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redefinir metas, significados y horizontes vitales tras el impacto del DCA. Se trata de una
tarea profundamente personal y subjetiva, que requiere apoyo, escucha activa y
reconocimiento de la nueva realidad de la persona.

La entidad comparte el enfoque de la Atencion Centrada en la Persona (PCP), un
nuevo enfoque de atencién principalmente utilizado en el ambito de discapacidad y
gerontologico, basado en el respeto de sus valores, la atencion a sus cuidados y la
perspectiva individual de cada persona (Fatas, 2016). El ser humano es feliz tan pronto
como va consiguiendo aquello que pretende conseguir (Aradjo, 2017), y en el caso del
DCA, ese camino hacia la felicidad se configura y se reconstruye a través del nuevo
proyecto de vida.

El disefio empleado en esta investigacion es de corte fenomenologico y
descriptivo, enmarcado en una metodologia biografica-narrativa. El enfoque biografico-
narrativo (Bolivar, 2001) que ha dado lugar a la construccion de la historia de vida de una
persona que ha vivido el DCA dos veces, la primera como hijo de una persona con DCA
y la segunda en su propia piel. Para ello, se ha hecho uso de diferentes estrategias y
técnicas que han permitido investigar el espacio personal de la persona entrevistada entre
las que destacan las entrevistas biograficas, las observaciones directas, la revision de
registros existentes, la foto-elicitacion y la elaboracion de la linea de vida.

Conviene destacar que la investigacion narrativa destaca la importancia de que las
personas entrevistadas hablen de si mismas desde su punto de vista y sus vivencias para
evitar la deshumanizacion. Asimismo, se aprecia gratamente la subjetividad en esta
investigacion.

Generalmente, este tipo de investigacion es comun en el &mbito de las ciencias
sociales y humanas con la finalidad de comprender fenémenos complejos a través de las
perspectivas y experiencias de las personas involucradas (Morifia, 2017). Seglin esta
autora la persona entrevistadora es simplemente la conexion entre el escenario, la
investigacion y el colectivo vulnerable con el fin de dar voz. Al mismo tiempo, la persona
entrevistadora debe garantizar que la investigacion contribuye a cambiar el mundo en
lugar de unicamente describirlo y analizarlo. Las personas que més necesitan que se
cuenten sus historias pueden ser a veces las que menos pueden contarlas.

Cabe destacar que las emociones juegan un papel fundamental en estos procesos,
ya que despiertan la curiosidad y la atencion, indispensables para facilitar la memoria y
el aprendizaje (Elizondo, 2023). Por ejemplo, la risa libera endorfinas y reduce el cortisol,

actuando en la educacién como un elemento motivador, relajante y creativo.
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cuando se sienten parte de la comunidad.

Es necesario recuperar la dignidad de la poblacion con DCA con el modelo
centrado de la persona en lugar de el modelo centrado en el servicio. Con otras palabras,
cambiar de la intervencion parcial con el foco de atencion en déficits y alteraciones a una
intervencion integral con proyectos de vida con el foco en las fortalezas y habilidades de
la persona (Fatés, 2016).

Eliminar las barreras y dificultades de la sociedad es una tarea compleja. Anaut et
al. (2017) expone que todavia la poblacion con discapacidad (incluyendo a sus familiares)
son victimas de exclusion social en ambitos como la educacion, la vivienda, la sanidad,
los servicios sociales y la participacion social. Asimismo, tanto el trabajo como los
ingresos econdmicos dependen también de las oportunidades de inclusién social. No
obstante, la sociedad esta evolucionando poco a poco y haciendo camino hacia la
inclusion. Por ejemplo, Serrano (2024) informa que el 18 de enero de 2024 la constitucion
cambiaba el término de “persona discapacitada” por “persona con discapacidad”, porque
la sociedad ya es consciente que iba en contra de su dignidad. Las palabras dan forma y
cambian la sociedad.

En cuanto a la rehabilitacion de DCA, es necesario que sea a través de un equipo
multidisciplinar con intervenciones planificadas y orientadas a favorecer la autonomia y
la calidad de vida. Ha de tener lugar una coordinacion entre los profesionales, la familia,
la escuela y/o el entorno. En caso del DCA en nifios, cabe la posibilidad de la necesidad
de una adaptacion curricular.

Tras realizar esta intervencion aseguro que las historias de vida requieren un gran
esfuerzo por ambas partes debido a la cantidad de tiempo recopilando informacion juntos.
De acuerdo a Taylor y Bogdan (1987), citado en Morifia (2017), es clave transmitir
confianza a las personas participantes en las investigaciones; adaptandose a sus hébitos,
siendo transparentes y mostrando curiosidad.

La subjetividad es crucial en la metodologia biografica-narrativa, porque
enriquece la comprension de las vivencias humanas, aporta detalles, refleja la
complejidad de la vida, promueve la empatia y permite que la investigacion tenga mayor
flexibilidad.

