en todas las interacciones con el nifo, no sélo como un punto
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de partida. No corresponden a una edad especifica, se aplican a todas las edades cronoldgicas
y niveles de desarrollo. He visto a maestros usar estas cuatro preguntas para estructurar sus
observaciones y sus interpretaciones preliminares, y a partir de ellas obtener una idea bastante
rapida y util sobre quién es el nifo y como funciona.

{Como te sientes?

‘Haga que el nifio esté comodo’ y ‘determine el estado bioconductual del nifo’, obviamente
ambos estan incluidos en mi primera pregunta ;Como te sientes? Se trata de una poblacion
especialmente propensa a mostrar dias buenos y dias malos, aun buenos momentos y

malos momentos, y durante muchos anos hemos sabido que la extrema variabilidad del
funcionamiento y atencién es una caracteristica de la mayoria de los nifos pequenos con
sordoceguera. Las cuestiones de autorregulacion pobre, cambios rapidos en los niveles de
excitacion, problemas complejos de salud, dolor, malestar fisico, asuntos neurologicos que se
convierten en la variabilidad de la percepcién y el procesamiento sensorial, es probable que
todo esto pueda afectar la situacion. ;Como podemos enfrentar todo esto de una manera eficaz
y razonablemente bien informada? Hasta donde yo sé, conocer al nifo es la Unica cosa que
ayuda, esto o confiar en las indicaciones de las personas que conocen bien al nifio.

{Qué te gusta?

‘Determinar el interés del nino’ es claramente el factor principal de la pregunta ‘;Qué es lo

que te gusta? Yo he escrito extensamente acerca de la importancia crucial de los motivadores

para el aprendizaje y el hecho de que es la motivacion lo que hace que el cerebro crezca y se

desarrolle (Brown, 2009). Por supuesto, una vez que se han identificado los motivadores, tienen
que usarlos en formas creativas y apropiadas para el niho como
individuo.

{Qué quieres?
La siguiente pregunta ‘;Qué es lo que quieres? nos lleva
directamente a los comportamientos expresivos ya existentes
del nino, e inmediatamente se puede ver la posibilidad de
que él les esta indicando a las personas que se interesen en
observar y conocer sus sentimientos y deseos, aunque en las
primeras etapas del desarrollo el nifo no lo esté haciendo
intencionalmente. Miradas dirigidas, movimientos de los pies,
la hiperventilacion, gruiidos ritmicos, y quedarse quieto como
una estatua, todo esto puede indicar emociones y deseos muy
especificos en ciertos contextos una vez que Ud. realmente
conoce al nino.
{Qué haces?
La cuarta y ultima pregunta podria ser la mas importante de todas, ya que nos lleva a la esencia
del individuo.A veces una persona va a decir que un nino no hace nada cuando se le deja
completamente solo, aunque obviamente es poco probable que esto sea cierto. Podriamos
clasificar a esta como una observacion muy descuidada, una que nos dice mucho acerca de las
actitudes de la persona y las ideas preconcebidas (y sus pobres habilidades de observacion)
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en lugar de indicar algo util sobre el nino. Mas frecuentemente me dicen que si se deja solo al
nifo, solamente va a stim.‘Stimming’ es la abreviatura con connotacion perjudicial para la auto-
estimulacion, que es ampliamente considerada como algo completamente negativo, algo que se
debe oponer y detener como primera prioridad. Para mi, las conductas de auto-estimulacion
del nifo ofrecen indicaciones vitales sobre quien es, cuales podrian ser sus necesidades y
preferencias sensoriales, y como se autorregulan para incitar o calmarse a si mismo. Estas son
cosas de importancia vital que se deben saber de un nifio con el fin de tener interacciones
exitosas Yy si el aprendizaje va a ser el resultado

directo de estas interacciones. He indicado ideas

acerca de este aspecto de la conducta del nifo

en dos articulos que ya estan disponibles en linea

(Brown, 2008; Brown, 2009), y otro articulo con

un enfoque especifico en la auto estimulacion va a

estar disponible muy pronto.

{Qué puedes hacer?

Tipicamente esta es la pregunta de un maestro
para poder obtener una idea de los umbrales de
las habilidades del nifio, y para que tenga una buena
idea de por donde empezar a darle indicaciones.
Mucha de la informacion necesaria para responder
a esta pregunta vendra de la interaccion directa
con el nino y el intento de obtener sus respuestas.
Es una pregunta importante y muy relevante, pero
tiene que ser hecha después de las cuatro primeras
descritas anteriormente.

Entonces, ;Cual es la manera de “seguir

al nino””?

