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Resumen: El COVID-19 ha afectado como vivimos, aprendemos, trabajamos e investigamos.
Objetivos: Reflexionar en los efectos de la pandemia en nuestro trabajo de investigacion
participativa con adultos mayores que viven con diabetes. Métodos: Este estudio sigue un
marco de investigacion accion participativa (IAP) y una metodologia de pedagogia critica.
Resultados: En este articulo reportamos nuestra experiencia como investigadores en un
proyecto participativo durante la pandemia. Reflexionamos en los cambios que hemos
implementado con el fin de continuar el proyecto a pesar de las restricciones. Conclusiones:
Concluimos con lecciones aprendidas y una nueva visién sobre cémo mantener la naturaleza
colaborativa de IAP en instancias en las que es imposible trabajar en estrecha proximidad con
los miembros de la comunidad y realizar investigaciones en un determinado contexto.

Palabras clave: Investigacion Accion Participativa; Pedagogia Critica; COVID-19; Adultos
mayores; Diabetes.

Conducting Research in the Time of COVID-19: Re-visioning a PAR Project about
Diabetes Self-management Education for Seniors in Rural Ontario, Canada

Abstract: The impact of the global COVID-19 pandemic cannot be overstated, affecting how
we live, learn, work, and do research. Goals: Reflect on the impact of the global pandemic in
a participatory research project with seniors living with diabetes. Method: This study follows a
participatory action research and critical pedagogy approaches. Results: In this paper, we
describe our experience as researchers working on a PAR project during the pandemic. We
reflect on the challenges, the research modifications made in our efforts to move forward with
distance-based participatory approaches, and the surprising (unimagined) benefits.
Conclusions: We conclude with lessons learned and new visioning about how to maintain the
collaborative nature of PAR in instances where it is impossible to work in close proximity with
community members and conduct research in a co-located context.
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1.Introduccioén

Hasta mayo 10 del 2021, cerca de 158 millones de personas fueron diagnosticadas con el
COVID-19 y cerca de 3.29 millones fallecieron a causa de esta enfermedad (WHO, 2021).
Durante la misma fecha, en Canada, 1.29 millones de casos de COVID-19 se reportaron
y 24.626 canadienses han fallecido a causa del COVID-19 (Government of Canada, 2021).
Aunque la pandemia ha afectado la vida de muchos canadienses, los adultos mayores han
sido identificados como una poblacion particularmente vulnerable. Segun el gobierno del
Canadé (2021), un 20% de los adultos mayores canadienses se han visto afectados por
COVID-19. Ademas, el 36% de las muertes se han producido entre las personas de 65 a
84 afios y en un 52% en los adultos mayores de 85 afios (Statistics Canada, 2021). La
pandemia de COVID-19 ha afectado de forma particular a los adultos mayores con
enfermedades crénicas como la diabetes (Bornstein et al., 2020; Guo et al., 2020;
Javanmardi et al., 2020).
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Las personas que viven con diabetes tienen mas probabilidades de sufrir complicaciones
como la neumonia o morir durante la hospitalizacion a causa del COVID-19. Esta
informacion es particularmente relevante en la provincia de Ontario, en donde las
estadisticas indican que la diabetes se ha incrementado en la poblacién de adultos
mayores. Por ejemplo, en el 2018, 437.800 personas de 65 afios fueron diagnosticadas
con diabetes, cifra que aument6 a 513.500 personas en el 2019 (Statistics Canada, 2021).
Por consiguiente, la pandemia ha afectado a las comunidades vulnerables como las
personas mayores que viven con diabetes, siendo este grupo, uno de los grupos a los
cuales va dirigido el desarrollo de proyectos de investigacién participativa (Valdez &
Gubrium, 2020).