Por ultimo, la historia del entrevistado es solo una entre millones en todo el
mundo, pero la elaboracion de esta obra autobiogréafica ha arrojado luz en él, ha mejorado
su calidad de vida y ha visibilizado a la poblacion con DCA. Su historia no solo es una
historia de adversidad, sino también es un tributo a quienes han vivido el DCA en su
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propia piel o en su entorno. De esta manera, Luna (2023) confirma que la escritura

autobiografica aborda las emociones y vivencias para ayudar a encontrar un significado

y propoésito a la vida, proporciona autoconocimiento y puede ser una manera de

autocuidado o una herramienta util para la sanacion personal y liberacion del estrés,

ademas de la creacion de vinculos mas cercanos con los demas, aumentando la empatia y

el sentido de la comunidad.
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ha analizado como se construye un proyecto de vida de una persona con DCA con un enfoque
biografico-narrativo. El eje principal es la publicacién de una obra autobiogréfica, una micro-historia
de vida completa y de relato tnico. De esta forma, la calidad de vida de la persona entrevistada se ha
visto incrementada en la mayoria de dimensiones del modelo de calidad de vida.

Palabras clave: Autodeterminacién, Suefios, Emociones, Proyecto de vida, Historia de vida,

Discapacidad

Abstract
Acquired brain injury (ABI) interrupts anyone's life plan. The importance of a life plan, which is based

on a person's aspirations to achieve complete happiness, takes on greater significance in the ABI
population, as many people lose their capacity for self-governance or their right to self-determination.
Climent et al. (2022) show different deteriorations in quality of life due to changes in daily, work,
community and family life. This supports the need for person-centred interventions to rebuild a sense
of purpose in life. A life project provides a purpose to strive for and achieve personal goals. Therefore,
a life project contributes directly to a person's quality of life (Schalock and Verdugo, 2007).

The research aims to identify enjoyable activities and develop a short-term life project based on the
Making Action Plans (MAP) strategy. In effect, it has analysed how a life project is constructed for a
person with ABI using a biographical-narrative method. The main focus is the publication of an
autobiographical work, a complete micro-life story and a unique narrative. In this way, the quality of
life of the person interviewed has been improved in most dimensions of the quality of life model.
Key words: Acquired Cerebral Injury, Self-determination, Dreams, Feelings, Life plan, Life history,
Disability

1. Introduccion y justificacién del tema

El ser humano necesita motivos para actuar y realizar cosas a proposito; el ser
humano necesita un proyecto de vida. Toda vida humana es inacabada, creativa y plural,
y es cada persona la responsable de darle significado y conseguir el sentimiento de
autorrealizacion, tanto desde su interior como en relacién con su entorno. El proyecto de
vida tiene como base el deseo de convertirse cada vez mas en quien uno realmente es
(Araujo, 2017).

El Dafio Cerebral Adquirido (DCA) interrumpe el proyecto de vida de cualquier
persona. Segin FEDACE (2020), las dificultades que origina el DCA imposibilitan la
vida independiente hasta a un 80% de personas en Espafia, provocando una ruptura
profunda en la trayectoria vital de quienes lo padecen y obligando a una reconstruccion

identitaria y existencial.
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Esta obra literaria no s6lo ha facilitado la expresion de su experiencia con el DCA,
sino que ha dado lugar a un producto cultural tangible: un libro que recoge su micro-
historia de vida, que se titula: “Volver a nacer. Un testimonio de Dafio Cerebral

Adquirido” publicado con la editorial Sar Alejandria.

En relacién a las pautas que he seguido para una busqueda de actividades
placenteras para un proyecto de vida significativo : (i) elaboracion de una lista con todas
las actividades que se han realizado durante la vida, (ii) elaboracion de una lista con las
actividades diarias clasificadas segun la satisfaccién que proporciona, (iii) informarse de
las actividades del entorno y elaboracion de una lista con todas las posibles actividades a
llevar a cabo (teniendo en cuenta las caracteristicas de cada persona), (iv) creacidon de un

plan de accion semanal y (v) compartirlo las nuevas experiencias con el entorno.

Por otro lado, la persona entrevistada ha asistido a todas las sesiones de forma
voluntaria, mostrando un alto grado de iniciativa, compromiso y motivacion intrinseca
por finalizar correctamente su obra autobiografica. Incluso, llegé a solicitar dos sesiones
adicionales para poder completarla correctamente, dejando de lado actividades habituales
como “la visita semanal al bar” y reduciendo el tiempo que pasaba aislado en la sala de
descanso o en el porche del centro de dia. Estas decisiones reflejan un cambio en sus
prioridades y una implicacion activa en el proyecto. Como prueba de su evolucion, en las
ultimas entrevistas biograficas la informacion emergia de forma espontanea y fluida, sin
necesidad de preguntas estructuradas, lo que evidencia un proceso de introspeccion

naturalizado y una apropiacion plena del relato de su propia vida.

En relacidn a la eleccion de estrategias y técnicas para la recogida de datos, han
permitido obtener una micro-historia de vida completa y de relato tnico, utilizando un
esquema general y abierto a nuevas teméaticas que ha derivado en otros temas y se han
estructurado en 7 capitulos: “Raices”, “Descubrimientos y retos”, “Un giro de 180°”,
“Resiliencia ante la adversidad”, “Reconstruyéndome”, “Un tesoro en Castelléon” y
“Lecciones de resiliencia”.

