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Resumo: Partindo de uma experiência de investigação em torno do processo de morrer, este artigo 

procura discutir alguns dos desafios que emergiram no âmbito de uma pesquisa qualitativa de natureza 

etnográfica no campo da saúde. A sensibilidade do tema e a vulnerabilidade dos participantes conduziu à 

necessidade de criar estratégias que mitigassem potenciais efeitos indesejados para os atores envolvidos. 

Desta forma, discutem-se questões ético-metodológicas e o impacto que a pesquisa assumiu para os 

participantes e investigador.  As principais conclusões apontam, por um lado, para a necessidade de criar 

diretrizes bem definidas no que diz respeito à pesquisa com sujeitos humanos e, por outro, para a 

importância de adequar os instrumentos de recolha no sentido de criar proximidade e salvaguardar o bem-

estar de todos os intervenientes. Este artigo procura contribuir para um debate em torno dos “bastidores” 

da pesquisa, dando a conhecer dilemas transversais à investigação. 
 

Palavras-chave: Pesquisa qualitativa; Sensibilidade; Vulnerabilidade; Ética. 

 

Abstract: Drawing upon a research on the dying process, this article seeks to discuss some of the 

challenges that have emerged in the context of a qualitative health research ethnography. The sensitivity of 

the topic and the vulnerability of the participants led to the need to create strategies to mitigate the potential 

undesirable effects for those involved in the research. The ethical and methodological aspects, as well as 

the impact that the research can assume for the participants and for the researcher are discussed. The 

conclusions point, on the one hand, to the need to create well-defined guidelines for research with human 

subjects and, on the other, to the importance of adapting the data collection instruments to create proximity 

and safeguard the well-being of all the actors. This article aims to contribute to the debate around the 

“backstage” of the research, revealing the dilemmas that across several studies. 

 

Keywords: Qualitative research; Sensitivity; Vulnerability; Ethics. 

 

1 Introdução  

 

Este artigo tem por base uma investigação que procurou perceber como a 

deterioração corporal experienciada no período imediatamente antes da morte influencia 
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o self e a identidade dos pacientes em fase terminal. Pretende-se aqui discutir alguns dos 

desafios inerentes ao desenvolvimento de uma pesquisa qualitativa de natureza 

etnográfica no campo da saúde com sujeitos que podem ser considerados vulneráveis e 

acerca de um tema que se pode pautar pela sensibilidade. A pesquisa qualitativa de 

natureza etnográfica tem, de facto, vindo a ser descrita como o método privilegiado para 

desenvolver estudos, quer com sujeitos vulneráveis, como é o caso dos pacientes em fase 

terminal (LAWTON, 2001), quer acerca de temas considerados sensíveis, como é o caso 

da doença (WATTS, 2008) e da morte (WOODTHORPE, 2009). Esta adaptabilidade do 

método advém, sobretudo, do seu carácter não invasivo, que permite ter em conta a 

temporalidade dos participantes do estudo, respeitando simultaneamente a 

emocionalidade inerente ao contexto e às situações vividas/experienciadas pelos próprios 

(LAWTON, 2001). Neste sentido, é importante compreender qual a melhor forma de 

desenvolver pesquisa com sujeitos vulneráveis e sobre temas sensíveis, salvaguardando 

tanto os participantes, como os próprios investigadores (ADDINGTON-HALL, 2002; 

BERRY, 2004). Assim sendo, neste artigo, num primeiro momento, explora-se o conceito 

de vulnerabilidade associado aos sujeitos ou grupos investigados e o conceito de 

sensibilidade associado ao tema ou tópicos de pesquisa abordados. Num segundo 

momento, enumeram-se as estratégias metodológicas e os princípios éticos que nortearam 

a investigação. Num terceiro momento, explora-se o impacto que a pesquisa teve para os 

vários intervenientes, discutindo-se algumas estratégias que podem contribuir para 

mitigar alguns efeitos indesejados. 

