
Revista Iberoamericana de Bioética / nº 21 / 01-16 [2023] [ISSN 2529-9573]  1

Revista Iberoamericana de Bioética / nº 21 / 01-16 [2023] [ISSN 2529-9573] DOI:10.14422/rib.i21.y2023.008 1

Ethics in Scientific Research: Particularities in Studies with 
People with Parkinson's Disease

A ética na investigação científica: particularidades 
nos estudos em pessoas com doença de 
Parkinson

Ricardo Loureiro

Escola Superior de Enfermagem de 
Coimbra
E-mail: ricardoloureiro1@esenfc.pt

 https://orcid.org/0000-0001-6135-2278

Joana Bernardo

Escola Superior de Enfermagem de 
Coimbra
E-mail: joanabernardo@esenfc.pt 

 https://orcid.org/0000-0003-3614-9061

Hugo Loureiro

E-mail: handre.loureiro.1@gmail.com
 https://orcid.org/0000-0003-3287-8718

Albertina Oliveira

Universidade de Coimbra
 https://orcid.org/0000-0001-9521-528X 

Margarida Lima

Universidade de Coimbra 
 https://orcid.org/0000-0002-6239-1137 

Autores

Miscelánea

mailto:ricardoloureiro1@esenfc.pt
https://orcid.org/0000-0001-6135-2278
https://orcid.org/0000-0001-6135-2278
mailto:joanabernardo@esenfc.pt 
https://orcid.org/0000-0003-3614-9061
https://orcid.org/0000-0003-3614-9061
mailto:handre.loureiro.1@gmail.com
https://orcid.org/0000-0003-3287-8718
https://orcid.org/0000-0003-3287-8718
https://orcid.org/0000-0001-9521-528X 
https://orcid.org/0000-0001-9521-528X
https://orcid.org/0000-0002-6239-1137 
https://orcid.org/0000-0002-6239-1137


Revista Iberoamericana de Bioética / nº 21 / 01-16 [2023] [ISSN 2529-9573]  2

Abstract

Resumo

Given the interest in academic and scientific circles, ethics in research has been 
studied for several decades. When carrying out a narrative review to find the ethi-
cal assumptions in research on Parkinson's disease, the possibility of integrating 
Freire's perspective in the act of investigating was also considered. A new stream 
of research based on Freire's critical pedagogy is to simultaneously reflect on the 
ontological, ideological, political and cultural identity domains, described throug-
hout his work, and based on ethical-critical awareness.
The ethical requirements of clinical research in Parkinson's disease are: (1) 
respect for participants; (2) risk/benefit assessment; (3) informed consent; (4) 
adding value; (5) scientific validity; (6) careful selection of participants; (7) in-
dependent access to the study. Scientific evidence is consensual, verifying the 
inclusion of these people in a broader group of participants in view of their vulne-
rable condition.

A ética em investigação é uma matéria estudada há várias décadas, dado o 
interesse no meio académico e científico. Ao realizar-se uma revisão narrativa 
com o objetivo de conhecer os pressupostos éticos na investigação em doença 
de Parkinson, refletiu-se também a possibilidade de se interiorizar a perspetiva 
de Freire no ato de investigar. Uma nova corrente de investigação assente na 
pedagogia crítica de Freire é simultaneamente refletir acerca dos domínios on-
tológico, ideológico, político e de identidade cultural descritos ao longo da sua 
obra, e baseados na consciência ético-crítica. 
Constituem-se como requisitos éticos da investigação clínica em doença de 
Parkinson: (1) – respeito pelos participantes; (2) – avaliação do risco/benefí-
cio; (3) – consentimento informado; (4) –adicionar valor; (5) – validade cientí-
fica; (6) – seleção criteriosa dos participantes; (7) – acesso independente ao 
estudo. As evidências científicas são consensuais, verificando-se a inclusão 
destas pessoas num grupo de participantes mais amplo, atendendo à sua con-
dição de vulnerabilidade.

Doença de Parkinson; ética freiriana; investigação científica.
Parkinson’s disease; Freire’s ethics; scientific research.
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1.  Introdução 

Assiste-se a um momento da história profundamente marcado pela inovação técnica 
e científica. De facto, o Século XXI incorpora em si mesmo uma enorme evolução no 
campo científico, transversal a muitas áreas do Saber, essenciais para o crescimento e 

desenvolvimento humanos, promovendo um contínuo e progres-
sivo conhecimento dos fenómenos e que diariamente se relacio-
nam com e na ação humana.