Durante el ultimo afio hemos vivido variantes emergentes del virus, la amenaza constante
de brotes en grupos vulnerables como los adultos mayores con diabetes y la complejidad
de la distribucion de la vacuna (Santana et al., 2021). Sin embargo, lo mas importante es
que la pandemia ha dejado al descubierto inequidades sociales y de salud experimentados
por grupos poblacionales vulnerables (Valdez & Gubrium, 2020). La investigacion de
accion participativa (IAP), entonces, toma un rol especialmente importante durante la
pandemia al explorar problemas de injusticia social revelados en el ultimo afio. Una de las
caracteristicas importantes de IAP es la interaccion personal y constante entre miembros
de la academia, miembros de la comunidad y organizaciones en el proceso de planeacion,
disefio, implementacién, evaluacién, movilizacién de conocimiento y sostenibilidad de
iniciativas de investigacion (Valdez & Gubrium, 2020). Tales practicas son imposibles
durante la pandemia debido a las restricciones impuestas para evitar la propagacién del
COVID-19 y sus variantes.

Entonces, bajo medidas de distanciamiento fisico y con deficiencia en el acceso a la
tecnologia ¢cémo podemos asegurar la equidad, la apertura y la participacion en un
proyecto IAP durante COVID-197? ¢ Como puede un investigador involucrar a los miembros
de la comunidad durante la pandemia, especialmente durante estos momentos tan
estresantes? ¢(COmo se pueden mantener relaciones de igualdad de poder entre
investigadores y participantes si ambos estamos dispersos en diferentes ubicaciones
geograficas o no tenemos acceso a Internet confiable? En este articulo presentamos
nuestras respuestas a cada una de estas preguntas, usando como ejemplo un estudio de
IAP con adultos mayores que viven con diabetes en Sharbot Lake, Ontario. A
continuacion, presentamos una descripcién del estudio, seguimos con informaciéon sobre
la metodologia del proyecto, reflexién sobre el proceso de investigacion durante la
pandemia y concluimos con lo que hemos aprendido a través de este proceso.

.Descripcién del Estudio

Al corazon de este trabajo ha estado el considerar las voces de las personas mayores en
el desarrollo de programas de educacion enfocados en el autocuidado de la diabetes. En
la literatura explorada, no hemos encontrado estudios que involucren a los adultos
mayores y proveedores como colaboradores en el proceso de planeacion, disefio,
implementacion y evaluacion de programas de educacion en el autocuidado de la
diabetes(Camargo-Plazas, et al., 2020). Nuestro trabajo esti orientado a abordar esta
brecha de conocimiento. Siguiendo los lineamientos y filosofias de la investigacion accion
participativa y de la pedagogia critica, planeamos invitar a un grupo de adultos mayores a
hablar sobre sus experiencias de autocuidado de la diabetes. Inicialmente habiamos
propuesto una consulta con la comunidad, en donde a través de un ejercicio de foto voz
ellos identificarian sus necesidades de educacion para el autocuidado de la diabetes.
Originalmente, 30 adultos mayores iban a ser invitadas en abril del 2020 a la consulta. Sin
embargo, debido a COVID-19 nuestro trabajo quedo suspendido. En la actualidad y por
razones que explicamos detalladamente en otras secciones de este articulo, hemos
decidido invitar a solo 10 adultos mayores de 65 afios de la comunidad a participar en una
actividad de foto voz y una entrevista telefonica. Hasta el dia de hoy hemos reclutado ocho
participantes. Este estudio ha sido aprobado por el comité de ética de Queen’s University.
Para el analisis de datos, hemos pensado seguir el marco teé6rico de Loppie-Reading and
Wien (2013), sobre los determinantes sociales de la salud.
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Ellos clasifican los determinantes como proximales (ej. Habitos de vida, estatus
socioeconomico, medio ambiente, etc.), intermedios (ej. Sistema de salud, infraestructuras
y recursos en las comunidades) y distales (historicos, politicos, gobierno, etc.), cada uno
de ellos con unos factores que ayudan a crear inequidades de salud en grupos
poblacionales vulnerables (Camargo-Plazas et al., 2020). Una vez las medidas de
restriccion se levanten, queremos invitar a esos participantes a ser parte de un circulo de
cultura para conversar sobre los temas encontrados en las entrevistas individuales. Mas
adelante en las siguientes secciones reflexionamos acerca de nuestras experiencias con
este proyecto y como cada actividad ha sido replanteada para acomodar el estudio a la
realidad de la pandemia.

