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Resumen: La subjetividad siempre se encuentra presente en las metodologias cualitativas,
en que se vinculan las emociones, sentimientos, cultura e historia de los participantes e
investigadores. Esto es especialmente relevante en el area de la salud, donde lo sensible
esta presente en muchos de los temas estudiados. Segln Lee los temas sensibles son
aquellos en que la investigaciéon invade la esfera privada, escarba dentro de alguna
experiencia personal profunda, hace referencia a la desviacidn o control social, afecta a los
intereses de personas poderosas o el ejercicio de la coercién y la dominacién. Este
articulo se divide en dos apartados; el primero tiene relacién con la fundamentacién
tedrica del estudio de temas sensibles en salud publica, desde la perspectiva de los
participantes y del equipo de investigacion, relevando la importancia de la seguridad e
integridad fisica, psiquica, moral y legal de todos los actores involucrados. En la segunda
parte, la autora reflexiona en torno a su experiencia en la investigacién en temas
sensibles, presentando algunas estrategias de abordaje del trabajo de campo. El objetivo
de esta investigacion fue describir la produccion del conocimiento en relacién a la
investigacion de temas sensibles en salud.

Palabras clave: investigacidon cualitativa, salud publica, ética, relaciones investigador-
sujeto.

Abstract: Subjectivity is always present in qualitative methodologies where emotions,
feelings, culture and background of participants and researchers are involved. This is
especially relevant in the health area, where sensitivity is present in many of the topics
addressed. According to Lee, sensitive topics are those where research invades the private
sphere, digs into some deep and personal experiences, addresses deviation or social
control, and affects the interests of powerful people and/or the execution of coercion and
domination. The following article is divided in two parts: the first one is related to
theoretical foundations of the study of sensitive topics in public health, from the
perspective of participants and the research team, revealing the importance of safety and
physical, psychological, moral and legal security of all the members involved. In the
second part, the author reflects upon her experience in investigation of sensitive topics,
and, finally, methodological strategies are proposed to address the study of these
subjects.
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Resumo: A subjetividade estda sempre presente nas metodologias qualitativas, onde se
vinculam as emogdes, os sentimentos, a cultura e a histéria dos participantes e
pesquisadores. Isto é especialmente relevante na area da saude, onde o sensivel estd
presente em muitos dos temas abordados. Conforme com Lee, se considera uma questdo
sensivel quando a pesquisa invade a esfera privada ou examina, indaga alguma
experiéncia pessoal profunda. Refere-se ao desvio ou controle social, afeta os interesses
de pessoas poderosas ou o exercicio da coercdo e dominacao, se lida com coisas sagradas
para as pessoas estudadas e ndo querem ser profanadas. Ele é dividido em duas se¢bes; a
primeira estd relacionada com a fundamentacdo tedrica do estudo de questdes sensiveis
na salde publica, a partir da perspectiva dos participantes e da equipe de investigacao,
relevando a importancia da seguranca e da integridade fisica, mental, moral e legal de
todos os atores envolvidos. Na segunda parte, o autor reflete sobre sua experiéncia em
pesquisa sobre questdes sensiveis, apresentando algumas estratégias de enfrentamento
trabalho de campo.

Palavras-chave: pesquisa qualitativa, salde publica, ética, relagcdes pesquisador-sujeito.
Recibido: 15/06/2017

Aceptado: 22/08/2017

Introduccion

Este articulo nace de la iniciativa de la Escuela de Verano en Metodologias Cualitativas
para la Transformacidn Social en Zonas Fronterizas de la Universidad de Tarapaca, Chile,
como una forma de diseminar y poner a disposicién de la mayor cantidad de interesados
las clases y talleres desarrolladas en esa oportunidad en la ciudad de Arica. En mi calidad
de enfermera y académica, el tema que presenté fue “Metodologias cualitativas de lo
sensible en contexto de salud publica en Chile”™.