La elaboracion de la obra autobiografica ha generado tanto motivacion intrinseca,
por cumplir un suefio personal (satisfaccion personal), como motivacion extrinseca por la
publicacion de la obra junto a una editorial (reconocimiento, elogios, etc.). Al mismo
tiempo, ha mejorado su autoestima, sus aptitudes comunicativas y sus relaciones
interpersonales (debido a las actividades cooperativas y a las presentaciones por la
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Sobrevenido, es una lesion subita en el cerebro que puede provocar anomalias en la
percepcion y/o en la comunicacion, al igual que alteraciones fisicas, cognitivas y/o
emocionales (Hospital Sant Joan de Déu, 2022). De este modo, FEDACE (2019) afirma
que esta es una de las principales causas de discapacidad y de dependencia a nivel
mundial.

En 2024, en Espafia se han registrado méas de 450.000 personas con DCA (La
Razon, 2024). Conviene destacar que el DCA no es exclusivo s6lo de las personas adultas,
aunque sea mas comun en dicha poblacién. Asimismo, es mas comun entre hombres que
en mujeres y solo una de cada cinco personas considera su salud autopercibida de forma
positiva. Este colectivo numeroso y con diversas necesidades de atencion, a consecuencia
de las multiples secuelas vinculadas y la falta de recursos, equivale al 10% de personas
con discapacidad de Espafia (Dafio Cerebral Estatal, 2024).

En cuanto a las cifras, ya de por si relevantes, sobresalen aun mas cuando se trata
de los recursos para brindar atencién al colectivo de Dafio Cerebral, ya que en la
Comunidad Valenciana (Espafia) solo se cuentan con 220 plazas para personas usuarias
(Climent et al. 2022).

E1 DCA no es causado por un rasgo presente desde el nacimiento (no es congénito)
ni a consecuencia de una causa degenerativa. Segin FEDACE (2006), las causas mas
frecuentes del DCA son: el accidente cerebrovascular (ACV o ictus), el traumatismo
craneoencefalico (TCE), hipoxias o anoxias, tumores cerebrales e infecciones.

En relacion a las secuelas del DCA, encontramos un grupo de patologias
heterogéneas y dependientes de la localizacion de la lesion y la severidad del dafio. Sin
embargo, el DCA tiene la prevalencia més alta en los trastornos de comunicaciéon (Menni,
2015). Hospital Sant Joan de Déu (2022) destaca que los principales problemas cognitivos
principales estan relacionados con: (a) las funciones ejecutivas, (b) la atencion, (c) la
memoria y (d) el aprendizaje. Asimismo, explica que son usuales los problemas de
conducta y de estado de animo también, pero sin una relacion directa entre problemas
cognitivos y de conducta.

El objetivo de la rehabilitacion debe ser conseguir la adaptacion a su vida diaria.
Por lo tanto, es fundamental llevar a cabo una evaluacion basada en la validez ecoldgica
y utilizar medidas que exploren el grado de las funciones evaluadas se aplican a la vida
real, con el objetivo de establecer relaciones entre los resultados del sujeto en un examen
y su capacidad para funcionar en el contexto natural (FEDACE, 2006).

La repercusion del Dafio Cerebral implica una disminucion de la calidad de vida,
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integrantes tienen sus necesidades atendidas, disfrutan de su vida en conjunto y disponen
de posibilidades para perseguir y lograr objetivos que resultan significativos para ellos y
ellas.

En 2018 se utilizo el modelo de Schalock y Verdugo para crear un instrumento
capaz de evaluar de manera integral la calidad de vida en la poblaciéon con DCA. La
poblacion con DCA tiene frecuentemente dificultades para retomar ocupaciones
significativas. Este colectivo vive con limitaciones y muchos dejan de ejercer en el &mbito
laboral influyendo directamente en su calidad de vida. Conviene destacar que este proceso
de creacion culmind con la creacion de la Escala CAVIDACE Autoinforme con dos
posibles formatos de respuestas: autoinforme y heteroinforme, gracias a un complejo
proceso de construccion y validacion (Verdugo et al., 2018). Dicho instrumento incluye
64 puntos, expresados en tercera persona, que abarcan elementos relevantes de la calidad
de vida y que se pueden responder con diversas respuestas: nunca, algunas veces,
frecuentemente o siempre.

Por otro lado, gran parte de la sociedad actual entiende el concepto de “proyecto
de vida” como una planificacién de actividades con el fin de alcanzar metas tanto a nivel
profesional como personal. No obstante, el proyecto de vida va mas alla, se va
desarrollando segiin va pasando el tiempo y es de caracter temporal. El proyecto de vida
repercute en la calidad de vida de cada persona y hace referencia a los quehaceres
relacionados con las aspiraciones y las ilusiones de cada persona para alcanzar la felicidad
plena (Araujo, 2017). Dicho de otra forma, nunca se acaba de establecer un proyecto de
vida en su totalidad, porque el ser humano anhela siempre a medida que satisfacemos las
necesidades bésicas. Con esto quiero decir que la motivacion humana es un proceso
continuo en el que el logro de un objetivo conlleva la aparicion de uno nuevo,
prolongando asi un ciclo de desarrollo personal.