Dejando a un lado las cuestiones de actitud y expectativas que son los puntos de partida
esenciales, el éxito en este tipo de evaluacion se basa en la observacion meticulosa y cuidadosa
de todo el nifo, la colaboracion con otros (incluyendo especialmente a los que conocen al nifo
mas que Ud.), la interpretacion de las observaciones, la evaluacion de estas interpretaciones, y
la modificacion de las adaptaciones que han hecho hasta que estén seguros de que todo esta
bien, al menos por el momento. Esta observacion intensa debe ser una actividad tranquila y
poco demostrativa.A veces yo observo cuidadosamente a un nifio durante una hora o mas,y
luego me preguntan cuando voy a comenzar mi evaluacion, porque la gente no se da cuenta de
que jya estoy haciendo exactamente eso! Es un trabajo agotador si lo hace bien durante varias
horas—no es raro para mi salir de una visita a la escuela cansado y con el cerebro sobrecargado
con las impresiones y las posibles interpretaciones de lo que he visto—pero también se pueden
hacer las observaciones en periodos cortos,y comparar y consolidarlas posteriormente. De vez
en cuando puedo observar a un nino con cuidado por solamente 30 minutos y luego sentir la
confianza de intervenir, presentarme y hacer de la interaccion un éxito. Este método funciona,

y nadie me ha indicado una mejor manera de empezar a prepararse para la intervencion y
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ensenanza eficaz. Es una manera honorable y valida para evaluar y trabajar con nifos, y Jan van
Dijk, mas que nadie, nos ha dado esta validacion en la obra de su vida.Vean la transmision por
internet (webcast) ‘Child Guided Assessment’ (van Dijk, 201 1) y se puede ver la sabiduria, el
respeto, el sentido practico y la preocupacion genuina en el trabajo.

{Qué esta Ud. observando?

Blaha ofrece ideas utiles sobre lo que debemos observar. Una vez mas, van Dijk (Nelson & van
Dijk, 2009) nos ha dado informacion util sobre donde debemos enfocarnos en lugar de poner

un énfasis limitado basado en las destrezas, al igual que en la mayoria de los procedimientos de
evaluacion convencionales. Su lista sigue esta secuencia:

* La capacidad de mantener y modular su estado de animo. ;Qué tan bien logra y permanece
el nino en un estado de animo receptivo que promueve la percepcion, la atencion y el
aprendizaje? ;Qué tanto puede aumentar o disminuir su estado de animo para mantener la
atencion? y ;Qué actividades y estimulos sensoriales facilitan estos procesos!?

* Los canales de aprendizaje preferidos: jAprende el nifo visual, auditiva, o tactiimente? o
{Aprende con movimientos!? ;Esto varia y bajo qué circunstancias? ;Como afectan los
factores ambientales internos y externos a las jerarquias sensoriales?

* La habilidad de aprender, recordar y anticipar las rutinas: Esta es una caracteristica
fundamental de la conducta de las personas con los bebés, incluso al nivel mas simple
del juego peek-a-boo o cosquillas, y rutinas que se usan ampliamente en el campo de
la educacion de personas con sordoceguera, hasta alcanzar un nivel muy complejo y
sofisticado.

* La combinacion de las nuevas experiencias con las rutinas existentes una vez que una rutina
esta memorizada y reconocida: ;De qué manera enfrenta el nino los cambios inesperados de
una rutina? ;Se da cuenta del cambio? y ;Qué habilidades de solucidén de problemas muestra?

* Métodos de solucion de problemas: ;Qué capacidades tiene el nino para darse cuenta
de un problema y encontrar una solucion? ;Se da por vencido facilmente!? ;Intenta usar
alternativas para encontrar una solucion al problema? ;Pide ayuda de otros?! o ;Reacciona
con frustracion y episodios de mucha agitacion?

* La capacidad de crear vinculos sociales e interactuar: Esto incluye reconocer a los demas, la
memoria de los patrones de interaccion social previamente establecidos, comportamientos
diferenciados con diferentes personas, y la ampliacion del circulo social de sélo una persona
especial hasta incluir a otras personas.

* Modos de comunicacion: El uso de un lenguaje con modos multiples y una forma de
comunicacion para identificar “los modos preferidos del nino” (recordando que el modo
preferido de la comunicacion expresiva puede ser diferente al modo preferido de la
comunicacion receptiva).
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A esta lista yo anadiria la importancia de observar las preferencias de postura del nifo y la
forma en que hace la transicion de una postura a otra, lo que puede ofrecer pistas sobre
asuntos de distraccion, necesidades sensoriales y las estrategias de autorregulacion.

Espero que las personas que tengan la responsabilidad de evaluar a un nifilo que no conocen,
tomen en cuenta el método de “seguir al nino” de la manera que he descrito como un primer
paso, antes de que intervengan para obtener respuestas de parte del nifo.
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