 

2 Vulnerabilidade e sensibilidade na pesquisa em torno do processo de morrer 

 

Levar a cabo uma investigação envolve dar resposta a uma multiplicidade de 

desafios, sejam eles de ordem metodológica, teórica, ética, política ou legal (LEE; 

RENZETTI, 1990). A forma como eles são ultrapassados depende, essencialmente, do 

contexto em que a pesquisa se insere e dos seus atores. Nesta “equação”, o papel que os 

investigadores assumem pode (e tende) a ser decisivo, cabendo-lhes a responsabilidade 

de construir um projeto com valor científico e, simultaneamente, com valor social que vá 

ao encontro de princípios e direitos humanos considerados fundamentais (RAPOSO, 

2020). Tais princípios e direitos orientadores referem-se, de modo geral, ao respeito pela 

pessoa (i.e., deve prevalecer a vontade individual, devendo ser dada especial atenção a 

quem se encontra numa situação de vulnerabilidade e/ou possui a sua capacidade de 
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decisão diminuída), à beneficência/não maleficência (i.e., dever de não fazer mal, 

maximizando os benefícios e minimizando os riscos) e à justiça (i.e., não serem impostos 

fardos desnecessários, nem ser recusado qualquer benefício) (ALMEIDA, 2013). Para 

além disso, desenvolver investigação em torno do processo de morrer e, especificamente, 

acerca da relação que se estabelece entre a deterioração corporal experienciada no período 

imediatamente antes da morte e a (re)construção do self e a identidade dos pacientes em 

fase terminal, implica refletir acerca da (potencial) vulnerabilidade dos participantes 

envolvidos e da (eventual) sensibilidade do tema. Tal reflexão permite salvaguardar o 

bem-estar de todos os intervenientes e, por conseguinte, evitar danos a nível físico, 

psicológico e emocional. 

De facto, é possível enquadrar os pacientes em fase terminal na categoria de grupo 

vulnerável (ADDINGTON-HALL, 2002), fundamentalmente, pela sua condição física 

debilitante e deteriorante que pode condicionar a autonomia e a capacidade para tomar 

certas decisões (MOORE; MILLER, 1999; SILVA, 1995). Apesar desta (potencial) 

vulnerabilidade, os pacientes em fase terminal podem, caso pretendam e caso a sua 

condição não coloque em risco o funcionamento cognitivo, participar em pesquisas no 

âmbito das ciências sociais, particularmente, sobre assuntos que lhes são próximos 

(ADDINGTON-HALL, 2002; BERRY, 2004; BLOOMER et al., 2017). Assim, é 

possível potencializar a fala dos participantes e pensar em estratégias que vão ao encontro 

das suas reais necessidades (DICKSON-SWIFT; JAMES; LIAMPUTTONG, 2008; LEE; 

RENZETTI, 1990). Ainda que os resultados da investigação e os benefícios que daí 

advêm possam não reverter diretamente para estes participantes, a possibilidade de ajudar 

outras pessoas que, direta ou indiretamente, partilham a mesma realidade (ou próxima) e 

o efeito catártico e/ou terapêutico que pode advir do diálogo entre investigador-

investigado representam motivações válidas (ALEXANDER, 2010; AUGUSTO; 

HILÁRIO, 2019; BLOOMER et al., 2017). Desta forma, considera-se importante evitar 

a adoção de uma postura paternalista (desconsiderando a vontade do participante por 

intermédio da sua exclusão do processo de tomada de decisão) e olhar para o carácter 

contextual do conceito de vulnerabilidade – varia consoante a situação, o sujeito 

investigado, o investigador e a relação estabelecida entre eles –, onde se pressupõe que a 

vulnerabilidade assume diferentes formas e não representa, necessariamente, um 

elemento limitador/condicionador da pesquisa (BRACKEN-ROCHE et al., 2017; VON 

BENZON; VAN BLERK, 2017). Considera-se, assim, que os pacientes em fase terminal, 

em particular, os que foram investigados no âmbito da pesquisa em causa, constituem 
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agentes ativos, críticos e reflexivos com a capacidade para tomar decisões acerca do papel 

que pretendem assumir e desempenhar na pesquisa e sobre os aspetos que querem abordar 

(BERRY, 2004). 