Não obstante da importância e utilidade da investigação cien-
tífica, é pertinente a discussão em torno do modo de se fazer 
Ciência na atualidade. Talvez possa ser considerado um interes-
se maior a preocupação sobre os valores éticos inerentes a toda 
e qualquer investigação, tratando-se de algo único, elementar e 
essencial que deve acompanhar o progresso científico. 

A ética em investigação é, efetivamente, uma matéria estudada há várias décadas, con-
tinuando a ser debatida à escala global, fruto do seu respeitável interesse no meio 
académico e científico e, num âmbito mais global, na sociedade (European Comission, 
2013). E este respeitável interesse não se coaduna com situações desafiantes decor-
rentes de um conjunto de ações que em nada credibilizam o rigor científico, conside-
rando-se premente uma profunda reflexão no seio dos diversos atores e instituições 
responsáveis.

No campo de ação da área científica das Ciências da Educação, esta discussão assu-
me um valor incontornável, ao associar-se o imperativo da ética à dignidade da pessoa 
humana, com o respeito pelos Direitos Humanos, a sua autonomia, humanização (Se-
verino, 2014) e com a transformação social, ainda que alicerçada no critério, rigor e 
integridade científicos.

Um dos fatores condicionantes, e que deve objetivar ainda uma maior sensibilidade 
pela comunidade científica no planeamento e realização de cada investigação, pren-
de-se com o estudo em seres humanos, pelo valor universal dos aspetos inerentes 
à condição humana. Por outro lado, e, remetendo-nos concretamente para a área de 
interesse do presente documento, a investigação científica em doentes com Parkinson 
reveste-se em si mesma de uma enorme especificidade (Nunes, 2015), por meio de um 
conjunto de aspetos que interessa estudar e compreender, traduzidos na sua condição 
de vulnerabilidade social.

As considerações teóricas descritas anteriormente justificam uma profunda reflexão, 
contribuindo para a discussão os contributos de um conjunto de autores e institui-
ções assinaláveis, pelo seu interesse na regulação ética no campo científico. Pro-
curamos, num outro sentido, e à luz do conhecimento científico da área em estudo, 
aprofundar os conhecimentos de índole ética e essenciais para a condução de dese-
nhos metodológicos.

Talvez possa ser considerado 
um interesse maior a 
preocupação sobre os valores 
éticos inerentes a toda e 
qualquer investigação
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2. A investigação científica e a sua implicação na sociedade

A perceção da importância do conhecimento científico na atualidade é relativamente 
consensual, ao condicionar de forma tão expressiva os fenómenos e a vivência do ser 
humano em sociedade. 

Destacamos, portanto, a premência sempre atual do investimento e promoção da in-
vestigação científica (Vieira, 1999). A Declaração de Bona enaltece a utilidade da in-
vestigação, considerada uma pedra basilar de todo e qualquer estado democrático, 
assente em valores como a igualdade, a diversidade de opiniões, a integridade e a 
responsabilidade (European Union, 2020), potenciando a discussão sobre as diversas 

temáticas na comunidade científica. No entanto, o documento 
realça a responsabilidade social da Ciência, por meio da publica-
ção e divulgação do conhecimento científico nas diversas áreas 
de saber, considerando que a confiança no método científico é 
condição sine qua non para a abertura, inclusão, pluralidade e 
reflexão críticas, características presentes e caracterizadoras da 
democracia.

Para além da responsabilidade social, urge a necessidade de 
refletir, em primeiro plano, a respeito da responsabilidade indi-
vidual, isto é, a que se encontra intrinsecamente relacionada ao 
investigador, enquanto indivíduo e simultaneamente membro de 
uma comunidade científica que, por sua vez, se encontra inseri-

da numa determinada sociedade. É efetivamente desejável que cada investigação se 
realize com um planeamento criterioso do seu desenho metodológico, respeitando os 
princípios éticos, e que seja previsível um impacto positivo na sociedade (All European 
Academies, 2018). 