2.1 Objetivo del Estudio

El objetivo de este estudio es examinar como los determinantes sociales de la salud
afectan la educacion para el autocuidado de la diabetes en los adultos mayores. Otro
objetivo es el de invitar a las personas mayores, a los profesionales de salud y miembros
de la comunidad interesados a la creacion de soluciones colectivas y sostenibles que
consideren a través de enfoques alternativos las necesidades de educacion en salud de
esta poblacion.

2.2 Organizacion Comunitaria

En colaboracion con Sharbot Lake Family Health Team (SLFHT) estamos desarrollando
este estudio. SLFHT es un proveedor de servicios pequefio ubicado en el pueblo de
Sharbot Lake que pertenece al municipio de Central Frontenac, en el sureste de Ontario,
Canada. lgualmente, SLFHT también brinda servicios a los residentes de las regiones de
North and South Frontenac con un total aproximado de 2.700 usuarios registrados. Segun
los datos del censo mas actual, la poblacion de Central Frontenac es de aproximadamente
4.370 habitantes, con 1.155 personas de 65 afios 0 mas (Statistics Canada, 2017). La
prevalencia de ingresos bajos en el municipio es del 19% con una taza para los hombres
del 18.5% y de 19.5% para las mujeres. Segun se reportd en el 2015, casi el 17% de las
personas de 25 a 64 afios informa no tener educacion, certificado, diploma o titulo
(Statistics Canada, 2017). En el 2016, la prevalencia de la diabetes aument6 en la regién
sureste de Ontario con un 22.7% para las personas entre los 60-69 afios y un 31.7% para
los mayores de 80 afios. Ademas, el nimero de personas con diabetes en los mismos
grupos de edad se duplicé entre el 2006 y el 2016 aumentando un 90% cada uno (A. Mask,
Ministry of Health And Long-Term Care Health Analytic Branch, personal communication,
August 27, 2018). Aunque SLFHT tiene un programa de diabetes, la directora y el personal
de salud estan interesados en escuchar a los adultos mayores de la comunidad y
particularmente sus propuestas para la educacion en el autocuidado de la diabetes. El
apoyo incondicional de la directora ejecutiva y de todo el personal de salud de SLFHT ha
sido fundamental para el avance de este proyecto.

2.3 Comité Asesor

Dado nuestro enfoque de investigacion participativa, el establecimiento de un comité
asesor ha sido fundamental (Camargo-Plazas et al., 2020). Desde su inici6é decidimos que
nuestra filosofia de trabajo seguiria la guia de un comité asesor. El comité asesor esta
constituido por un equipo de voluntarios, quienes trabajan en el proyecto garantizando que
las perspectivas de los miembros de la comunidad de Sharbot Lake estén presentes en el
proceso de investigacion (Camargo-Plazas et al., 2020). EI comité asesor incluye: 1) una
administradora general de SLFHT; 2) un representante de la comunidad que vive con
diabetes; 3) una enfermera y educadora certificada en diabetes de SLFHT; 4) la directora
de planeacion e integracion de la region sureste de Ontario; 5) una NP especializada en
el cuidado de la diabetes; y 6) una dietista registrada y educadora certificada en diabetes
de SLFHT.
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Nuestra primera reunion tuvo lugar en julio de 2019, desde entonces hemos tenido
reuniones casi cada mes para presentar avances o buscar la opinion sobre dificultades
encontradas con el proyecto. En el futuro, las reuniones continuaran para asegurarnos de
mantener a los miembros regularmente informados y brindar la oportunidad de conversar
sobre temas que quizds no hayamos considerado o no consideremos necesarios.