Além da (potencial) vulnerabilidade dos participantes, destaca-se também a 

(eventual) sensibilidade do tema ou dos assuntos tratados no âmbito da pesquisa. Abordar 

o processo de morrer e, em particular, as experiências de deterioração corporal 

decorrentes desse mesmo processo pode suscitar algumas inquietações. Por se tratar de 

um tema que é, frequentemente, associado a sentimentos e emoções negativas – de perda, 

tristeza e saudade – e por incidir sobre experiências íntimas e, portanto, do foro privado; 

o processo de morrer pode ser enquadrado na categoria de tema sensível (LEE; 

RENZETTI, 1990; WELLINGS; BRANIGAN; MITCHELL, 2000). Também a 

possibilidade de acarretar certas consequências ou implicações para os participantes da 

pesquisa, como por exemplo, desconforto, permitem classificar o processo de morrer 

como sendo um tema sensível (LEE, 1993; LEE; RAYMOND, 2012; WELLINGS; 

BRANIGAN; MITCHELL, 2000). Contudo, se, por um lado, parecem existir certas 

condições que permitem incluir determinados tópicos na categoria de temas sensíveis, por 

outro, e à semelhança do conceito de vulnerabilidade, trata-se de um conceito contextual, 

na medida em que temas aparentemente inócuos podem tornar-se sensíveis e vice-versa; 

ou seja, a sensibilidade do tema varia consoante a situação e os atores envolvidos, onde, 

por exemplo, a forma como as questões são formuladas e dirigidas e a forma como elas 

são recebidas podem ter um papel mais decisivo, no que toca ao “trazer” sensibilidade 

para o tema, do que, propriamente, o teor do mesmo. Assim, ainda que o processo de 

morrer possa, à partida, no imaginário social promover sensibilidade junto dos atores da 

pesquisa, ela não representa, por si só, um elemento gerador de sensibilidade, dependendo 

de uma multiplicidade de fatores e (pre)disposições.  

De modo geral, estes conceitos aqui discutidos diferem dos conceitos de 

vulnerabilidade e sensibilidade utilizados em contexto de saúde. No caso do primeiro 

conceito, este tende a ser usado, nesse contexto, de forma a descrever situações de risco, 

associado a susceptibilidades que os indivíduos podem ter em relação a sofrer danos na 

sua saúde (BERTOLOZZI et al., 2009).  Por sua vez, o segundo conceito refere-se a uma 

medida probabilística de diagnosticar corretamente um caso clínico (CASTIEL, 2004). 

Não obstante o carácter contextual dos conceitos, partir para a realização de uma pesquisa 

acerca de um tema (eventualmente) sensível e/ou que incide sobre um grupo 

(potencialmente) vulnerável implica pensar em estratégias que procurem 
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combater/minimizar os riscos associados a este tipo de investigação (DICKSON-SWIFT 

et al., 2008; VINCETT, 2018). A este respeito, destaca-se a partilha de experiências de 

pesquisa que permitam dar a conhecer os processos inerentes à mesma e a forma como 

os desafios encontrados foram ultrapassados/geridos (AUGUSTO; HILÁRIO, 2019; 

VINCETT, 2018). Assim, procura-se, no presente artigo, dar a conhecer os “bastidores” 

de uma pesquisa desenvolvida em torno do processo de morrer, bem como a forma como 

certos obstáculos ético-metodológicos foram ultrapassados.  

 

3 Um olhar sobre os aspetos éticos e metodológicos da pesquisa 

 

Nesta secção procurar-se-á, num primeiro momento, dar conta dos desafios éticos 

da pesquisa relacionados, por um lado, a uma ética processual e, por outro, a uma ética 

na prática. Num segundo momento, irá se discutir sobre o consentimento informado tanto 

ao nível formal, como informal.  

