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ABSTRACT

Introduction: Mixed methods research has the potential to combine the use of quantitative and
qualitative techniques and methods so that the greatest possible potential of fieldwork is achieved.
The complexity of individual-environment relationships in situations that put health and life
trajectories at stake is an appropriate context for applying the mixed approach. Here it presents its
application in a work with people with Parkinson's Disease (PwPD). Methods: Intensive, situated,
sequential mixed method approach with qualitative dominance, working with a non-parametric and
convenience sample of PwWPD in a local context. Results: It was observed that coping strategies did not
show significant quantitative differences between two events determined a priori by the researcher
based on the background (COVID-19 pandemic and diagnosis of Parkinson's Disease (PD)); However,
qualitatively we found that the diagnosis constituted a clear turning point common to PwPD, unlike
the pandemic. Conclusions: Although the initial intention was to work on the impact of the pandemic
on the lives of PwPD (knowing from published background that the pandemic had affected people with
chronic diseases whether or not they had suffered from coronavirus), the development of the study led
to resuming their life stories, emphasizing the particular issues linked to living with Parkinson's.
Contrary to the assumptions, the determination of the coronavirus pandemic had not had the relevance
as a turning point that the diagnosis of PD did represent.

Keywords: Life trajectories, people with Parkinson’s Disease (PwPD), mixed methods research, turning
points.

RESUMEN
Introduccion: La investigacion de métodos mixtos tiene el potencial de combinar el uso de técnicas y
métodos cuantitativos y cualitativos de modo que se logre el mayor potencial posible del trabajo de
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campo. La complejidad de las relaciones individuo-entorno en situaciones que ponen en juego la salud
y las trayectorias de vida resulta un contexto adecuado de aplicacion del enfoque mixto. Se presenta
su aplicacion trabajando con personas con Enfermedad de Parkinson (pEP). Métodos: Enfoque intensivo,
situado y de método mixto secuencial con dominancia cualitativa trabajando con una muestra no
paramétrica por conveniencia de pEP en un contexto local. Resultados: Se observo que las estrategias
de afrontamiento no mostraban diferencias significativas cuantitativas entre dos hechos determinados
a priori por la investigadora en base a los antecedentes (pandemia por COVID-19 y diagnostico de la
Enfermedad de Parkinson (EP)); sin embargo, cualitativamente fue hallado que el diagnostico
constituia un claro punto de inflexion comun a las pEP, a diferencia de la pandemia. Conclusiones: Si
bien la intencion inicial fue trabajar sobre la incidencia de la pandemia en la vida de las pEP
(conociendo por antecedentes que la pandemia habia afectado a las personas con enfermedades
cronicas habiendo o no padecido coronavirus), el desarrollo del estudio condujo a retomar sus historias
de vida poniendo el énfasis en las cuestiones particulares vinculadas con la convivencia con el
Parkinson. Contrario a lo supuesto, la determinacion de pandemia por coronavirus no habia tenido la
relevancia como turning point que si representaba el diagnostico de EP.

Palabras clave: trayectorias de vida, personas con Enfermedad de Parkinson (pEP), métodos mixtos de
investigacion, puntos de inflexion.

INTRODUCCION

La investigacion de métodos mixtos, 1,2 tiene el potencial de combinar el uso de técnicas y métodos de
analisis cuantitativo y cualitativo de modo que se logre extraer la mejor y mayor riqueza posible del
trabajo de campo. La complejidad de las relaciones individuo-entorno en situaciones que ponen en juego
la salud y las trayectorias de vida resulta un contexto adecuado de aplicacion del enfoque mixto. Por
ejemplo, usando un enfoque de método mixto secuencial se ha estudiado la carga del cuidador de
personas con Enfermedad de Parkinson (pEP) 3 e, incluso, se ha usado el enfoque de método mixto en
revisiones sistematicas, por ejemplo en el estudio del autoestigma en pEP. 4

El enfoque mixto de investigacion representa una perspectiva de abordaje muy adecuada para el analisis
de las historias de vida pensadas en términos de trayectorias. 5,6 Los puntos de inflexion (turning points)
en el estudio de las biografias son centrales por su rol para la reorientacion de las trayectorias de las
personas, marcando la imprevisibilidad del curso de vida, distancidndose de un enfoque del ciclo vital
preestablecido. 7,8