.Metodologia

Nuestro estudio sigue un enfoque de investigacion accion participativa (IAP) (MacKinnon,
2018) y una metodologia de pedagogia critica (Freire, 2013). IAP esta alineada a filosofias
de participacion, colaboracion y empoderamiento que involucran a miembros de la
comunidad y organizaciones comunitarias en la coproduccion de conocimiento para el
cambio social (Chapman, 2019; Kemmis et al., 2014; MacKinnon, 2018). En IAP, la
colaboracién de miembros de la comunidad comienza desde el planteamiento del
problema hasta la movilizacion de resultados a través de didlogo y un proceso iterativo de
investigacién (Chapman, 2019). IAP sigue un ciclo iterativo dindmico, recursivo de accion,
investigacion y reflexion (Chapman, 2019; MacKinnon, 2018). A través de la participacion
equitativa, la participacion democratica y la libertad, se busca en IAP alcanzar el potencial
humano (Kemmis et al., 2014). Un marco IAP guia nuestro estudio y proporciona un punto
de partida para construir colaboraciones efectivas con miembros de la comunidad y
organizaciones interesadas en la coproduccion de intervenciones de educacion para el
autocuidado de la diabetes en personas mayores de Ontario, Canada.

Desarrollado por el educador brasilefio Paulo Freire (2002, 2013), la pedagogia critica se
preocupa por crear un proceso de concientizacion de los estudiantes para transformar sus
vidas y condiciones a través del aprendizaje (Freire, 2002, 2013). En la pedagogia critica,
los seres humanos rompen con el proceso educativo tradicional en donde el educador
deposita conocimiento en los estudiantes (Freire, 2002). Por el contrario, en la pedagogia
critica, la educacién debe generar un ser humano nuevo, consciente de su realidad y
comprometido con su transformacion y cambio (Freire, 2002, 2013). El tener un enfoque
de pedagogia critica en nuestro estudio nos ayudara a abordar la educacién para el
autocuidado de la diabetes de una forma diferente, en donde los adultos mayores seran
participantes activos en su proceso de aprendizaje. Igualmente, la pedagogia critica nos
permitira comprender las vivencias de las personas mayores que viven con diabetes y los
efectos que tienen los determinantes sociales de la salud en su proceso de autocuidado.
Entonces, es a través de un proceso de concientizacion que se planificaran las acciones
necesarias para mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

.Nuestra Experiencia de Investigacion durante COVID-19

En marzo de 2020 el mundo cambi6 para todos. COVID-19 ha afectado sin precedentes
la forma en que vivimos, trabajamos e investigamos (Hall, 2020). Hoy en dia, nuestra rutina
diaria incluye el distanciamiento fisico de otras personas que no viven con nosotros, evitar
multitudes, usar una mascara en espacios publicos o cerrados, cuarentenas, lavarnos las
manos con frecuencia, trabajar desde casa y limitar los viajes innecesarios. Todos estos
cambios ocurrieron en el espacio de unas pocas semanas y afectan nuestras capacidades
personales, sociales y profesionales. Las nuevas restricciones han impactado
dramaticamente los proyectos de investigacion que siguen un enfoque IAP, en donde el
objetivo es trabajar en estrecha colaboracién con miembros de una comunidad para
coproducir conocimiento y cambio social (Kemmis et al., 2014; MacKinnon, 2018).
Investigadores que siguen un enfoque participativo han usado métodos como las consultas
comunitarias, el World Café, teatro popular, grupos focales, foto voz y circulos culturales
para crear y afianzar vinculos con miembros de una comunidad determinada (Camargo-
Plazas, Costa, Alvarado, et al., 2020; Cameron et al., 2014). Ademas de restringir las
interacciones en persona con los posibles participantes del estudio, la pandemia ha
limitado nuestras interacciones con otros investigadores, organizaciones comunitarias y
otras partes interesadas.
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Nuestro proyecto, titulado: “Revision de la educacion para el autocuidado de las personas
mayores que viven con diabetes” se planed inicialmente como una consulta comunitaria
con miembros de la comunidad, personas interesadas como (ej. médicos, educadores,
tomadores de decisiones, administradores de atencién médica y lideres comunitarios), e
investigadores, para determinar las formas mas efectivas de abordar la educacion para el
autocuidado de las personas mayores con diabetes.