 

3.1 A ética processual e a ética na prática: o exemplo da observação participante 

 

A pesquisa qualitativa contempla, naturalmente, diversas questões éticas. No 

âmbito das quais é possível identificar aspetos ligados a uma ética processual e outros 

que se relacionam com uma ética na prática. A primeira dimensão remete para o conjunto 

de procedimentos formais necessários para entrar no campo de pesquisa e realizar a 

investigação, sendo que tais procedimentos geralmente envolvem o contato com uma 

comissão de ética de forma a obter a sua apreciação. A segunda dimensão relaciona-se 

com as obrigações éticas que o investigador tem para com os participantes, bem como 

todo um conjunto de questões ou dilemas que surgem no decurso das interações 

quotidianas que são estabelecidas no campo de pesquisa, podendo estas emergir de forma 

totalmente inesperada. No seio desta imprevisibilidade, podem surgir “momentos 

eticamente relevantes/importantes”, ou seja, situações marcadas pela inexistência de uma 

resposta óbvia e clara, mas com sérias implicações éticas (GUILLEMIN; GILLAM, 

2004). Como seria de esperar, estas dimensões relacionam-se entre si e nem sempre é 

possível separá-las de forma clara. Sabendo-se que a investigação não se pauta apenas 

pelo formalismo burocrático e previsibilidade, cabe ao investigador desenvolver de forma 

crítica e reflexiva as suas ferramentas e estratégias de atuação em momentos nos quais as 

questões éticas se complexificam e a clareza se dissipa (ELLIS, 2010; HOLLAND; 

WILLIAMS; FORESTER, 2014; RORIZ; PADEZ, 2017; ROSSMAN; RALLIS, 2010). 



Estudo                                                                                                                                      ISSN 2525-8222 

DOI: http://dx.doi.org/10.33361/RPQ.2021.v.9.n.21.379 

Revista Pesquisa Qualitativa. São Paulo (SP), v.9, n.21, p. 306-321, ago. 2021                                  311 

A investigação aqui descrita parte de uma pesquisa etnográfica realizada durante 

10 meses em duas unidades de cuidados paliativos localizadas em Lisboa. Uma vez que 

o trabalho de campo iria ter lugar em duas unidades de cuidados paliativos privadas a 

atuar em Portugal, não foi necessário elaborar um pedido de autorização junto do 

Ministério da Saúde Português, nem obter consentimento prévio de nenhuma comissão 

de ética nacional. No entanto, na medida em que o estudo estava a ser desenvolvido no 

âmbito de uma pesquisa na Royal Holloway, University of London, foi necessário pedir 

autorização ao comité de ética dessa instituição.  

As considerações apresentadas pela comissão de ética ao nível da proteção dos 

participantes no estudo evidenciaram ter por base um regime de regulamentação 

antecipada e, por conseguinte, incidiram no modelo proposto pela investigação clínica e 

de experimentação biomédica (MURPHY; DINGWALL, 2007). Tal regime de regulação 

assenta no pressuposto de que os participantes no estudo são indivíduos isolados cujas 

ações são passíveis de ser controladas pelo investigador. Todavia, no método etnográfico 

as situações de pesquisa não incidem sobre um conjunto delimitado à priori de indivíduos, 

mas sobre a dinâmica de certas relações e processos. Assim sendo, não é possível 

identificar todos os atores e antecipar todas as interações e situações que terão lugar no 

decurso da observação (GUILLEMIN; GILLAM, 2004). 

A imposição feita pela comissão de ética de obrigatoriedade de obtenção do 

consentimento prévio por escrito à observação revela um desconhecimento sobre a 

natureza do método etnográfico. A noção de “rapport”, que se refere a um cultivar de 

relações de proximidade e confiança, sendo tal um dos principais pilares da pesquisa 

etnográfica (GAGLIO; NELSON; KING, 2006), foi fortemente constrangida dada a 

imposição de consentimento prévio por escrito (NUNES, 2011). Este pedido 

comprometeu a quantidade e a qualidade da informação recolhida através da técnica de 

observação participante, na medida em que somente foi possível fazer o registo de certas 

situações (i.e., reuniões de equipa, interações entre equipa e pacientes; interações entre 

pacientes e familiares; interações entre a tríade: equipa, familiares, pacientes) com 

sujeitos que já haviam dado o seu consentimento prévio por escrito. No entanto, de modo 

a criar uma relação de proximidade e confiança, foi obtido o consentimento por escrito 

para a realização da observação após a condução das entrevistas aos sujeitos. A obtenção 

de consentimento prévio por escrito à observação no âmbito da pesquisa etnográfica não 

revelou ser um procedimento adequado (RAPOSO, 2016), indo ao encontro do que já 

havia sido assinalado na investigação em ciências sociais (MURPHY; DINGWALL, 
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2007). Além disso, e de acordo com as diretrizes lançadas, em 2015, pela Comissão 