Para la elaboracién de la clase-taller en primer lugar realicé una introspeccidn respecto a
mis vivencias como enfermera y mujer latina que investiga temas sensibles; me pregunté
gué emociones surgieron de esa experiencia, de qué manera abordé las diferentes
tematicas que en muchas ocasiones eran conocidas por mi sélo como aproximaciones
tedricas y mas aun, como estadisticas, sin asociar ni conocer las historias de las personas
gue acompanan a las cifras. Luego de este proceso realicé una busqueda bibliografica,
revisando textos clasicos y publicaciones recientes, y por ultimo diseiié la clase y el taller
con la intencién de que recogiera esta amalgama entre experiencia vivida y conocimiento
cientifico. Para la escritura de este documento retiré la palabra “Chile”, de forma de poder
incluir experiencias compartidas como seres humanos. La pregunta de investigacion fue:
¢Qué conocimientos existen con respecto a la investigacién de temas sensibles en salud? Y

! Escuela de Actualizacién en Metodologia Cualitativa, organizada por el Escuela de
Psicologia y Filosofia de la Universidad de Tarapaca en la ciudad de Arica los dias 12 y 13
de enero del afio 2017.



el objetivo fue describir la produccidon de conocimientos en relacién a la investigacion de
estos temas.

Metodologia

La metodologia utilizada en esta investigacidn fue autoetnografica. Una de las nuevas vias
para contribuir al cuidado humanista y centrado en la persona y su familia es la
autoetnografia interpretativa, la que se comprende como el uso de la experiencia y
escritura personal para comentar las vivencias y practicas culturales, denunciar la
vulnerabilidad y crear relaciones reciprocas con la audiencia en atencién a lograr una
respuesta %),

Consté de dos etapas. En la primera parte se explica la metodologia de la revisidon
bibliografica integrativa y en la segunda la autora realiza una reflexidon respecto a su
propia experiencia de investigadora; para esto realizd un proceso de introspeccién
plasmado en la escritura para descubrir su epifania y camino para llegar a investigar estos
temas.

La pregunta de investigacion planteada fue ¢ Qué conocimientos existen con respecto a la
investigacion de temas sensibles en salud? El objetivo fue describir la produccién de
conocimiento en relacidn a la investigacién de temas sensibles en salud. Con este fin se
reviso literatura disponible en texto completo en las bases de datos Scielo, Scopus, Web of
Science y EBSCOhost research database, ademas de literatura disponible en libros de
investigacion en el area.

Resultados

El estudio de temas sensibles emerge como consecuencia de la comprensién de la salud
desde la integralidad del ser humano, incluyendo aspectos psicosociales, fisicos y
espirituales. Esto se ha acompafiado con un incremento de la investigacion en temas tales
como vivir con SIDA, padecimiento de enfermedades altamente contagiosas, adicciones,
género, sexo, marginalidad, inmigracién, violencia, entre otros, los que segun la literatura
disponible son considerados “temas sensibles” @

Segun Lee los temas sensibles son aquellos tépicos en que la investigacién invade la esfera
privada examinando alguna experiencia personal profunda, hace referencia a la desviacién
o control social, afecta a los intereses de personas poderosas o el ejercicio de la coercién y
la dominacidn, y por ultimo, aquellos temas que lidian con cosas sagradas para los
participantes y que no quieren que sean profanadas @ por otro lado, Sieber y Stanley
definen el estudio de temas sensibles como aquellos en los cuales podria haber
consecuencias o implicaciones potenciales en los participantes en la investigacion @)



La investigacidn en los mundos y experiencias privadas de las personas, en que se evocan
respuestas emocionales complejas y se revelan problemas intimos, obliga a los cientificos
a profundizar en dreas en que se desconocen las implicaciones emocionales, fisicas y
espirituales para los participantes a mediano y largo plazo, las cuales afectan a usuarios,
investigadores, transcriptores y ayudantes de investigacion @,

En el trabajo con temas sensibles se debe considerar la identificacidon de aspectos que se
desean mantener en secreto; también el hecho de que hay personas, instituciones o en
ocasiones el mismo Estado a los que les interesa mantener oculta cierta tematica. Se
recomienda que el investigador conozca a cabalidad el tema en estudio y disefie
estrategias para acercarse a los participantes, proteger la integridad fisica, emocional,
social y legal de todos los involucrados y ademas de la proteccidon de la informacién
recabada .