Antes del inicio de la pandemia y bajo la direccién de nuestro comité asesor, refinamos
nuestras actividades de investigacion para utilizar la foto voz y los circulos culturales como
nuestros métodos de participacion. Con el método de foto voz, nuestro objetivo es poner
camaras en manos de las personas mayores que viven con diabetes, para documentar su
vida diaria y sus experiencias de autocuidado (Evans-Agnew & Rosemberg, 2016).
Después de la foto voz, planeabamos invitar a las personas mayores a participar en
circulos culturales (Freire, 2013) como un método de concientizacion para explorar los
problemas representados por las fotos de los participantes. Sin embargo, estos métodos
de participacion tuvieron que ser modificados o reemplazados por completo durante la
pandemia, ya que dependian de una interaccion cara a cara con personas a riesgo de
adquirir COVID-19, como lo son los adultos mayores que viven con diabetes. En didlogo
con nuestro comité asesor, creamos formas de avanzar el proyecto durante la pandemia.
Se decidié como grupo el retomar la foto voz y el implementar entrevistas individuales y
omitir los circulos de cultura hasta cuando se levanten las restricciones. Originalmente,
planeabamos invitar a 30 adultos mayores a participar en el estudio, dadas las
restricciones de movilizacion el comité asesor decidio reducir el niUmero de participantes a
solo 15.

Cada jueves una parte del equipo de investigacion que constaba de las dos investigadoras
principales y la coordinadora del proyecto, nos reuniamos por una hora a planear la
logistica de las actividades de investigacién. No obstante, nuevos obstaculos comenzaron
a emerger, por ejemplo, nos preguntdbamos que tipo de cdmaras debiamos utilizar, si
serian mejor las cAmaras desechables o comprar unas camaras digitales que sirvieran en
otros proyectos donde empleamos foto voz. Cada jueves al igual que nuevos desafios
emergian, se encontraba como grupo respuestas. El problema de las camaras fue resuelto
cuando la coordinadora del proyecto nos comenté acerca de unas iPad del laboratorio de
la escuela de enfermeria donde trabajamos que habian sido dadas de baja por viejas. Ella
las rescato y las dejo para uso en investigaciéon. En cuanto a como conectarnos con los
participantes, se planted inicialmente el uso de Zoom como una plataforma confiable para
conectarnos con nuestros participantes en la investigaciéon. Planeamos cada detalle, y sin
embargo, nuevos retos emergian en cada reunion. Por ejemplo, no sabiamos si el acceso
a internet en el area rural donde nuestra investigacion tendria lugar era adecuado y
disponible en la comunidad. También, comenzamos a cuestionar la alfabetizacion
tecnoldgica de la comunidad. En un momento determinado invitamos a la representante
de la comunidad en nuestro comité asesor quien es la directora del programa de
alfabetizacion para mayores en la comunidad donde trabajamos. Ella asisti6 a una de
nuestras reuniones y nos respondié a cada uno de nuestros interrogantes. Igualmente,
nos confirmd nuestras sospechas acerca de los desafios y las barreras en esa comunidad,
las cuales incluian la falta de alfabetizacién tecnoldgica en las personas mayores, la
confiabilidad de internet en el entorno rural y las preocupaciones financieras que limitan el
acceso al internet de alta velocidad e ilimitado. Ella, igual, plante6 la idea de realizar
entrevistas telefonicas en vez de usar Zoom para no excluir a miembros de la comunidad
interesados en el proyecto, pero sin acceso o con acceso limitado al internet.

Era igualmente importante para nosotras el contar con la perspectiva de esta lider de la
comunidad quien muy amablemente contesto cada una de nuestras preguntas. Es mas,
ella nos ayudd a mejorar el nivel de lenguaje de todos los documentos a los que van a
tener acceso los participantes del proyecto. Como miembro de la comunidad y a través de
su centro de alfabetizacion, ella ofrecera respuesta a los participantes sobre temas
relacionados con la toma de fotos o el manejo del iPad. En este plan revisado, el
reclutamiento inicial lo realiza una enfermera profesional y miembro de nuestro comité
asesor, quien se comunica con los posibles participantes en su practica de control del
programa de diabetes.
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Una vez ella identifica a los potenciales participantes, un miembro del equipo se conecta
con ellos por teléfono para explicar el proyecto en profundidad y obtener consentimiento
verbal. Cuando la persona decide que quiere participar, se le envia por correo certificado
el material de estudio el cual incluye: los formularios de consentimiento, una guia para la
toma de fotos, un iPad con un video de bienvenida, cargador y cable, asi como
instrucciones sobre el uso del iPad, el teléfono y correo de nuestra lider comunitaria por si
tienen preguntas sobre el iPad y un sobre prepagado para devolucion del iPad. Terminada
la toma de fotos los participantes devolveran el iPad y la coordinadora del proyecto
imprimira las fotos digitales y enviara las fotos de regreso a los participantes con un
identificador en la parte de atras para poder facilitar la entrevista por teléfono.