Pensar las trayectorias de vida de forma situada (Sandoval, 2013) incluye pensarnos como investigadores
involucrados en el proceso de la construccion del conocimiento. En este trabajo nos proponemos dar
cuenta de dos cuestiones. Por un lado, de la propia trayectoria de la investigacion en tanto fue concebida
inicialmente para responder al interrogante sobre la incidencia de la pandemia por coronavirus en la vida
de las pEP (conociendo por numerosos antecedentes [por ejemplo, 9,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19] que
la pandemia habia afectado cuestiones como la continuidad de los tratamientos médicos y de
rehabilitacion, el mantenimiento de las relaciones sociales y la cotidianeidad de la vida diaria, mas alla
de haber o no padecido coronavirus) pero que tuvo un cambio de rumbo en cuanto comenzamos a co-
construir informacion cualitativa y retomar las historias de vida de las personas, poniendo el énfasis en
las cuestiones particulares vinculadas con la convivencia con el Parkinson. En segundo lugar, y derivado
de lo anterior, resignificar la potencialidad del enfoque mixto y la flexibilidad del disefo de investigacion
para dar cabida a nuevos hallazgos no esperados en su concepcion.

Presentamos el trabajo de corte intensivo y de método mixto secuencial con personas con Enfermedad
de Parkinson (pEP) en un contexto local y desde una perspectiva situada.

METODOS
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Enfoque metodologico intensivo, situado y de método mixto secuencial con dominancia cualitativa
trabajando con una muestra no parameétrica por conveniencia de personas con Enfermedad de Parkinson
(PEP) en un contexto local. Se desarrolld un estudio de corte transversal y los datos fueron recolectados
en 2022.

En la etapa cuantitativa trabajamos con 69 pEP de Argentina (61) y otros paises de habla hispana (8),
promedio de anos desde el diagnostico (y) 9,1 (£5,9), rango 0,5-38 afos. En la etapa cualitativa tomamos
una muestra teoérica local de pEP.

Instrumento cuantitativo: Inventario Brief-COPE 20,21 de 28 items, version en espanol. 22 Brief-COPE es
una escala de afrontamiento organizada en 14 factores originales (14f) agrupados en 4 factores de
segundo orden (4f). Fue cumplimentada presencialmente o en linea con la instruccion de completar dos
veces en dos situaciones definidas a priori por la investigadora: 1. diagndstico de Enfermedad de Parkinson
(EP) y 2. declaracion de la pandemia por COVID-19.

Analisis de datos cuantitativos: descripcion estadistica, correlaciones (rho de Spearman) y diferencias de
media con datos normalizados (Test de t de dos colas con datos pareados -tipo antes-después), asistido
por las herramientas del lenguaje Python (https://www.python.org/) en un entorno de Google
Colaboratory (https://colab.google/).

Recoleccion y construccion de datos cualitativos: entrevistas en profundad via virtual (secundariamente,
comentarios cualitativos del Brief-COPE e intercambios informales), transcripcion verbatim y analisis
tematico asistido por Atlas.ti 23.1.1 (https://atlasti.com/).

Nota ética: Declaracion de Helsinki (WMA, 1964 y sus enmiendas).

RESULTADOS

Considerando los resultados descriptivos de la escala Brief-COPE(expresados como mediana (rango
intercuartil) y teniendo en cuenta que el rango total posible era 0-6), si bien en varios factores el
afrontamiento del diagndstico y de la pandemia fue similar, algunos diferian:

(a) Planificacion (procurar una estrategia sobre qué hacer o pensar y los pasos a seguir), donde la
mediana del afrontamiento del diagnostico fue superior a la mediana del afrontamiento de la pandemia
(4(2-5) versus (vs) 3(2-4), respectivamente)

(b) Humor (enjuiciar la situacion desde el chiste y la diversion), donde la mediana del afrontamiento
del diagnodstico fue superior a la mediana del afrontamiento de la pandemia (2(0-3) vs 1(0-4),
respectivamente)