Los antecedentes histdricos del estudio de temas sensibles comienzan con las
investigaciones de los socidlogos de la Escuela de Chicago, quienes, sin tener clara
conciencia del impacto de sus investigaciones, tuvieron acceso a las vidas privadas de las
personas que tomaban parte de sus estudios @

Estas investigaciones fueron continuadas con los movimientos de liberacion femenina de
la década de los sesenta, quienes, junto con realizar campafias contra la vision de la mujer
como un objeto y la violencia ejercida contra ellas, desarrollaron métodos de investigacién
de tipo no-hierdtico entre investigador e investigado. Estos métodos, utilizados en la
actualidad, estudian las relaciones de poder, dominacién, violaciones, desérdenes
alimenticios, entre otros (4-6). Las investigaciones feministas desarrollan relaciones
interpersonales particularmente humanas por la naturaleza intima de las entrevistas y
conversaciones .

El estudio de temas sensibles habitualmente se realiza desde las metodologias cualitativas
y en ese sentido, para trabajar con estas tematicas, los investigadores han recorrido un
camino que los ha conducido a éstas. A modo de ejemplo, Berger refiere que se acerco a
las metodologias cualitativas y a los temas sensibles cuando estudié a su propia familia,
sobreviviente del holocausto. Esta darea de investigacidon se consolidé con su trabajo en
discapacidades luego del diagndstico de su hija con paralisis cerebral o,

La entrevista es una de las técnicas mds usadas en la investigacién de temas sensibles.
DeMarrais y Tisdale, citados por Ashton, identificaron la importancia de crear un espacio
en que la persona pueda expresar sus emociones @ Segun ellos, si se logra crear este
espacio es posible compartir experiencias intimas en entrevistas en profundidad. Elmir
recomienda que previo a la entrevista se haya contactado telefénicamente al participante,
para asi conseguir cierto grado de rapport. Por otro lado, se sugiere que la comunicacion
sea bidireccional y que el investigador también comparta algo de su historia, ademas de
no presionar con el tiempo al participante ©) petersen refiere que el solo hecho de narrar
una historia es emancipatorio para el participante, porque le permite expresar sus
sentimientos, ideas y emociones y dar pie a un proceso de liberacién (10

Desde el punto de vista ético, un aspecto fundamental es la mantencion del anonimato de
los participantes. Janesick menciona que es recomendable preguntar al participante cdmo
quiere ser llamado en la investigacion, sea con seuddnimos, iniciales o nombres
simbdlicos, los que pueden ayudar a comprender sus narrativas y cumplir asi el criterio de



anonimato Y.

Con respecto a las dificultades en el estudio de temas sensibles, Lee menciona que el
investigador se enfrenta a problemas metodoldgicos y técnicos, entre los cuales se
encuentran la conceptualizacién del objeto de estudio, definicion y acceso a los
participantes, desconfianza, encubrimiento de la informacién e inseguridad de todos los
involucrados ®. También puede presentar sintomatologia fisica, especialmente en el
trabajo de campo, en la que incluyen cefalea, insomnio, pesadillas y molestias
gastrointestinales, siendo mads frecuente en los investigadores que recién comienzan. Con
el fin de minimizar estos efectos se recomienda discutir a priori las posibles consecuencias
materiales y psicosociales que tendria la investigacién ™. A pesar de los inconvenientes
en la realizacidon de estas investigaciones, Dickson-Swift considera que los cientificos
deben estudiar estas tematicas por la responsabilidad ética y social de la ciencia (2),
Gilbert en Dickson-Swift plantea que la combinacidon de temas con una alta carga sensible
y con contacto prolongado en el tiempo puede derivar en una pérdida de los limites en la
relacion de los participantes e investigadores, por lo cual estos limites deben ser
constantemente negociados y renegociados, intentando lograr un equilibrio entre los
costos y beneficios de estar mas o menos cerca de los investigados (2),