Ademas de lo expresado arriba, esta experiencia nos ha ensefiado lo importante que es
la ubicacion geografica, alfabetizacién tecnoldgica y el acceso a la tecnologia como
determinantes sociales de la salud. El acceso en este caso a la comunicacion en tiempo
de una pandemia. Durante la pandemia muchos hogares han usado el internet para
trabajar, comprar comida, telemedicina y comunicarse con la familia. Entonces el no tener
un acceso a internet adecuado se presenta como un desafio significativo para los
miembros de la comunidad. En alguna de nuestras discusiones incluso planteamos la
posibilidad de comprar internet movil, pero ninguna de las compafiias que consultamos
ofrecia servicio en el municipio de Sharbot Lake. Otro aspecto importante para considerar
en nuestro estudio es la experiencia del autocuidado de la diabetes en el adulto mayor
durante COVID-19. El uso de la telemedicina durante la pandemia y la alfabetizacion en
salud son barreras que deben ser exploradas de forma profunda en nuestro proyecto.
Igualmente, esta experiencia nos ha hecho replantear nuestro estudio en varias
oportunidades, lo que inicialmente se planteé como un proyecto de dialogo participativo se
modificé. Sin embargo, al centro de nuestro estudio siempre han estado las filosofias de
participacion, colaboracién y concientizacion que esperamos generar a través del estudio.
Finalmente guardamos la esperanza de implementar los circulos de cultura en donde las
personas mayores identifiquen los problemas y creen soluciones necesarias para mejorar
su calidad de vida.

.Aprendizaje y Reflexién Final

Este estudio de investigacion se formulé como una iniciativa de base para abordar las
necesidades de educacion para el autocuidado de la diabetes en personas mayores. El
camino ha sido largo y arduo. Sin duda, como muchos equipos de investigacién hemos
enfrentado desafios y retrasos en el lanzamiento del proyecto debido a la pandemia. Sin
embargo, hemos aprendido a ser flexibles y acomodar nuestro trabajo a la realidad de la
pandemia. También hemos aprendido a salir de nuestro mundo de la investigacion y mirar
la realidad de las comunidades donde trabajamos. El desafio mas importante de este
trabajo de IAP ha sido el adaptar el proyecto a los efectos que ejercen los determinantes
sociales de la salud en el proceso de investigacion. La ubicacion geografica de la
comunidad, el acceso a tecnologia, el nivel de alfabetizacion tecnolégica de las personas
mayores son factores que inicialmente no consideramos, pero que realmente han afectado
el desarrollo de este proyecto. Estas inequidades sociales crean un llamamiento ético y
politico para tomar medidas y cerrar esta brecha. Confiamos en que nuestro estudio, sea
un primer paso para lograr ese fin. Este trabajo no habria podido suceder sin el apoyo
incondicional y el trabajo arduo de nuestro comité asesor y los miembros de la comunidad.
Esta es nuestra mayor recompensa, el trabajar de forma cercana con miembros lideres de
la comunidad. A través de este afio nos hemos apoyado en estas personas para crear un
proyecto adaptado a las circunstancias de vida de las personas mayores del municipio de
Sharbot Lake. Ellos han dedicado tiempo para orientarnos en como abordar este proyecto
de una forma inclusiva. Finalmente, el realizar una investigacion participativa durante
COVID-19 implica adaptarse a los cambios inesperados del dia a dia, sin perder la vision
y la filosofia de participacidn, colaboracién y concientizacion que esperamos generar a
través de nuestro estudio.
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