En el ambito educativo, Elizondo (2024) explica que los proyectos de vida pueden
elaborarse anualmente (al principio de curso) o trimestralmente. El alumnado puede
comenzar anotando en un diario, o escribiendo en una carta, sus intereses personales, sus
aspiraciones, sus inquietudes y sus deseos para el curso, pero también reflexionan sobre
sus necesidades, asi como sobre los desafios y las barreras que encuentran en el
aprendizaje. En este contexto, la educacion personalizada adquiere un papel fundamental,
ya que el docente no solo guia a los estudiantes en la formulacion de su proyecto personal
de vida, sino que también los acompafia en el desarrollo de las competencias necesarias
para llevarlo a cabo con éxito. De esta manera, el proceso educativo se convierte en un

[4p]
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El DCA se produce con un agente externo (traumatismo) o un agente interno que
produce una alteracion en el sistema nervioso de la persona de manera inesperada. Como
consecuencia a esta alteracion, algunas neuronas fallecen e incluso en ocasiones se
producen edemas, cambios proteinicos y genéticos en las células y otras dificultades
impidiendo la comunicacion entre las neuronas (Bilbao & Diaz, 2008).

La practica profesional con personas con DCA ha estado tradicionalmente
centrada en la rehabilitacion neuropsicoldgica, efectiva en las primeras etapas tras la
lesion. Sin embargo, la rehabilitacion neuropsicolégica muestra limitaciones posteriores
a los primeros doce meses tras la lesion y la calidad de vida no puede reducirse sélo a
aspectos fisicos y cognitivos. O sea, es necesario desarrollar estrategias a corto y largo
plazo con el objetivo de mejorar tanto la calidad de vida de las personas con DCA como
la de sus familias (Verdugo et al. 2018).

Como solucién a esta problematica surge este estudio sobre el Dafio Cerebral
Adquirido en el que se incide en el papel del proyecto de vida en la poblaciéon con DCA,
partiendo del caso de una persona con DCA vy utilizando la estrategia Making Action
Plans (MAP) como principal instrumento de recogida de informacion. La importancia del
proyecto de vida tiene mayor protagonismo en las personas con DCA, porque muchas
personas pierden su capacidad de autogobierno o su derecho de autodeterminacion y
“cualquier vida salvada merece ser vivida con dignidad” (de La Huerta, 2023).

La eleccion de la estrategia MAP es motivada por la ausencia en el colectivo de
personas con DCA, a pesar de ser utilizada en el ambito de la discapacidad. Esta
estrategia, de acuerdo con Vandercook et al. (1989), es un proceso de planificacién que
valora la inclusién completa de las personas con discapacidad; abarca el anélisis de la
historia de la persona protagonista, sus suefios, sus fortalezas, sus debilidades, sus miedos
y finaliza con el plan de accidn que trata de alcanzar los suefios, teniendo en cuenta toda
la informacion recogida. Las cuestiones fundamentales que conforman el proceso ofrecen
un marco que asiste a diferentes personas en la creacion, organizacién y generacion de
resultados creativos que promuevan la participacion de personas con discapacidades en
las actividades, rutinas y ambientes de sus iguales.

La necesidad del proyecto de vida se debe a que proporciona una direccion y un
propdsito a la persona y contribuye también a su proceso de rehabilitacion y adaptacion,
mejorando asi su calidad de vida.

2. Marco tedrico

El Dafio Cerebral Adquirido (DCA), también conocido como Dafio Cerebral
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comunicacion (Bolivar, 2001).

La creacion de la linea de vida produce tanto datos cuantitativos y cualitativos,
como la interpretacion de vivencias y percepciones a través de la utilizacion de un recurso
visual. De acuerdo con Elizondo (2024) detalla que facilita un mejor entendimiento y
puede ser utilizado en diferentes situaciones. Por ejemplo, en el &mbito educativo puede
ser usado como linea de aprendizaje, donde se destacan los componentes mas relevantes
del proceso de formacién durante el curso.

Ademas, la observacion directa en entornos naturales enriquece la informacién
recogida en las entrevistas al documentar el comportamiento de los participantes
implicados en su ambiente habitual, lo que permite una interpretacion mas detallada y
contextual de sus hébitos diarios, es decir, permite una vision etnografica que permite un
analisis detallado sobre elementos sociales y culturales.

La revision de documentos vigentes, tales como documentos personales, historias
clinicas o informes institucionales, supone otra fuente de informacién que permite la
triangularizacion de datos y la elaboracion de una narracion detallada y contrastada con
la trayectoria vital.