Es interesante mencionar una investigacion realizada en Australia en la cual se
entrevistaron a 30 investigadores que estudian temas sensibles, como, por ejemplo,
personas en situacion de calle, sexualidad, cancer, abuso de drogas y alcohol, violencia,
muerte y suicidio. Utilizando la teoria fundada, los investigadores identificaron las
categorias siguientes: ser un investigador “profesional”, {investigacién o terapia?, limites
entre amistad e investigacién, e implicaciones potenciales de un inadecuado manejo de
estos limites. En la categoria ser un investigador profesional, los participantes refirieron
gue se esfuerzan en ser profesionales, manteniendo limites seguros en su relaciéon con los
investigados, con un distanciamiento emocional de la persona. Sin embargo, también
refirieron que la investigacion cualitativa lleva inherente la conexidn emocional entre
personas. Con respecto a la categoria éinvestigacidon o terapia? refieren que en ocasiones
les resulta dificil diferenciar en las entrevistas cuando el objetivo es investigar, versus
cuando es realizar terapia o consejeria, sintiendo que inevitablemente su intervencién
tiene un efecto terapéutico (3,

En relacidn a los limites entre amistad e investigacion, los investigadores participantes
refirieron que a menudo se produce una cercania importante con las personas
investigadas, acercandose a la amistad; esto se complejiza cuando se concluye la
investigacion y es momento de despedirse y cortar todo nexo con los participantes. Las
implicaciones potenciales de un inadecuado manejo de limites se traducen en
agotamiento emocional, con el consiguiente riesgo de sindrome de burnout (4

Manders observo la trayectoria de los investigadores en una comunidad Sikh Punjabi en
Inglaterra. El objetivo de la investigacion fue explorar la factibilidad de desarrollar un
programa comunitario para el tratamiento del alcoholismo dentro de la comunidad, en la
cual se considera normal el consumo de alcohol en exceso por parte de los hombres.
Como conclusiones de la experiencia investigativa, los autores refieren la importancia de
manejar el idioma del grupo en estudio, obtener un rapport adecuado, llegar a convertirse
desde un extrafio a un “profesional que ayuda”; también recomiendan dejar de lado el



uso de etiquetas asociadas a sus costumbres en los participantes. De igual manera
sugieren una actitud de compromiso, honestidad y paciencia en lo que respecta a la
suspension de parte de los participantes de citas sin previo aviso (5],

Los autores antes mencionados coinciden en la importancia de un buen rapport, empatia,
honestidad, dejar fuera los prejuicios, tener conocimiento acabado del objeto de estudio;
incluyen también conocer costumbres y habitos, el idioma en el caso de que la
investigacion se realice en una comunidad con una lengua distinta a la propia, resguardar
aspectos éticos, legales y de seguridad inherentes al estudio de temas sensibles. También
recomiendan conversar con todo el equipo investigador respecto de los significados que
tiene para cada uno el estudio del tema en cuestién.

A continuacién, presento mi experiencia como investigadora en temas sensibles, con
algunas recomendaciones respecto al trabajo de campo en estos temas.

Discusion

Busco el mejor momento para escribir, aquel momento en que las ideas y recuerdos
fluyen; cierro los ojos y recuerdo, intentando conectarme también con las emociones que
surgen del estudio de temas sensibles. Mi vinculacién con la investigacion de temas
sensibles comenzé con el ingreso a estudiar Enfermeria, en que la aproximacion del
cuidado siempre se hace desde la relaciéon persona a persona. Cuando confeccionaba la
historia clinica de los pacientes me interesaban sus vivencias y experiencia, me surgian
interrogantes respecto a los factores personales y socioculturales que los afectaba. Sin
embargo, revisando mi historia de vida, mi epifania ocurrié en el momento cuando siendo
aun estudiante pude asistir a un curso de Medicina Social.

Segun Denzin, la epifania es un momento de la experiencia vivida que uno puede
identificar como un punto de inflexién en la comprensién de uno mismo y de la propia
relacion con el mundo. Asi, la epifania obliga al investigador a regresar y explorar ese
momento que altera la vida. La urgencia emocional inducida por la epifania convierte asi
la instruccién metodoldgica -que hay que volver constantemente a ese momento- en un
imperativo, lo que significa que hay que reexaminar constantemente la epifania .