2.1. A ética e a investigação científica

A literatura evidencia que, a partir da década de 90 do Século XX, a investigação 
científica sofreu um grande incremento no que concerne especificamente ao domínio 
metodológico, e com implicações positivas em diversas áreas como o cuidado ao 
paciente, tecnologia para diagnóstico e tratamento de um vasto número de doenças 
agudas e crónicas, educação em Saúde e mesmo na criação de políticas regulado-
ras de cuidados de Saúde (Stone, 2018). Não obstante, constatou-se que a inves-
tigação relativamente aos princípios ético-deontológicos, e que muito embora seja 
preconizável fazer um caminho de forma similar e convergente, não obteve o mesmo 
reconhecimento. Todavia, assume uma clara importância, pois o facto de existir um 
pensamento ético dirigido à produção de conhecimento científico, contribui para se 
estabelecer um clima de confiança entre a comunidade científica e a sociedade civil, 
favorecendo a adesão dos participantes aos estudos clínicos, bem como a criação 
de condições mais satisfatórias para o desenvolvimento de novos tratamentos para 
os pacientes (Cohen et al., 2007).

É efetivamente desejável que 
cada investigação se realize 
com um planeamento criterioso 
do seu desenho metodológico, 
respeitando os princípios 
éticos, e que seja previsível um 
impacto positivo na sociedade
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A ética define-se como uma ciência que relaciona a moralidade com o valor da vida de 
cada pessoa, preconizando um conjunto de leis que devem guiar a conduta humana, 
concretamente nas suas atitudes e comportamentos, nas sociedades (Fortin, 1999). 
Na sua conceção de ética, Ricoeur (1995, citado por Severino, 2014), partilha desta de-
finição, acrescentando o papel fundamental da dignidade da pessoa humana, tal como 
a relação de justiça inerente ao ato de investigar com e entre seres humanos. Numa 
clara analogia com a forma de atuação do educador na visão de Freire, cada investi-
gador deve assumir uma conduta de respeito pela autonomia, identidade e dignidade 
das pessoas envolvidas nos seus estudos (Freire, 2006), acrescentando uma dimensão 
moral à sua ação (Cruz, 2008).

A preocupação da comunidade científica em torno das questões éticas no método cien-
tífico é há muito debatida e partilhada, de uma forma transversal, por diversas áreas 

técnicas e científicas, numa perspetiva de alguma harmonia e 
equilíbrio interdisciplinar no que à produção de conhecimento 
científico diz respeito, ao estabelecer-se um conjunto de normas 
legais, emanadas por diversas instituições e organizações inter-
nacionais (Severino, 2014). 

O Código de Nuremberga, produzido em 1947, é ainda na atua-
lidade considerado um dos documentos mais importantes no 
campo da ética da investigação, não apenas por ter sido pionei-
ro, mas por ter enfatizado a preocupação na investigação médi-
ca e com os direitos humanos (Fortin, 1999). 

Em 1964, a Declaração de Helsínquia estabeleceu como preocupações os princípios éti-
cos na investigação com seres humanos e, mais concretamente, o foco no bem-estar 
individual. Da análise da literatura, sobressai a associação entre a investigação cientí-
fica e a reflexão pautada nos referenciais de direitos humanos, tendo sido o objeto de 
análise prioritária na Convenção de Oviedo, em 1996, anunciando-se como uma priori-
dade na Declaração Universal de Bioética e Direitos Humanos da UNESCO, em 2005, e 
ao remeter para a preocupação sobre a vulnerabilidade e integridade de cada indivíduo 
(Paranhos et al., 2016). Nesta Declaração da UNESCO, impõe-se um destaque para os 
artigos 5.º, 6.º, 7.º e 8.º, atendendo à temática em estudo. A Carta Europeia dos Di-
reitos Humanos, em 1999, ao partilhar destas preocupações, atribuiu enfoque a uma 
visão mais integradora do ponto de vista ético, estendendo-se à condução da própria 
investigação (European Comission, 2013).

É igualmente importante enquadrar na história da ética o contributo de Beauchamp e 
Childress (1979), propositores, a partir do Relatório Belmont, de quatro princípios éti-
cos como referenciais para as questões bioéticas, essenciais e consensuais por parte 
da comunidade científica, que, partilhando da sua índole valorativa, reconhece a sua 
utilidade no campo metodológico. De facto, os princípios da autonomia, beneficência, 
não maleficência e justiça, influenciadores em termos morais desde a altura da sua 
definição na obra Princípios da Ética Biomédica, contribuem para ilustrar a relevância 
da deontologia na produção de conhecimento científico, que envolva a participação de 
seres humanos (Sokol et al., 2019).