En relacion al método de foto-elicitacion, que implica la utilizacién de iméagenes
durante la entrevista para evocar recuerdos, sentimientos 0 pensamientos, potencia el
discurso biografico al estimular la memoria visual y crear nuevas modalidades de
narracion, propiciando un intercambio mads intimo y relevante entre el individuo
entrevistado y la persona entrevistada.

En suma, la recogida de la informacion se ha dado gracias a la observacion
sistematica, la revision sistematica de documentos, diferentes entrevistas y elaboracion
de un sociograma.

La investigacion ha finalizado con el uso de la técnica de “Felicito, Critico y
Propongo” y la “Escala CAVIDACE Autoinforme” para realizar la evaluacion y la
conclusion.

4.3. Proceso de analisis de informacion

En primer lugar, ha tenido lugar un analisis pragmaético y narrativo, es decir, se ha
buscado puntos comunes en las transcripciones, creando un sistema de codigos, y se ha
contrastado la informacion que se ha observado; ademas de estructurar la informacion por
orden cronoldgico para construir una historia adecuadamente segiin el criterio de la

persona investigadora. Conviene explicar que la creacion del sistema de codigos para las
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relacion con sus hijas, las discusiones familiares o su salud. A mi, como persona
entrevistadora, me ha permitido comprender la experiencia del DCA de cerca,
generandome mayor sensibilidad por las personas con DCA e invitindome a reflexionar
sobre la complejidad de la vida constantemente.

En relacion a los objetivos planteados, se ha aumentado su calidad de vida, se ha
relatado su historia de vida y sensibilizado sobre el DCA, se ha desarrollado su capacidad
de autoconcepto y se ha favorecido a su autoestima.

6. Discusion

En primer lugar, el DCA puede ocurrirle a cualquier persona y truncar su proyecto
de vida. Asi pues, la llegada del DCA desencadena cambios tanto en la persona que lo
vive como en su entorno. En el caso del entrevistado, el DCA ha interrumpido su
proyecto de vida hasta dos veces, primero como hijo de una persona con DCA y después
en su propia piel. No obstante, siempre es posible tener un proyecto de vida
independientemente de las caracteristicas de la persona y del entorno, ya que es de
caracter temporal y surge de las aspiraciones e ilusiones de cada persona, pero requiere
de cierta capacidad de introspeccion. Por lo tanto, tras un estudio en profundidad de la
historia personal del entrevistado y sus vinculos afectivos en el centro de dia ha sido
posible responder a uno de sus suefios plasmados en la estrategia MAP.

En relacion a la eleccion de estrategias y técnicas para la recogida de datos,
conviene subrayar que la técnica de la foto-licitacion no ha sido 1til para esta
investigacion, ya que la persona entrevistada no ha tenido la autonomia para poder
adquirirlas ni ningun apoyo. No obstante, el resto de técnicas han permitido obtener una
micro-historia de vida completa y de relato inico que ha sido publicada por Editorial Sar
Alejandria. Para su elaboracion se ha partido de un esquema general y abierto a nuevas
tematicas, que ha derivado en otros temas y se han estructurado en 7 capitulos.

Uno de los retos ha sido recoger la informacion y analizar los datos de forma
simultanea con el fin de ir reduciendo datos con el transcurso del tiempo, estructurar la
informacion y obtener conclusiones. De esta forma, si hubiera hecho falta redisefiar el
proceso de recogida de datos, hubiera sido posible.

En segundo lugar, soy consciente que el desarrollo de los proyectos de vida en la
poblaciéon con DCA dependen principalmente de los apoyos y las oportunidades
equitativas que respondan a las necesidades especificas de la persona. Cuanto mayor es
la calidad de los apoyos, més aumenta la calidad de vida. Asi también, la calidad de vida
mejora cuando las personas participan en las decisiones que repercuten en su vida y
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transcripciones se ha hecho de forma mixta, es decir, se ha iniciado de un esquema general
del cual se han originado nuevos codigos de forma espontanea. Asimismo, la persona
investigadora ha sido la persona encargada de realizar la criba de informacion y de
realizar la devolucion del borrador de la historia de vida a la persona entrevistada.

La correspondiente recogida de informacion se ha limitado a catorce entrevistas
con la persona protagonista donde se refleja todo su transcurso de su vida. Conviene
subrayar que todas las entrevistas han sido grabadas y transcritas, siempre respetando su
comodidad, seguridad e integridad humana. Asi pues, se ha hecho uso de una
transcripcion mixta. La transcripcion editada ha tenido lugar donde no se comprendia el
mensaje y/o la comunicacién no verbal tenia un gran papel (diferenciado con otra
tipografia y en negrita), compaginado con la transcripcion literal (citas en primera
persona).

En segundo lugar, se ha transformado la micro-historia de vida en una obra
literaria autobiografica para poder difundirla a un mayor publico y conseguir visibilidad.
Se considera micro-historia de vida cuando el proceso de investigaciéon no supera los tres
meses, a pesar de profundizar en determinados aspectos significativos de su experiencia,
no se logra abarcar la totalidad de su biografia. En efecto, la obra se cataloga como género
autobiografico, porque constituye una extension de lo propuesto en Bolivar (2001), quien
sostiene que el autor, narrador y el personaje literario son la misma persona en una obra
autobiografica y contiene historias personales, memorias y confesiones. Este proceso de
literario ha requerido de modificaciones para poder cumplir el suefio roto de la persona
protagonista; se ha elaborado un prologo, se han escrito diferentes anotaciones
introspectivas durante toda la obra, se han compuesto poemas, se ha colaborado con un
ilustrador y se ha redactado un epilogo para cerrar la obra.