Europeia num documento intitulado “Research Ethics in Ethnography/Anthropology”, 

denota-se a possibilidade de incorporar no âmbito de uma investigação formas 

“alternativas” de obtenção do consentimento dos participantes, destacando-se, por 

exemplo, o consentimento verbal. Este tipo de consentimento preserva o direito do 

participante de escolher participar e, simultaneamente, permite cultivar uma relação de 

confiança e de maior proximidade pela forma natural como é obtido (IPHOFEN, 2015). 

No âmbito da prática etnográfica, o consentimento é visto como negociado e 

processual (RORIZ; PADEZ, 2017). Na verdade, deve-se encarar o consentimento como 

um processo que ocorre ao longo de toda a pesquisa (ELLIS, 2007), o que permitirá que 

os participantes tenham um maior controlo sobre a sua participação no estudo e sobre as 

decisões que tomam no âmbito do mesmo (WARIN, 2011). Embora pudesse ter sido 

benéfico para a investigação observar todos os pacientes e familiares ao longo de todo o 

processo de deterioração corporal e no momento específico da morte, tal não foi possível 

devido a limitações de tempo e de financiamento. Além disso, os familiares com os quais 

o investigador teve um contato mais prolongado e sobre os quais incidiu a maioria das 

observações são aqueles cujo familiar se encontrava numa situação mais crítica, sendo 

nesta fase que as famílias tendem a estar mais presentes e a prestar mais apoio. 

 

3.2 A formalidade versus a informalidade do consentimento informado: o caso das 

entrevistas 

 

À técnica de observação participante associou-se a condução de entrevistas semi-

estruturadas a 10 pacientes oncológicos em fase terminal, 20 familiares e 20 membros da 

equipa de cuidados paliativos (pertencentes a diversas categorias profissionais). Um dos 

requisitos imposto pela comissão de ética dizia respeito à obtenção de consentimento 

informado para a realização das entrevistas. De forma a obtê-lo, foi disponibilizado um 

folheto informativo aos participantes onde constavam os objetivos, métodos, riscos e 

benefícios do estudo. Deste modo, era possível garantir que a decisão de participar na 

investigação ocorria de forma consciente e informada (RICHARDS; SCHWARTZ, 2002; 

SEYMOUR; SKILBECK, 2002). Toda a informação disponibilizada em formato físico 

era também apresentada verbalmente, de modo a assegurar que os sujeitos a 

compreendiam (FRAVEL; BOSS, 1992). 



Estudo                                                                                                                                      ISSN 2525-8222 

DOI: http://dx.doi.org/10.33361/RPQ.2021.v.9.n.21.379 

Revista Pesquisa Qualitativa. São Paulo (SP), v.9, n.21, p. 306-321, ago. 2021                                  313 

O pedido de consentimento por escrito foi encarado com estranheza por parte tanto 

de pacientes como de familiares. À exceção dos profissionais de saúde que evidenciaram 

estar, de certo modo, familiarizados com o processo na medida em que é utilizado 

frequentemente na pesquisa clínica e na investigação biomédica com humanos. A 

estranheza manifestada poderá estar relacionada com a natureza da sociedade portuguesa. 

De modo geral, a assinatura de um contrato remete para um ato de elevada seriedade em 

que a quebra de direitos e deveres acarreta, geralmente, consequências graves para ambas 

as partes envolvidas (SÃO JOSÉ; TEIXEIRA, 2013). Esta estranheza inicial esvaneceu-

se após se ter explicado aos participantes a importância e o papel do consentimento por 

escrito.  

O consentimento foi obtido sob o entendimento de que a participação no estudo 

pelos sujeitos era voluntária (CASSARETT; KARLAWISH, 2000) e que poderiam 

desistir da sua participação a qualquer momento sem prejuízo (TEE; LATHLEAN, 2004). 