Os princípios da autonomia, 
beneficência, não maleficência e 
justiça contribuem para ilustrar 
a relevância da deontologia 
na produção de conhecimento 
científico
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Os princípios ético-legais emanados dos diferentes documentos descritos anterior-
mente atribuem e condicionam, assim, um significado de grande responsabilidade aos 
diferentes atores envolvidos na investigação científica, contrariando todos os atos de 
conduta e que se encontram bem definidos na literatura. A adoção de um referencial 
ético-legal por parte dos investigadores fomenta a sua atuação de forma mais esclare-
cedora e responsável (Sociedade Portuguesa de Ciências da Educação, 2014). 

Neste âmbito, é assumida, em investigação, a importância de um conjunto de boas 
práticas, em estreita relação com os princípios da integridade, fiabilidade, honestida-
de, respeito e responsabilidade, de forma a impedir um conjunto de comportamentos 
profundamente indesejáveis, que desrespeitam as normas ético-legais preconizadas, 
e que se prendem especificamente com a fabricação, falsificação e o plágio (All Euro-
pean Academies, 2018).

2.2. Ética na investigação em doenças neurodegenerativas: particularidade nos estudos em doentes com 
Parkinson

À medida que se assiste ao agravamento das doenças crónicas e degenerativas, a 
autonomia, a independência, a dignidade e mesmo a vida das pessoas podem estar 
comprometidas, justificando-se ainda mais o interesse da comunidade científica no 
seu estudo. De facto, constata-se que o próprio diagnóstico clínico representa, desde 

logo, um evento traumático na existência humana (Low & Ho, 
2017), traduzido pelo impacto negativo que o conhecimento da 
condição clínica acarreta.

No grupo deste tipo de doenças, a doença de Parkinson está 
naturalmente incluída. Descrita por James Parkinson, em 1817 
(Lizon et al., 2017), é considerada a segunda patologia neurode-
generativa mais comum, logo após a doença de Alzheimer (Lou-
reiro et al., 2021), sendo progressiva e heterogénea, reconhecida 
internacionalmente como doença do movimento, pela sua sinto-
matologia motora característica, mas também não motora que 

os doentes apresentam ao longo da sua evolução.

Neste prisma, consideramos que a complexidade da doença de Parkinson deve 
conduzir a comunidade científica a uma discussão mais transversal. A nossa in-
quietação pensante remete-nos para esta condição neurológica em específico, e 
que pode ser fruto de uma reflexão profunda em diversas dimensões, não apenas 
do âmbito das ciências da saúde, mas igualmente no domínio da educação e da 
ética. Questionamo-nos se estas disciplinas, salvaguardando as suas especificidades 
próprias, não poderão ser concomitantemente interdisciplinares. É nosso propósito  
debruçarmo-nos sobre a dimensão ética na investigação em doença de Parkinson, a 
qual pode efetivamente ser alvo de uma discussão ampla, pelos diferentes atores en-
volvidos e a forma como participam na mesma, a natureza dos fatores que se encon-
tram em análise e a relevância do estudo da patologia em concreto, quer para os doen-
tes e as suas famílias que diariamente sofrem e ao longo de muitos anos, mas também 

Consideramos que a 
complexidade da doença de 
Parkinson deve conduzir a 
comunidade científica a uma 
discussão mais transversal
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para a produção de conhecimento científico. Importa clarificar que estamos perante 
uma doença cuja natureza degenerativa e a ausência de cura (Swift & Huxtable, 2013) 
são aspetos deveras pertinentes a ter em linha de conta, contribuindo para fundamen-
tar a utilidade da produção deste documento.

A literatura relativa à matéria em estudo e especificamente direcionada para a doença 
de Parkinson demonstra a preocupação da comunidade científica em obter respos-

tas e soluções para os dilemas éticos em causa. Assumindo-se 
a existência desta inquietude, constata-se ainda um número 
reduzido de estudos que abordam a reflexão ética que se im-
põe na investigação científica desta patologia. Os trabalhos 
publicados e que associam a ética e a doença de Parkinson 
materializam a investigação diretamente relacionada com o 
tratamento ao longo da evolução patológica (Estrada-Bellmann 
& Meléndez-Flores, 2020), seja pela via de transplantação de 
células (Towns, 2017), seja pela técnica cirúrgica denominada 

“Estimulação cerebral profunda” (Clausen, 2010). Com base nestes trabalhos, é pos-
sível descrever os principais eixos em debate atualmente na comunidade científica e 
que abordaremos de seguida.