A la hora de iniciar la recogida de informacidn, ha tenido lugar el correspondiente
consentimiento de datos con la persona entrevistada, donde se ha permitido hacer ptblico
sus datos e identidad. Asi pues, la correspondiente recogida de informacion se ha limitado
a catorce entrevistas con la persona protagonista donde se refleja todo el transcurso de su
vida.

Conviene subrayar que todas las entrevistas han sido grabadas y transcritas,
siempre respetando su comodidad, seguridad e integridad humana. Se ha hecho uso de
una transcripcion mixta. La transcripcion editada ha tenido lugar donde no se comprendia
el mensaje y/o la comunicacion no verbal tenia un gran papel (diferenciado con otra
tipografia y en negrita), compaginado con la transcripcion literal (citas en primera
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espacio de apoyo integral para que cada estudiante pueda construir un proyecto vital
significativo y adaptado a sus propias circunstancias y aspiraciones.

Esta vision coincide con la idea de Grané y Forés (2020, citado en Elizondo, 2024,
p. 77), quienes proponen que la educacion alternativa que anhelamos responde mas a un
proceso organico, similar al de la jardineria. Los jardineros no hacen crecer las plantas,
sino que crean las condiciones Optimas para que esto suceda. De igual forma, educar debe
consistir en recrear las condiciones Optimas para que se produzca la magia del
aprendizaje.

La Planificacion Centrada en la Persona (PCP) es un método facilitador para la
creacion de apoyos personalizados que tiene el objetivo de asistir a las personas con
discapacidad en la manifestacion de su estilo de vida anhelado y en su aproximacion a él.
Se distingue principalmente por convertir a la persona en el nucleo del proceso y
enfocarse en sus habilidades, las areas que son relevantes para esta persona y en el apoyo
que requiere. En resumen, la PCP decide perseguir metas justas para cada individuo,
considerando los intereses y la factibilidad. Esta representa sobre todo una transformacion
significativa en las practicas cotidianas con individuos con discapacidad intelectual
(Pallisera, 2011).

De acuerdo con Arellano y Peralta (2015), la Planificacién Centrada en la Persona
(PCP) es una buena practica que tiene como referente principal a la persona con
discapacidad con el objetivo de conocer qué anhela y tratar de lograrlo. Por lo tanto, es
necesario un trabajo multidisciplinar.

3. Objetivo

Analizar cémo se construye un proyecto de vida de una persona con Dafio

Cerebral con un enfoque biografico-narrativo.
4. Método

Esta investigacion tiene lugar en el centro de dia de la Fundacion de DCA
ATENEU Castello. Este lugar es un centro de atencion especifico para personas con DCA
y un marco de referencia social para que las personas usuarias puedan construir su nuevo
proyecto de vida o ayudarles en el proceso. La filosofia del centro va mas alla de la
rehabilitacion fisica y cognitiva, trata de rehabilitar su vida; empoderando a las personas
usuarias y fomentando vidas dignas y plenas.

En este contexto, el centro se convierte en un marco de referencia social para que
las personas usuarias puedan construir su nuevo proyecto de vida o ser acompafiadas en
ese proceso. La nocidon de proyecto de vida adquiere aqui un sentido central: implica
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persona).

Bolivar (2001) sostiene que la historia de vida implica una reflexion sobre la
propia existencia y se manifiesta en la narracion personal, generalmente a peticion de la
persona investigadora. Asimismo, Bolivar (2001) afirma también que las historias de vida
ayudan a guiar la existencia y las acciones de quienes las cuentan. Con razén expone
Alava (2013) también que cuanto més reflexionamos, hay maés aprendizajes y
probabilidades de dirigir nuestras vidas.

Por ultimo, las anotaciones introspectivas no son simplemente observaciones
metodolodgicas, sino un espacio de reflexion profunda donde se manifiesta el impacto
personal, emocional y ético del lazo establecido durante la narracién de la vida. Estas
consideraciones funcionan como enlaces entre la narracion biografica y el contexto social,
proporcionando elementos esenciales para entender como el dafio cerebral no solo
modifica el cuerpo y la mente, sino también la interaccién con el ambiente, el idioma, el
tiempo y la identidad. De este modo, las anotaciones introspectivas no solo complementan
la narrativa, sino que la potencian y proporcionan visibilidad al DCA.