(c) Desconexion conductual (abandonar el intento de lidiar con la situacion), donde el rango del
afrontamiento del diagnostico fue inferior al rango del afrontamiento de la pandemia -que se extendid a
puntajes superiores (0-4 vs 0-6, respectivamente)

(d) Apoyo instrumental (proveerse de ayuda y consejo de otras personas), donde la media del
afrontamiento del diagnodstico fue mayor que en el afrontamiento de la pandemia (media 3.13(desvio
1.95) vs media 2.71(desvio 1.86), respectivamente); también hubo una diferencia con la mediana que,
aunque fue igual -3- y con el mismo rango intercuartil -de 4 puntos- en ambos afrontamientos, el
afrontamiento del diagndstico tuvo un cuartil 1y cuartil 3 superiores que los cuartiles de la mediana del
afrontamiento de la pandemia (3(2-5) vs 3(1-4), respectivamente)

(e) Negacion (rechazar creer en los hechos presentes), donde la mediana del afrontamiento del
diagnostico fue mayor que la mediana del afrontamiento de la pandemia (1(0-2) vs 0(0-2),
respectivamente)

(f) Autodistraccion (ocupar la mente con otras cuestiones para no pensar en la situacion presente),
donde la mediana del afrontamiento del diagnostico fue mayor a la mediana del afrontamiento de la
pandemia (3(2-4) vs (2(1-4), respectivamente)
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(g) Uso de sustancias (usar alcohol u otras drogas para mejorar el animo ante la situacion), donde el
rango del afrontamiento del diagndstico -la dispersion de puntajes- fue el doble del rango del
afrontamiento de la pandemia (0-6 vs 0-3, respectivamente)

Correlacionando los 14 factores en las dos situaciones observamos correlaciones positivas sin excepcion
(p<.01). Probando las diferencias de medias entre los factores no hallamos diferencias significativas.
Segln los resultados enumerados, si bien las correlaciones fueron positivas entre los factores y no
hallamos diferencias con significancia estadistica, descriptivamente podria sugerirse que en el
afrontamiento del diagnostico hubo mayor uso de estrategias que podran ser disfuncionales; podria
pensarse que la pandemia era una realidad tan universal y aceptada (se impuso) por todas las personas
que negarse, autodistraerse y usar sustancias no tenia demasiado efecto, como si lo podria tener, al
menos por un tiempo, usar estas estrategias frente al diagnostico de Parkinson. Nos preguntamos si en
esto podria estar influyendo el estigma, ya que en pandemia no habia peligro de estigma que justificara
negarse, al menos en principio y en nuestra cultura, mientras que tener la enfermedad se sabe que esta
asociado a la vivencia del estigma. 23,24,25

Desconectarse conductualmente parece haber sido mas usado en pandemia que ante el diagnostico,
;quizas aceptando que no se podia lidiar con la realidad que se imponia?. El uso del humor puede haber
sido una estrategia ventajosa o no, lo que se observo es que parecio ser mas usado ante el diagnostico
que ante la pandemia. Finalmente, la planificacion y el apoyo instrumental fueron estrategias mas usadas
ante el diagnodstico que ante la pandemia.

De este modo, desde el analisis descriptivo las estrategias de afrontamiento de las personas con EP fueron
coherentes entre las dos situaciones designadas a priori del diagnostico de la enfermedad y de la
declaracion de pandemia por COVID-19. El apoyo social y las estrategias cognitivas parecen haber sido los
recursos mas importantes que usaron las personas para hacer frente y funcionaron de manera adaptativa
para sobrevivir lo mejor que pudieron. El bloqueo de afrontamiento fue menos elegido por las personas
con EP para hacer frente a las situaciones.

Desde el analisis cualitativo, los dos grandes temas que surgieron fueron: 1. Afrontamiento de la pandemia
y 2. Afrontamiento del diagndstico. Como temas secundarios hallamos los siguientes: A. Hechos de la vida
(A.a. historia, A.b. descubrimientos, A.c. futuro), B. Relaciones con el entorno (B.a. familia y otros, B.b.
sistema de salud, B.c. aislamiento, B.d. lo laboral) y C. Problemas en salud (C.a. caminar/moverse, C.b.
complicaciones del Parkinson, C.c. otros problemas de salud).