Neste âmbito, constituem-se como requisitos éticos da investigação clínica em doença 
de Parkinson: (1) – respeito pelos participantes, salvaguardando-se proteção da priva-
cidade, a possibilidade de desistir de participar em qualquer fase do estudo, a comu-
nicação com estes se existir uma determinada alteração na investigação, bem como 
a necessidade de se monitorizar regularmente o seu bem-estar e a condição de saúde 
(Emanuel et al., 2000); (2) – avaliação do risco/benefício, numa lógica de minimizar o 
risco individual para cada participante e maximizar o benefício potencial do trabalho 
para a população em estudo (Clausen, 2010); (3) – consentimento informado, reme-
tendo-se para a autonomia individual de cada participante; (4) – adicionar valor, assu-
mindo-se que cada investigação deve ser promotora de mais conhecimento científico, 
com implicações na qualidade de vida, bem-estar e/ou na saúde pública; (5) – validade 
científica, utilizando-se critério e rigor metodológico em todas as fases do processo de 
investigação; (6) – seleção criteriosa dos participantes e (7) – acesso independente ao 
estudo (Hurst et al., 2015).

Uma das particularidades que envolvem os estudos contemplando doentes com Par- 
kinson relaciona-se com a possibilidade de existirem dilemas éticos ao longo das 
diferentes fases do desenho metodológico, traduzindo um desafio constante para os 
investigadores que têm efetivamente o poder decisório da forma como conduzem o 
seu estudo. 

Um desses dilemas corresponde ao conceito de autonomia individual, relacionado com 
a tomada de decisão de cada pessoa, e, neste caso em específico, materializado no 
consentimento totalmente livre e esclarecido de cada participante (Estrada-Bellmann & 
Meléndez-Flores, 2020). Discutamos a pertinência da informação aos participantes no de-
senho da investigação. Deste modo, os intervenientes devem ser possuidores de informa-
ção, no que concerne à natureza e objetivos do estudo a ser realizado, preconizando-se 
uma ideia de proteção e relação de confiança entre os investigadores e as pessoas que 

Constata-se ainda um número 
reduzido de estudos que 
abordam a reflexão ética que se 
impõe na investigação científica 
desta patologia
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participam nos seus estudos (Creswell, 2009). O consentimento informado constitui-se 
um imperativo ético a ser respeitado, assegurando o direito dos participantes à privaci-
dade, anonimato e confidencialidade dos seus dados pessoais (Sociedade Portuguesa 
de Ciências da Educação, 2014).

Paralelamente, a autonomia individual na doença de Parkinson pode ser ameaçada 
em estádios mais avançados da doença, na medida em que a capacidade de decisão 
diminui por alteração da capacidade cognitiva dos doentes. A evidência científica su-
gere a importância da integração da família em casos que envolvam participantes com 
probabilidade de deterioração cognitiva ao longo dos estudos (Clausen, 2010), não de-
vendo ser excluídos da oportunidade de serem parte integrante dos estudos onde se 
encontram inseridos.

Adicionalmente, é igualmente premente a discussão sobre a “therapeutic misconcep-
tion”, um conceito introduzido em 1982, onde a investigação científica poderá equi-

vocamente representar para as pessoas e/ou as suas famílias 
uma possibilidade terapêutica para a sua condição clínica. Em 
muitos casos, os estudos em doença de Parkinson podem even-
tualmente trazer benefícios exclusivamente aos investigadores 
e/ou patrocinadores, e, quando muito, a pacientes futuros, mas 
não aos que são atualmente participantes (Appelbaum et al., 
1982; Henderson et al., 2007).

Um outro dilema ético associado à investigação de doentes 
com Parkinson, prende-se especificamente com a utilização de 
instrumentos de medição específicos da condição clínica em 
particular, relacionando-se, por sua vez, ao conceito de valida-
de científica. Será importante a sua utilização em detrimento de 
instrumentos mais genéricos? Destacamos um estudo realiza-
do por Hagell et al. (2009), que procurou testar a hipótese de 
que os instrumentos específicos de uma condição de saúde são 

mais úteis à investigação clínica, concretamente em termos de perceção dos próprios 
pacientes, tendo sido analisados dois instrumentos não específicos para doença de 
Parkinson, “Short Form Health Survey” (SF-36) e “Nottingham Health Profile” (NHP), 
assim como um específico da doença, o “Parkinson’s Disease Questionnaire” (PDQ-39). 