Foi assegurado que os sujeitos se sentiam confortáveis com o facto de as entrevistas serem 

gravadas e, posteriormente, transcritas. À semelhança do que tem sido descrito como uma 

boa prática na literatura em torno do processo de morrer, foi dada aos pacientes a 

possibilidade de usarem os seus próprios nomes de forma a imortalizar a sua história 

(HOCKEY, 2007). Todavia, esta não foi uma opção considerada pelos participantes, que 

preferiram manter-se anónimos. Isto pode, eventualmente, ser explicado pelo 

desconhecimento que os pacientes entrevistados tinham sobre a iminência da sua morte, 

sendo que a maior parte deles não foram informados sobre o prognóstico da sua doença.   

Destaca-se a importância do diálogo informal estabelecido com os profissionais 

de saúde que permitiu a obtenção de informações sobre o estado clínico dos pacientes e 

sobre o conhecimento que estes possuíam acerca da sua condição, possibilitando gerir as 

emoções dos participantes e evitar a transmissão de informações (potencialmente) 

nocivas.  No decorrer da entrevista, optou-se por não se usar palavras como “deterioração 

corporal”, “doença terminal”, “processo de morrer” e “morte” pois tal poderia dar 

indicação sobre a gravidade da situação e iminência da morte (KENDALL et al., 2007). 

Contudo, um dos pacientes indagou o investigador no final da entrevista acerca do 

prognóstico da sua doença. Dado que somente os profissionais de saúde podem dar 

informações específicas sobre o estado de saúde, o investigador solicitou que o paciente 

remetesse tal questão para a equipa clínica. O paciente interrogou, de facto, a equipa 

clínica e foi lhe transmitido o seu prognóstico, o que lhe permitiu preparar-se para a sua 

morte iminente, em particular que comunicasse as suas últimas vontades e desejos aos 
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seus entes queridos. Destaca-se, assim, como o carácter reflexivo da entrevista pode 

conduzir à modificação de atitudes e comportamentos por parte dos entrevistados. 

 

4 O impacto da pesquisa nos seus atores: estratégias de mitigação  

 

Nesta secção, pretende-se refletir sobre o impacto que a pesquisa teve quer nos 

participantes, quer no investigador. Assim, num primeiro momento, descreve-se as 

estratégias adotadas de modo a minimizar o impacto negativo que a investigação pudesse 

ter sobre os participantes. Por sua vez, num segundo momento, apresenta-se as estratégias 

desenvolvidas pelo investigador de forma a salvaguardar também o seu bem-estar. 

 

4.1 O impacto da pesquisa nos participantes 

 

Dada a natureza (eventualmente) sensível das questões abordadas, foram tomadas 

medidas com o propósito de proteger os participantes do estudo de qualquer impacto 

negativo que a investigação pudesse ter sobre os mesmos. De forma a minimizar o 

desenvolvimento de sentimentos negativos por parte dos sujeitos durante a recolha de 

dados procurou-se estabelecer uma relação de proximidade e confiança com eles. A noção 

de empatia assume aqui um papel central, sendo descrita como o colocar-se no lugar do 

outro, podendo ser expressa tanto a nível verbal como não-verbal (HAKANSSON; 

MONTGOMERY, 2003). Através do toque, sempre que ele se mostrou apropriado face 

à situação e à receptividade do participante, foi possível diminuir sentimentos negativos 

quando foram abordadas questões (potencialmente) sensíveis e dolorosas para os sujeitos. 

Escutar com preocupação e compaixão, bem como a manutenção do contato através do 

olhar foram outras estratégias empáticas adotadas (WATTS, 2008). Este clima de 

confiança e conforto que se traduziu no desenvolvimento de uma relação empática entre 

investigador e participantes foi fundamental para a concretização das entrevistas, e em 

particular para a obtenção de informação de qualidade (FERREIRA, 2014; PEGADO; 

ZÓZIMO; LOPES, 2016).  