En funcion de la brevedad trataremos los dos grandes temas enunciados.

En cuanto al tema Afrontamiento de la pandemia, dos situaciones diferenciales fueron (a) haber tenido
coronavirus (en persona o convivientes) o no y (b) la complejizarian o no de la vida cotidiana durante el
aislamiento.

En cuanto a la situacion de haber tenido coronavirus en persona o familiar, afrontar el coronavirus como
enfermedad en si (quienes lo padecieron) cuando aln no habia vacunas ni personal sanitario
experimentado fue una experiencia dificil tanto para pEP como para familiares. La carga del familiar-
cuidador en general se incremento y la preocupacion por la pEP como persona de riesgo fue clave en este
incremento, sobre todo cuando quienes se contagiaron del virus convivian con la pEP. En situaciones de
internacion hospitalaria, la carga del cuidador no disminuyo necesariamente ya que la preocupacion se
incremento6 frente a la percepcion de la falta de experiencia y preparacion del personal sanitario. La
vivencia de la recuperacion posterior a la internacion fue expresada con sufrimiento y sin el apoyo
sanitario esperado, con importantes consecuencias en la carga del cuidador. En general, fue destacado
el rol de la familia para colaborar en tramites de salud y demas cuestiones vinculadas con la enfermedad.
En el grupo no aparecio tanto el miedo al virus en si, salvo en contadas excepciones, pero si la busqueda
de recursos de proteccion para poder continuar con la vida cotidiana.

En cuanto a la vivencia del aislamiento, en general se observo una tendencia a disminuir los efectos del
aislamiento siempre que se contara con espacio verde propio y familiares. En algunos casos se sumo en
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el periodo un cuidador formal que permitio disminuir la carga del cuidador-familiar. La asistencia de hijos
fue clave para la provision de viveres y demas tramites relacionados con el medio externo al hogar.

Una situacion especial fue el de una cuidadora-familiar afosa con la pEP asilada y la imposibilidad de
visitas. Si bien manifesto6 su angustia, rescato la colaboracion del personal sanitario de la institucion y de
su familia secundaria para contactarse, realizar los tramites presenciales necesarios y conocer novedades.
Si bien en un caso se sufrio el desmembramiento de grupos de apoyo, en otros casos la situacion fue de
fortalecimiento de lazos cercanos y busqueda de recursos para mantener las relaciones sociales, por
ejemplo mediante videollamadas, donde las generaciones jovenes tuvieron un rol central en el
acercamiento de los mayores a la tecnologia necesaria.

En algunas situaciones lo que se observd fue la disminucion de la eficacia corporal y aumento de los
trastornos relacionados con el movimiento, atribuyéndolo o no a la falta de posibilidades de rehabilitacion
y caminatas externas, aunque sobresalié la mirada de que puede ser que en pandemia sumado al
aislamiento y la discapacidad necesitas ayuda de otra persona pero no mas que en otro momento normal
de la enfermedad.

Lo que queda claro es que la situacion de pandemia afecto la vida social y cotidianeidad de las pEP, a
veces la economia y otras el estado de animo y la movilidad, con distintos modos de afrontamiento segiin
las personas y los contextos de posibilidad. ;Quizas el aislamiento permitido poner en situacion
cuestiones/miedos/necesidades que de otro modo quedaban invisibilizados?. Una de las personas sefalo
que sufriéo una depresion importante, aunque no sabia si atribuirlo a la pandemia o no, pues otras
cuestiones se fueron complicando en su vida como el hecho de lo laboral y el miedo a perder clientes,
junto con el alejamiento de un hijo cuando se pudo viajar al exterior de pais.