Os investigadores do estudo mencionado concluíram que, apesar de ambos os ques-
tionários exibirem níveis aceitáveis de perceção de cada doente, não se demonstrou 
que o PDQ-39 é estatisticamente significativo relativamente a esta dimensão. Trata-se 
de uma conclusão interessante e potencialmente contraditória em face do que é pre-
conizável para os instrumentos construídos e validados para populações específicas. 
Questionam os autores se não existe o risco de se estar a subestimar a perceção da 
qualidade de vida dos doentes com Parkinson, privilegiando-se apenas os resultados 
de cada investigação e não o modo como os questionários são aplicados e qual o seu 
propósito principal. Os resultados do estudo mencionado evidenciaram, por outro lado, 
uma associação entre o aumento da idade e menor índice de perceção de qualidade 
de vida, concluindo-se que a validade do instrumento PDQ-39 diminui com idades mais 
avançadas dos doentes. Os doentes com Parkinson constituem-se como um grupo 

Em muitos casos, os estudos 
em doença de Parkinson 
podem eventualmente trazer 
benefícios exclusivamente 
aos investigadores e/ou 
patrocinadores, e, quando 
muito, a pacientes futuros, mas 
não aos que são atualmente 
participantes
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vulnerável que importa considerar e a sua voz não pode ser silenciada. Falamos de 
autonomia individual e de dignidade da pessoa humana. 

Urge igualmente a necessidade de se questionar se é atribuída a 
real importância aos participantes dos estudos de investigação 
nos dias de hoje. Esta perspetiva não se direciona diretamente 
para a utilidade física destes, mas assente numa lógica ética e 
moral, no sentido de uma maior responsabilização de quem se 
propõe a produzir conhecimento científico, tendo por base a co-
laboração essencial de seres humanos nos seus trabalhos, ain-
da que logicamente ao serviço da ciência.

Nesta linha de pensamento, e concretamente no domínio das 
Neurociências, é desejável que se promova uma cooperação en-
tre investigadores e participantes, baseada num clima de total 
colaboração entre ambas as partes. E estes mesmos participan-
tes não devem corresponder a simples voluntários (Cohen et al., 
2007). De acordo com os autores, é preconizável um paradigma 
centrado no paciente/participante, atribuindo-lhes uma atitude 
mais ativa, em detrimento de agentes passivos em todo o pro-
cesso de investigação, contribuindo-se para uma participação 

mais interventiva, motivada e integral (Kubu & Ford, 2017). 

Consideramos pertinente invocar Freire e a valorização da dimensão ética presente nas 
suas obras, no contexto da sua perspetiva profundamente humanista (Borges, 2014). 
A consciencialização ética na forma de atuação de cada investigador, considerando 
e valorizando a pessoa humana, o seu papel na sua própria história de vida, deve ser 
uma preocupação constante, tal como o pedagogo no ato de educar, ao assumir com 
grande destaque na sua obra, o respeito pelos direitos humanos (Freire, 2006).     

3. A ética Freireana e o seu papel no ato de investigar

Na obra de Freire, assiste-se a uma profunda reflexão em torno da consciência ético-crítica 
da ação do educador (Sandoval, 2000), sendo ponto de partida para todo um conjun-
to de questões que importa clarificar. Constata-se efetivamente a sua preocupação 
na autonomia de cada indivíduo, na sua própria liberdade, no exercício pleno da sua 
cidadania, nas relações interpessoais, bem como no conjunto de influências sociais, 
económicas e políticas a que está diariamente sujeito. Constata-se, pois, um interesse 
considerável numa ótica mais transversal e que envolve toda e qualquer ação humana.

Nesta linha de pensamento, emerge a questão de como e se podemos enquadrar Freire 
no ato de investigar. Esta nossa inquietação pensante surge com um propósito claro, 
pois consideramos que será útil para cada investigador assumir a responsabilidade éti-
ca na sua ação, tal como cada educador no ato de educar. É expectável, então, e até de-
sejável, que se estabeleçam um conjunto de analogias, realizadas por meio de um exer-
cício de reflexão, com o intuito de se associar estes dois domínios, o da investigação e 

A consciencialização ética 
na forma de atuação de cada 
investigador, considerando e 
valorizando a pessoa humana, 
o seu papel na sua própria 
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educar, ao assumir com grande 
destaque na sua obra, o respeito 
pelos direitos humanos
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o da Educação, clarificando os contributos que a literatura Freireana pode conceder no 
domínio da ética em investigação científica. Neste particular, destacamos a pertinência 
da ética humanizadora transversal à obra de Freire, onde se vislumbra uma visão do e 
para o ser humano, assente na sua própria história e dignidade (Borges, 2014).