5. Resultados

La construcciéon de un proyecto de vida en una persona con Dafio Cerebral
Adquirido (DCA), desde un enfoque biografico-narrativo, empieza desde el
reconocimiento de su historia personal, sus vinculos afectivos y sus intereses vitales,
integrando estos elementos en un proceso de Planificacion Centrado en la Persona (PCP),
con el fin de alcanzar su felicidad y mejorar su calidad de vida. En esta investigacion,
dicha construccion se ha articulado a través de la estrategia Making Action Plans (MAP),
que ha permitido orientar y estructurar un proyecto de vida a corto plazo, realista y
emocionalmente significativo para la persona participante, quien se encontraba en un

estado de desvinculacion social y pérdida de ilusion.

Este enfoque biografico-narrativo se ha desarrollado mediante la exploracion
profunda de su trayectoria vital a través de entrevistas abiertas, la identificaciéon de
actividades placenteras, y la elaboracion de un plan de acciéon semanal. Todo ello ha
culminado en un proyecto autobiografico con apoyos, dado que el sujeto tiene dificultades
a la hora de centrar la atencion y se agota con facilidad (fatiga). La obra autobiografica
refleja el giro que dio su vida tras la llegada del DCA y sensibiliza sobre esta lesion

repentina en el cerebro, respondiendo asi a sus intereses y suefios.
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Resumen
El Dafio Cerebral Adquirido (DCA) trunca el proyecto de vida de cualquier persona. La importancia

del proyecto de vida, originado por las aspiraciones de una persona con el objetivo de obtener su
felicidad plena, cobra mayor protagonismo en la poblacion con DCA, muchas personas pierden su
capacidad de autogobierno o su derecho de autodeterminacion.

Climent et al. (2022) plasman diferentes deterioros en la calidad de vida debido a cambios en la vida
cotidiana, laboral, comunitaria y familiar. Esto refuerza la necesidad de intervenciones centradas en la
persona para reconstruir el sentido de vida. El proyecto de vida proporciona un propdsito por el cual
esforzarse y conseguir las metas personales. Por lo tanto, el proyecto de vida contribuye directamente
en la calidad de vida de las personas (Schalock y Verdugo, 2007).

La investigacion tiene como objetivo la busqueda de actividades placenteras y la elaboracién de su

proyecto de vida a corto plazo partiendo de la estrategia Making Action Plans (MAP). En efecto, se
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interaccion social).

La capacidad de introspeccion del entrevistado ha sido clave durante la utilizacion
de la estrategia MAP y para alcanzar los objetivos planteados. Su capacidad de
introspeccién ha proporcionado claridad al estudio y ha marcado la direccién de la
elaboracion de la obra autobiografica de manera satisfactoria. Como resultado, ha
mejorado su autoconcepto y ha tomado conciencia de su trayectoria vital, gracias al
analisis que ha hecho de si mismo durante la escritura de la obra.

En relacion a la valoracion de la Escala CAVIDACE Autoinforme y los items
relacionados con mi intervencion psicopedagogica (todas las dimensiones de Schalock y
Verdugo, menos la dimension de Bienestar Fisico), se refleja una mejora en las siguientes
dimensiones: (i) Bienestar Emocional, (ii) Relaciones Interpersonales, (iii)
Autodeterminacion e (iv) Inclusion social. No obstante, se aprecia un leve deterioro en la
dimension de Derecho, a pesar de mejorar al maximo la puntuacioén en la involucraciéon
del disefio de su plan de apoyo, y Desarrollo Personal, a causa del deterioro en su
orientacion espacial.

El producto final de la investigacion es una micro-historia de vida completa y de
relato Unico con coautoria. Ambos como coautores debido a que una persona ha sido
quien ha investigado y la otra persona ha sido quien ha narrado la historia. Se trata de un
tipo de historia de vida, porque a diferencia del relato de vida, la persona investigadora
proporciona una estructura a la historia y no son siempre literalmente narraciones tal y
como las cuenta el narrador. De acuerdo con Morifia (2017), la finalidad no es relatar de
forma objetiva, sino contar como ha sido para si mismo.

Conviene destacar que a raiz de dar a conocer la obra literaria en la Fundacion de
DCA ATENEU Castello, hay varias personas usuarias con la ilusiéon de escribir
actualmente su propio libro autobiografico y se han disefiado nuevas actividades, como
por ejemplo “Escritura creativa”. Con otras palabras, la presentacion de la obra también
ha servido para empoderar a la poblacion con DCA y motivarlos con nuevos proyectos
de vida, es decir, ha tenido gran repercusion en la comunidad. Un ejemplo de ello es la
difusion digital, ya que, con apenas 70 seguidores en redes sociales, se han conseguido
mas de 2.000 visitas en el perfil literario creado en Instagram, lo cual evidencia el interés
generado por la experiencia compartida y su capacidad de inspirar a otros.

En suma, el desempefio de la investigacion ha sido una experiencia positiva. La
persona entrevistada ha encontrado una actividad que le motivaba a asistir y le ha
beneficiado en numerosos aspectos a pesar de las variables dependientes, como la escasa
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La persona entrevistada ha de dejar de ser el objeto de estudio para ser la persona
representante durante el proceso de investigacion. Por consiguiente, la persona
investigadora deja de investigar sobre el objeto y cambia la perspectiva hacia una co-
investigacion y una co-escritura, garantizando que la investigacion surge de los intereses
de la persona entrevistada. De este modo, se investiga de forma conjunta y dialogada,
haciendo uso de la ética de la empatia, para explorar los limites (Morifia, 2017).