El uso de grupos de WhatsApp y otras redes sociales, videollamadas y otros sistemas de teleconferencia,
servicios de streaming y otros (Netflix, otros) podrian significar un modo de affordance social (como
cualidad del ambiente social que invita a la accion) al que apelaron las pEP, vinculado con la tecnologia
y la inteligencia artificial. En este punto nos preguntamos qué paso con el uso de la tecnologia y su
cualidad de convertirse en reemplazo provisorio (0 no) de lo social, a modo de affordance y como
posibilidad de seguir actuando en un entorno. Si bien podriamos decir que la tecnologia y programas de
inteligencia artificial serian, en todo caso, affordances objetuales, en situacion de pandemia y de acuerdo
a algunos relatos, parecieron haber adquirido caracteristicas propias de lo social, mediando, motivando,
incitando y regulando en muchas oportunidades la conexion de las personas frente al aislamiento y
encierro obligatorio.

De este modo, el aislamiento como consecuencia de la pandemia pudo significar no sélo un hecho que
habia que superar sino una oportunidad de accion. En los casos de dos organizaciones de pEP, una local
y otra nacional, de la cual la autora forma parte, el aislamiento constituyé un turning point en la
trayectoria del grupo, visto por los protagonistas y desde la actualidad como muy favorable para el
fortalecimiento de lazos y la generacion de una nueva era.

En cuanto al tema Afrontamiento del diagndstico, segin nuestra interpretacion de datos ser
diagnosticado/a con Enfermedad de Parkinson fue vivido y se continla viviendo como algo en general no
querido, buscando la causa en la historia de vida. En este entorno fue recurrente la atribucion de hechos
del pasado como circunstancias facilitadoras, en algunos casos, y posiblemente causantes, en otros, de
tener la enfermedad. En general, los hechos a los que se atribuyé esa facilitacion o causa han sido y
contindan siendo emocionalmente impactantes para la persona narradora (pEP o cuidador-familiar).

A pesar del Parkinson, las personas manifestaron su deseo de seguir viviendo sus vidas. Esperar a que
llegaran las vacunas para viajar (por entrar dentro del grupo de riesgo si lo situamos en pandemia), no
dejarse estar y hacer actividades, planificar, estar activos. El Parkinson es como la arena movediza, si te
paras, te chupa.

Se sefalo lo importante de hacer, estar en actividad, llenar...;el vacio de la pérdida?. No se dice repitid
la necesidad de hacer y algunos participantes insistieron en el hacer y hacer, como un exceso de querer
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hacer, vivir, moverse, no parar. ;Esto podria ser una forma de contrarrestar cierto miedo a parar y no
poder seguir?.

Algunos sefnalaron que con el diagnostico uno puede llegar a saber quiénes realmente estan con vos,
aludiendo a que algunos allegados se habian ausentado de sus vidas al saberlo.

Un participante sefialé que el por qué de tener Parkinson no era una cuestion que se planteara, pero si
el para qué, sintiendo que debia tener un sentido, ser una oportunidad para algo. Este participante dijo
que el Parkinson era como la guerra: o matas o moris.

Observamos cierta idea de lucha, aunque también de aprender a convivir, a veces tratando al Parkinson
como enemigo, a veces como companero de ruta al que hay que poder acomodarse, sin por ello resignar
el propio deseo de moverse.....

En este sentido, aparentemente la pandemia interrumpié mas la vida diaria, es decir, a nivel cotidiano
la interrupcion fue mayor, aunque a largo plazo la irrupcion del diagnostico de Parkinson parece haber
tenido mas impacto en la historia de vida de las personas. Mientras que la pandemia se consideré mas
como hecho emergente y pasajero (aunque podia dejar consecuencias), el diagnostico era un hecho de
aqui y para siempre. Las consecuencias que pueda haber dejado la pandemia se vieron mas recuperables
que lo que se ha perdido ya con el Parkinson en si, lo que no va a volver, lo que no se recupera. Quizas
por esto aparecio con frecuencia el tema de la busqueda de la cura y la ilusidon de la recuperacion. La
pérdida, para un participante, fue la pérdida de la libertad.