Los temas que tenian relacion con pobreza, desigualdad, dictadura, miedo, no se discutian
abiertamente en las escuelas de Enfermeria. La herencia de la dictadura militar limitaba la
ensefianza a una vision fuertemente biomédica de la salud. En ese curso comprendi que
las enfermedades eran mucho mas que agentes bioldgicos o estilos de vida, sino que
estaban impregnadas de hambre, miseria e inequidad. Comprendi que la tuberculosis no
era sélo el bacilo de Koch, sino que estaba entretejida con pobreza, hambre,
hacinamiento, tristeza y miedo. En el momento de comprender estas relaciones pude
conectar muchos hechos de mi vida que se resumian en una infancia en dictadura, con mi
madre al borde de la muerte por tuberculosis, hospitalizada y recibiendo antibidticos por
un afio.



Luego de mi ejercicio profesional como enfermera especialista en nefrologia, enfocada en
personas con enfermedad renal crénica, los estudios de postgrado partiendo con un
Master en Psicologia Comunitaria y luego con el Doctorado en Enfermeria, fueron
introduciéndome en el estudio de temas sensibles. Mi primer acercamiento ocurrid
cuando estudié las representaciones de la enfermedad renal crénica en personas en
peritoneo didlisis; fueron horas de entrevistas en las que, segun Valles, el entrevistado
debe percibirla como una conversacién, sin que se dé cuenta de la estructura de la
interrogacion, el orden de las preguntas o los objetivos del entrevistador 18 En esa
investigacion pude observar y sentir todo el sufrimiento asociado a la enfermedad renal,
cuando las personas en didlisis me relataban su historia en que se mezclaban emociones
como rabia, culpa, resignaciéon, miedo y frustracién. Por mi parte, podia sentir incluso
fisicamente el sufrimiento; a veces sentia deseos de llorar junto al paciente, pero le
tomaba la mano y le pedia que descansara y que si necesitaba detener la entrevista lo
podia hacer. Pero contrariamente a lo que pensaba que podia ocurrir, continuaba con la
entrevista y se despedia agradeciendo la oportunidad de hablar y ser escuchado.

Con mi desarrollo académico centrado en la investigacidén cualitativa en salud continué
investigando temas sensibles. Una de las experiencias que me parece interesante destacar
fue cuando guié una tesis del Master en Salud Publica, en que se estudiaba la experiencia
de hombres que tienen sexo con hombres en cuartos oscuros, es decir, espacios donde
hay contacto sexual grupal entre desconocidos, sin precauciones ni proteccién de ningun
tipo. Aunque yo no realicé las entrevistas participé en el analisis, por lo que debi leer y
releer los textos en muchas ocasiones. Los entrevistados se extendieron en detalles y
practicas sexuales no tradicionales, las cuales involucraban adolescentes que, aunque
mayores de edad, se prostituian por necesidades econdmicas. Yo me considero una
persona libre de prejuicios; sin embargo, esas lecturas me afectaron fisicamente,
habiendo momentos en que, como describe Cowles, sufri de cefalea y nauseas, por lo cual
debia detenerme, salir al jardin y respirar para dejar de lado los sentimientos de
impotencia y rabia que me producia y aun me produce la explotacién sexual (12),

En otra oportunidad pude vivenciar lo que significaba estudiar temas sensibles en el caso
de las instituciones. Quise investigar, junto a estudiantes de ultimo afio, las causas de
desercion de alumnos de enfermeria en una universidad en Chile, la que alcanzaba a un
30% en los dos primeros afios. Cuando analizamos los resultados, emergié informacion
gue mostraba que los estudiantes desertaban por sentirse maltratados y humillados por
las profesoras que los supervisaban en experiencia clinica, que eran enfermeras clinicas
contratadas para estos efectos; también renunciaban por aspectos relacionados con las
metodologias de ensefianza; consideraban que el nivel de exigencia en las practicas
clinicas no tenia relacién con los conocimientos tedricos que se les entregaban, siendo
estos ultimos de inferior calidad. Como consecuencia de estos resultados, alejados del
espiritu de la Escuela de Enfermeria, se citd a reunién urgente del consejo; se decidié que
en adelante todas las investigaciones debian pasar, ademas del comité de Etica Clinica,
por la evaluacion de las profesoras de la carrera y por ultimo se suspendid por ese afio la
presentacion publica de las tesis de grado. El equipo de investigadores no previé el
impacto de los resultados; pensamos que seria un aporte para disminuir la desercion,
estableciendo las mejoras correspondientes, lo que no ocurrid. Lee refiere que estos son



temas sensibles ya que investigan el control social, en este caso, dado por la
institucionalidad, afectando los poderes facticos con el uso de la coercién y la dominacién

@

La investigacidén de temas sensibles me ha dejado varias ensefianzas, coincidiendo con los
autores mencionados en este texto:

Es fundamental conocer el tema que se desea estudiar; para eso es necesario
recurrir a la revision de aspectos contextuales como son las estadisticas, marco
legal y juridico, normativas propias de los paises; también es necesario revisar el
estado del arte y las teorias que apoyen o sustenten el tema.