Direcionemos esta discussão para um campo ainda mais específico e que pode ser tra-
duzido no paralelismo entre o ato de educar e o de investigar. E ao considerarmos Freire 
mais do que um pedagogo, mas sobretudo um educador de uma visão ético-crítica, a 
sua própria conceção transporta-nos para uma dinâmica educativa, baseada numa ati-
tude ética, desafiando no educando um processo de consciencialização (Freire, 2006). 
Questionamo-nos acerca da validade deste intercâmbio para o domínio da investiga-

ção científica, intercâmbio este que desperte e potencie o papel 
dos investigadores no seu domínio de ação. E refletir nesta ótica 
implicará certamente a discussão em torno da utilidade da ética. 
Pensar o modo de se fazer ciência pressupõe um olhar atento 
para a ação dos investigadores, mas de igual forma de quem ou 
como se está a investigar. Parece-nos deveras importante enfati-
zar esta problemática quando se desenvolvem trabalhos que en-
volvem estudos em seres humanos e, num plano ainda mais crí-
tico, com doenças crónicas e/ou degenerativas. Por outro lado, 
e de forma mais transversal, consideramos que ao interiorizar-se 

a perspetiva de Freire no ato de investigar, implica certamente o reconhecimento de 
cada investigador de que as pessoas participantes nos seus estudos são seres livres, 
autónomas, situadas num determinado momento da sua história de vida e responsá-
veis pela sua própria existência (Borges, 2014).

Abordar a conceção ético-crítica de Paulo Freire veicula-nos também para a impor-
tância da filosofia da educação e da pedagogia crítica como eixos fundamentais na 
ação de cada educador (Lindert & Potter, 2015). E esta importância é materializável 
na responsabilidade da ação educativa, potenciando nos educandos o processo de 
consciência crítica, ao permitir um reconhecimento dos desafios envolvidos na sua 
própria aprendizagem, mas que simultaneamente condiciona novas formas de estar 
na sociedade, possibilitando uma reflexão dos seus problemas, resultando, por sua vez, 
numa maior maturidade individual, assente na liberdade e autonomia. Estamos, pois, 
perante uma clara transferência do foco do processo de aprendizagem dos educado-
res para os educandos, com uma ideia clara de enriquecer o conteúdo educacional, e 
promovendo-se a análise crítica e a perspetiva dialógica entre as duas partes (Freire, 
2006). Direcionando novamente a discussão para a investigação científica, impõe-se 
a questão se não seria pertinente o enquadramento dos contributos Freireanos como 
fator de incremento da responsabilidade ética na ação de cada investigador, atenden-
do a que os participantes nos trabalhos são seres humanos, que não deixam de estar 
imersos num processo educativo contínuo coincidente com a própria vida. 

Estabelecer todo este compromisso de se associar a teoria enunciada por Freire ao lon-
go das suas obras pode efetivamente ser influenciador da forma como se faz e desen-
volve ciência, ao objetivar a produção de conhecimento científico. A sua utilidade pode 
materializar-se numa política de investigação substancialmente marcada e assente num 

Pensar o modo de se fazer 
ciência pressupõe um olhar 
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plano ético (Freire, 2006), tal como assistimos, segundo Freire, ao desejo de uma política 
de educação libertadora de cada indivíduo (Glass, 2013). Ao constatar-se que cada in-
vestigador necessita de forçosamente realizar escolhas ao longo de todo o processo 
de investigação, questiona-se se, por meio de uma atitude ético-crítica mais presente, 
estas não poderiam ser eventualmente diferentes, em determinadas situações. Não es-
tamos a afirmar que a investigação produzida até ao presente momento é desprovida 
de toda e qualquer responsabilidade ética por parte de cada investigador. O que assu-
mimos é que seria bastante enriquecedor para o processo metodológico incorporar os 
contributos teóricos defendidos por Freire ao longo da sua existência como pedagogo 
e educador social (Neto, 2012).