Claramente, el diagnodstico represent6é un punto de quiebre en la historia y marco el comienzo de una
nueva trayectoria, vinculada con el nuevo contexto pero también con la posibilidad de agencia de la pEP.
Un participante dijo que el Parkinson me arruino la vida, apoyado por la cuidadora-familiar que amplid
con detalles. En algln caso aparecio la necesidad de afrontar al diagndstico de Parkinson y poder seguir
con la vida auto y hetero-exigente tomando mas medicacion de la indicada, con consecuencias
secundarias muy perjudiciales. La respuesta de hasta cuando se podia mantener esa situacion no tardo
en llegar, similar a lo vivido por otras pEP que optaron por ocultar los sintomas. Ni la droga ni la evitacion
resultaban gratuitas para las personas que las practicaban, llegando al limite de o colapsar por estrés u
otros efectos secundarios o aceptar, con mas o menos estado de resiliencia, los sintomas y dejarlos
mostrarse.

En algunos casos se observo la falta de contencion/explicacion/dialogo del profesional tratante para con
la pEP y familiar. Algunas personas sefalaron la crudeza del diagnostico en la comunicacion del médico
a cargo.

No preguntarse por qué a mi el Parkinson, pero si el para qué: esa fue la posicion de mas de uno de los
participantes. Tratar de darle un sentido, porque, si no, es irse a llorar. No dar cabida a la pregunta del
por qué, porque si no el Parkinson te traga como la arena movediza.

Las affordances sociales (amigos nuevos, a veces los médicos, familia, grupo de contencion de pEP)
jugaron un papel importante en el afrontamiento del diagnostico y del Parkinson y lo siguen haciendo.
Asi también otras affordances objetuales que empezaron a ser parte el propio cuerpo y cognicion
(;ejemplificando casos de mente extendida, la famosa propuesta de Clark y Chalmers de 1998? 26) como
baston y andador.

Las fluctuaciones del Parkinson y los problemas de ajuste de medicacion y tramites no resultaron (ni
resultan) favorables para afrontar el Parkinson, en general, aunque alguna persona pueda no vivirlo como
problema para organizar la vida.

Para finalizar cabe destacar una situacion ilustrativa (aunque esta lejos de ser universal). Un participante
sefalé que con el diagndstico se habia abrumado y deprimido y que le habia costado dos afos salir de alli
pero que el contexto familiar y médicos, nuevos amigos conocidos por el Parkinson también, lo habian
ayudado a salir adelante. Su caso es muy notable porque cuando logré darle un sentido a su enfermedad,
configurandose como actor y no como espectador de su propia vida, logré un nuevo rol en el contexto,
pudo aceptar la situacion, desarrollar estrategias de afrontamiento, alcanzar desafios y ayudar a otros,
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contrarrestando los efectos de tener la enfermedad y mostrando claramente su agencia en la
configuracion de su trayectoria de vida a partir de una situacion de quiebre en su historia.

CONCLUSIONES

Las estrategias de afrontamiento de las personas con EP fueron coherentes comparando las dos
situaciones estresantes definidas a priori del diagndstico de la enfermedad y la declaracion de COVID-19,
con algunas diferencias descriptivas que se mostraron mas claras gracias al analisis cualitativo de la
informacion.

De este modo, si bien observamos que las estrategias de afrontamiento no mostraban diferencias
significativas cuantitativas entre dos puntos de inflexion determinados a priori por la investigadora en
base a los antecedentes (pandemia y diagnostico de la enfermedad), cualitativamente hallamos que el
diagnostico constituia un claro punto de inflexion comUn a las pEP. Contrario a nuestros supuestos, la
determinacion de pandemia por coronavirus no habia tenido la relevancia como turning point (excepto a
nivel organizacional y como oportunidad favorable al cambio) que si continuaba representando el
diagndstico de Enfermedad de Parkinson.

Este trabajo presenta limitaciones que se asocian al enfoque metodoldgico elegido, intensivo y situado,
y a la seleccion de la muestra y del instrumento de medicion. Sin embargo, dado que el objetivo principal
no fue realizar un estudio extensivo y extrapolable, destacamos las potencialidades de profundizacion en
las realidades subjetivas y cotidianas de las personas, oportunidades vinculadas con los trabajos de corte
intensivo y cualitativo, y la posibilidad de retroalimentacion entre resultados cuantitativos y cualitativos
que presentan los enfoques de investigacion mixto.
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