A reação mais comum dos participantes, nomeadamente dos pacientes 

entrevistados, foi de incerteza para com a doença. A procura de validação de que tudo 

acabaria por ficar bem dominou as narrativas dos pacientes, bem como as dos seus 

familiares (WATTS, 2008). A grande maioria dos sujeitos indicara que a participação no 

estudo foi benéfica, uma vez que permitiu que discutissem abertamente sobre as suas 

experiências do cuidado em fim de vida e as emoções associadas ao processo de morrer 
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(DICKSON-SWIFT et al., 2006; RAGER, 2005). Tal situação foi, particularmente, 

evidente ao nível das entrevistas tendo sido realçado por membros da equipa de cuidados 

paliativos, nomeadamente por enfermeiros e psicólogos, o efeito catártico e/ou 

terapêutico que as mesmas tiveram sobre si mesmos e sobre os vários participantes no 

estudo (DICKSON-SWIFT et al., 2008).  

As entrevistas ao nível da investigação criam, de certo modo, um ambiente 

semelhante às entrevistas terapêuticas, na medida em que providenciam um espaço onde 

os indivíduos comunicam de forma espontânea sem receio de crítica ou julgamento por 

parte de quem escuta (DICKSON-SWIFT et al., 2006; LOWES; GILL, 2006).  A procura 

de uma linguagem acessível, que fosse ao encontro do conhecimento que os entrevistados 

tinham sobre a sua situação ou sobre a situação dos seus familiares, foi uma preocupação 

constante ao longo de toda a pesquisa.  

A grande maioria dos entrevistados mencionara que a sua participação no estudo 

se prendia sobretudo a motivos altruístas, uma vez que apesar dele não os beneficiar 

diretamente, confiavam que o estudo iria melhorar os cuidados prestados no futuro a 

pacientes e/ou a familiares que se encontrassem em situações semelhantes (LOWES; 

GILL, 2006). Denotou-se, portanto, a importância de transmitir o valor da pesquisa para 

os participantes. 

 

4.2 O impacto da pesquisa no investigador  

 

O desenvolvimento de pesquisa em torno de tópicos considerados sensíveis como 

o processo de morrer pode ter um impacto profundo no bem-estar dos investigadores 

(BAHN; WEATHERILL, 2012; DICKSON-SWIFT et al., 2008; LALOR; BEGLEY; 

DEVANE, 2006). A proximidade com a morte e a escuta das narrativas de pacientes e 

familiares coloca os investigadores num campo repleto de emoções e exige da sua parte 

uma grande destreza emocional (VISSER, 2017). Não só os investigadores têm de lidar 

com os sentimentos dos entrevistados, mas também com os seus próprios sentimentos 

(WATTS, 2008; WOODTHORPE, 2009). Tal remete para a noção de “trabalho 

emocional” desenvolvida por Hochschild (1983) que, de modo geral, se refere ao esforço 

consciente ou não, neste caso desenvolvido pelos investigadores, no sentido de gerir as 

suas emoções e sentimentos.  

Na verdade, o contato prolongado com a temática da morte pode gerar medos nos 

investigadores acerca da sua própria morte ou da morte de familiares e amigos próximos 
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(CLARKE; INGLETON; SEYMOUR, 2000; JOHNSON; CLARKE, 2003). Assim 

sendo, num primeiro momento da investigação, antes da entrada no campo, os 

investigadores são levados a questionar-se sobre os seus sentimentos e reações perante a 

morte. Apesar da forte carga emocional associada a tais questões, este exercício, no 

âmbito da pesquisa, permitiu que se refletisse sobre como se iria responder face à 

proximidade com o fenómeno, preparando o investigador, de certo modo, para o 

inevitável confronto com o campo.  

Já no campo, com o propósito de minimizar o impacto subjacente à proximidade 

com a morte, foi desenvolvido um conjunto de estratégias. Em primeiro lugar, salienta-

se a elaboração de um diário de campo onde foram relatados os sentimentos e emoções 

experienciados ao longo dos 10 meses do trabalho de campo, tendo-se revelado uma 

ferramenta de reflexão de enorme importância (VALENTINE, 2007). O contato com 

outros colegas de investigação permitiu discutir acerca dos desafios encontrados no 

decorrer do estudo através da partilha de experiências (ROLLS; RELF, 2006). Não 

obstante, o processo de pesquisa revelou ser bastante recompensador, na medida em que 

permitiu que os pacientes, os familiares e os profissionais de saúde pudessem contar a sua 

história. Foram experienciados sentimentos de gratidão pela partilha, por parte dos 

participantes de momentos importantes, o que contribuiu para a validação do estudo 

desenvolvido (DICKSON-SWIFT et al., 2008).  