Nesta linha de pensamento, parece-nos bastante pertinente refletir em torno da pre-
mência de uma investigação bioética, assim como se reconhece a educação bioética 

segundo os fundamentos de Paulo Freire, pela significação que 
lhe está inerente. E de que forma se poderia estabelecer esta 
conexão? Urge a necessidade de veicular princípios éticos basi-
lares de uma educação libertadora, como a responsabilidade e a 
autonomia, no sentido de uma investigação também ela emanci-
padora, e concomitantemente com a concretização de um con-
junto de características elementares na ação de cada educador, 
desde o seu caráter democrático, a sua perspetiva dialógica, de 
reflexão, de humildade e sensibilidade (Sánchez, 2013). Emergir 
uma nova corrente de investigação assente na pedagogia crí-
tica de Freire é simultaneamente refletir acerca dos benefícios 
que os domínios ontológico, ideológico, político e de identidade 

cultural descritos ao longo da sua obra, que consideramos poderem ser favorecedores 
e potenciadores de um maior critério e rigor metodológicos. Conduzamos esta discus-
são para uma questão maior e que se prende com a emancipação de cada indivíduo, o 
seu empoderamento, assim como a cidadania crítica e participativa, essenciais para o 
desenvolvimento social (Guilherme, 2017). Neste âmbito, torna-se importante a refle-
xão acerca da adoção de uma cidadania planetária também por meio de processos de 
investigação, baseados na consciência ético-crítica Freireana (Peroza, 2019).

Por último, refletir sobre a teoria de Freire e discuti-la na forma de conduzir um traba-
lho de investigação é constatar que este decorre num contexto histórico, económico, 
político e social específico, envolvendo seres humanos, cada um com a sua história de 
vida (Rubens & Soto-Arango, 2020). Numa outra perspetiva, deverá servir para analisar 
a importância da investigação para a sociedade e para o mundo, num âmbito mais 
transversal. Importa clarificar que a sua utilidade deve ser assumida quer do ponto 
de vista científico, mas também num plano individual, remetendo para a autonomia e 
dignidade da pessoa humana. 

Neste âmbito, torna-se 
importante a reflexão acerca 
da adoção de uma cidadania 
planetária também por meio 
de processos de investigação, 
baseados na consciência ético-
crítica Freireana
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4. Conclusão

A produção deste documento constituiu-se como um excelente meio para fomentar o 
pensamento crítico relativo aos princípios ético-deontológicos a serem aplicados em 
toda e qualquer investigação de domínio científico. Nesta perspetiva, corroboramos 
Creswell (2009), ao considerar a importância das questões éticas nos diferentes tipos 
de estudos, sejam de natureza quantitativa, qualitativa ou mista, mas também em qual-
quer etapa do processo metodológico.

Reconhece-se a pertinência de uma clarificação dos limites na ótica da deontologia, 
centrada em regras e princípios aprioristicamente definidos e que não levam, neces-

sariamente, à reflexão crítica. Adicionalmente, urge um pensa-
mento sobre o domínio da bioética, como um campo reflexivo 
e crítico, tornando possível o estabelecimento de uma relação 
conceptual com a ética Freiriana.

Nesta linha de pensamento, consideramos que incorporámos e 
reafirmámos um conjunto de conhecimentos essenciais para a 
comunidade científica em geral e para quem, como nós, preten-
de desenvolver investigação científica em pessoas que sofrem 
diariamente de doença de Parkinson. Procurou-se efetivamente 
sistematizar todo um conjunto de referenciais orientadores re-
lativos à temática em estudo que, em nosso entendimento, se 
consideram pertinentes para a comunidade científica, pela am-

pla significação que lhe está inerente, mas também pela premência de se incrementar 
a produção científica no domínio da ética e da deontologia. 

Uma das principais conclusões, e que importa reter, manifesta-se no número reduzido 
de documentos na comunidade científica e que abordem as implicações éticas a ter 
em linha de conta por cada investigador em estudos que envolvam estas pessoas. 
Ainda assim, as evidências científicas são consensuais, verificando-se a inclusão de 
doentes com Parkinson num grupo de participantes mais amplo, com a característica 
comum e que se materializa na sua condição de vulnerabilidade. 

Num outro campo, constatámos que existe na literatura uma preocupação concreta e 
específica para com estes doentes, à luz da problemática e obrigatoriedade do consen-
timento informado, tendo sido possível abordá-la anteriormente, pelo seu elementar 
interesse no seio da investigação científica em doentes com Parkinson. 

Urge um pensamento sobre 
o domínio da bioética, 
como um campo reflexivo 
e crítico, tornando possível 
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