4.1. Participantes

Se ha entrevistado a una persona usuaria de la Fundacion de DCA ATENEU
Castelld, una persona influyente en el mundo de la gastronomia a nivel nacional e
internacional y que ha vivido los desencadenantes del DCA hasta dos veces en su vida.

Con los afos ha ido reduciéndose su circulo de amistades y perdiendo su calidad
de vida. No obstante, la persona usuaria afirma que la luz volvi6 a su vida cuando empezo6
a formar parte del centro de dia de la Fundacion de DCA ATENEU Castellon en 2011.

En 2008 esta persona sufrio6 un ACV isquémico frontoparietal derecho que le
provoco dificultades en la articulacion del lenguaje, una hemiplejia en la parte izquierda
del cuerpo, edemas y la desviacion de la comisura bucal. Las secuelas mas significativas
han sido a nivel motor, nivel cognitivo (funciones ejecutivas) y a nivel emocional (la
labilidad emocional, apatia, depresion y ansiedad).

A consecuencia de su desvinculacion social con las actividades grupales en el
centro de dia de ATENEU Castello, se plantea la intervencidn con un plan de accién que
responda a sus necesidades y forme parte de su proyecto de vida a corto plazo partiendo
de la estrategia MAP, que requiere tanto de las habilidades comunicativas y sociales como
un gran nivel de autoconocimiento, introspeccion y honestidad a 1a hora de saber quiénes
somos y qué habilidades y debilidades tenemos.

4.2. Instrumentos de recogida de informacion

Respecto al empleo de diversas técnicas, la entrevista biografica es una clase de
entrevista informal con escasas directrices, en la que el entrevistador estimula a la persona
entrevistada a recoger informacién de manera clara siguiendo un esquema general y
abierto. En este caso, el esquema es teméatico y cronoldgico, es decir, en cada entrevista
se trata un tema especifico de su vida y siguiendo un orden temporal. Se caracteriza por
ser una entrevista individual, abierta y de caracter informal. Es decir, la persona
entrevistada es quien habla gracias a que la persona entrevistadora adquiere un rol
secundario y estd escuchando activamente, ofreciendo apoyo y estimulando la
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sobre todo en los ambitos de la salud, la vida diaria, laboral y comunitaria. De acuerdo
con Climent et al. (2022) los efectos tienen también un impacto en el entorno familiar,
entre las que destacan los cambios de conducta y personalidad. Asimismo, la familia
frecuentemente se ve obligada a abandonar las relaciones sociales y en ocasiones también
el puesto de trabajo para ejercer de cuidadora.

La persona cuidadora puede experimentar presion, particularmente cuando la
persona afectada carece de déficits fisicos. En estas situaciones frecuentemente las
personas no perciben los problemas de comportamiento u otros tipos y las repercusiones
que estos pueden tener sobre la vida familiar, por lo que no se comprende las necesidades
de las personas cuidadoras, originando aislamiento y/o marginacién social (Quesada,
2017). Acerca del rol de cuidador/a de personas dependientes conviene destacar que el
80% de las personas cuidadoras de personas con DCA son mujeres cuidadoras no
profesionales, repercutiendo asi negativamente en la calidad de vida tanto de la persona
dependiente como de las personas cuidadoras (Asociacion Ateneu Castello, 2024).

El estudio de Navarro et al. (2019) concluye que formar parte de una asociacion
de personas dependientes ofrece a las personas cuidadoras un alivio significativo en su
carga percibida y reduce las probabilidades de desarrollar el sindrome del desgaste por
empatia, caracterizado por generar de forma repentina empatia al percibir el sufrimiento
de otra persona generando efectos tanto positivos como negativos. Asimismo, se aprecia
una correlacién entre las variables entre el nivel de sobrecarga y la capacidad de
resiliencia, es decir, cuanto mayor nivel hay de sobrecarga menor capacidad resiliente
tiene la persona cuidadora.

La calidad de vida est4 estrechamente vinculada con diversos factores: la salud
fisica de la persona, el estado emocional, el nivel de dependencia, los vinculos afectivos,
las creencias y su relacion con el entorno (Darriba & Cortés, 2011). Asi pues, esta idea
constituye una extension de lo propuesto por Schalock y Verdugo (2007), quienes
originaron el modelo de calidad de vida. Este modelo expone que la calidad de vida es
igual al estado anhelado de bienestar personal y no hace referencia a un solo momento en
el tiempo.

Este modelo percibe a la familia en su totalidad como una unidad de apoyo
(Schalock y Verdugo, 2007), quiénes colaboran con el equipo de profesionales en la
busqueda de éxitos que satisfagan a las demandas y expectativas (Cérdoba et al., 2008),
haciendo hincapi€ en la formacion funcional de la familia. Bajo el modelo de calidad de
vida, Park et al. (2002) exponen que una familia percibe calidad de vida cuando sus
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