 

5 Considerações finais  

 

O presente artigo corrobora a ideia de que a ética não se deve traduzir em 

instrumentos marcadamente burocráticos (MONAGHAN; O’DWYER; GABE, 2013), 

que remetem para a necessidade intrínseca de uma homogeneização de procedimentos 

característicos do modelo biomédico (MINAYO; GUERRIERO, 2014). No decorrer da 

pesquisa, podem ocorrer situações com menor previsibilidade, que Guillemin e Gillam 

(2004) denominam de “momentos eticamente relevantes/importantes”, pelo que o 

investigador deve então ter a liberdade para se socorrer da sua sensibilidade moral e 

emocional (ELLIS, 2010) para dar resposta a dilemas que se prendem de certa forma a 

essa “microética” (HOLLAND; WILLIAMS; FORESTER, 2014). A ética, que se traduz 

na reflexividade do próprio investigador, deve, pois, ser vista como ferramenta essencial 

em todo o processo de pesquisa (ROSSMAN; RALLIS, 2010). Esta reflexividade foi 

evidente desde a construção do desenho da pesquisa até ao decorrer do trabalho de campo, 
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sobretudo de modo a minimizar o impacto negativo que uma investigação sobre temas 

sensíveis pode ter não só nos participantes, como no próprio investigador (EMERALD; 

CARPENTER, 2015).  Neste sentido, foram desenvolvidas estratégias que contribuíram, 

de certo modo, para mitigar esse impacto. Salienta-se, por exemplo, o desenvolvimento 

de uma relação de proximidade e confiança entre os participantes e o investigador. A 

preparação do investigador para o campo permitiu também a minimização de sentimentos 

negativos que pudessem surgir no desenvolvimento da pesquisa etnográfica dado o tema 

e a população. 

Foi através da reflexividade que o investigador conseguiu dar resposta quer às 

questões da ética processual, quer aos dilemas que advêm da ética na prática. Na verdade, 

a reflexividade permitiu ultrapassar as tensões éticas que surgiram no decorrer da 

investigação (RORIZ; PADEZ, 2017). Porém, não se pretende neste artigo ir contra a 

existência de uma ética processual, mas dar continuidade ao debate acerca da importância 

da ética na prática na pesquisa em ciências sociais. Procurou-se, assim, apresentar alguns 

dos desafios de ordem ética e metodológica que o investigador pode enfrentar neste tipo 

de pesquisa. O recurso à pesquisa etnográfica, em particular à observação participante e 

a entrevistas semi-estruturadas, confirmou-se como a opção metodológica mais adequada 

para desenvolver investigação sobre temas (eventualmente) sensíveis com populações 

(potencialmente) vulneráveis. As especificidades da aplicação do consentimento 

informado por escrito no âmbito da pesquisa etnográfica foram abordadas no presente 

artigo. Estas especifidades corroboram a importância de existirem diretrizes claras, mas 

suficientemente abertas que permitam ter em consideração o caracter contextual deste 

tipo de pesquisa.  

Este artigo procurou dar visibilidade a questões que têm vindo a ser remetidas 

para segundo plano no âmbito dos debates em ciências sociais, onde se privilegia a 

apresentação e discussão dos resultados e não se atribui o devido enfâse aos dilemas 

associados ao processo de pesquisa. Realizar investigação sobre o modo como a 

deterioração corporal influência o self e a identidade dos doentes em fase terminal implica 

pensar quer sobre a sensibilidade do tema e a vulnerabilidade dos participantes, quer sobre 

os procedimentos éticos e metodológicos a adoptar neste tipo de pesquisa de modo a 

cumprir os objetivos de investigação propostos e respeitar o rigor científico.  Pretende-

se, através deste artigo, abrir o mote para um debate alargado sobre estas questões, em 

particular com investigadores em início de carreira, que devido à sua menor experiência 

podem se encontrar menos preparados para lidar com os vários desafios éticos e 
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metodológicos decorrentes de desenvolver investigação sobre um tema (eventualmente) 

sensível e com uma população (potencialmente) vulnerável. 
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