Es necesario realizar un proceso individual respecto a las ideas, estereotipos y
prejuicios que rodean el tema escogido. En fenomenologia se le denomina
“epoche”, lo que designa la suspension de nuestra creencia implicita de un mundo
independiente de la conciencia *”).

Las reuniones de equipo para conversar, discutir, sentir el tema en estudio son
en extremo importantes, ya que permiten la toma de conciencia respecto a qué
ocurre con cada uno frente a un tépico que humaniza y acerca al otro, en el cual se
comparten historias de vida, muchas veces cargadas de sufrimiento.

También es importante la presencia de informantes claves, que conozcan el
funcionamiento de la comunidad, y los aspectos “no dichos” y que puedan servir
de puente con los investigadores.

Otro aspecto importante es tener un real interés no sélo en el tema a investigar,
sino principalmente en las personas a las cuales esperamos poder apoyar con el
estudio. Del honesto interés con el otro surge un rapport adecuado. Creo que los
participantes perciben si es que el investigador esta interesado en ellos como
persona, mas alla de los datos que se puedan obtener.

También es necesario haber realizado los vinculos previamente para referencia a
apoyo psicosocial en el caso de que participantes o investigadores lo requieran.

Como se menciona en el texto, los limites de la relacién pueden ser borrosos.
Creo que, en ese caso, es necesario dejar en claro para los participantes y también
para nosotros los investigadores que la relacién finaliza al término de la
investigacion, darlo a conocer con respeto y honestidad. Sin perjuicio de lo
anterior, creo que es posible continuar con algin contacto de persona a persona,
cuidando los cddigos profesionales.

En ocasiones, el estudiar temas sensibles puede resultar sanador para el
investigador, ya que es posible que lea su propia historia en la historia del otro.

Conclusiones

El estudio de temas sensibles requiere un crisol de conocimientos, emociones
conscientes, sentimientos, compromiso, honestidad y en algunos casos compasién por
si mismo y por el otro. Sin embargo, la investigacion de temas sensibles es mas que



eso, porque aungque usa el método cientifico en forma rigurosa, debe enfrentarse a la
imprecision de ser humanos, emergiendo las dificultades que puede significar el
estudio de temas no tradicionales, al margen de lo establecido y en algunas ocasiones
fuera de la legalidad.

Cuando se estudian este tipo de temas, el investigador debe exponer en el camino
metodoldgico las dificultades y limitaciones con las pudiera haberse encontrado; sin
embargo, esto rara vez ocurre y los articulos publicados sélo muestran los resultados,
sin que haya una presentacidon completa de lo que significa estudiar temas sensibles y
de lo complejo que puede resultar esta amalgama de hechos y subjetividades.

Dada la complejidad de la realidad que se vive en el siglo XXI, en que el modelo
neoliberal se encuentra arraigado en occidente y que persiste un descontento general
en la ciudadania, que exige sociedades mas justas y tolerantes, es que se hace cada
vez mas urgente estudiar estos temas que desafian los canones tradicionales de hacer
ciencia y que nos conectan con la alteridad que esta presente en todos los espacios.
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Introduction

This article stems from the initiative of The Summer School of Qualitative Methodologies
for Social Transformation in Border Zones of University of Tarapacd, as a way to spread
and offer the highest number of interested subject courses and workshops developed on
that opportunity in the city of Arica. As a nurse and scholar, the subject | presented was
“Qualitative Methodologies of sensitive topics in the context of public health in Chile”?.

For the elaboration of the course-workshop, firstly, | carried out an introspection
regarding my experience as a nurse and Latin woman who does research on sensitive
topics. | wondered about what kind of emotions are born from such experience. The way |
addressed the different subjects, in many cases, was only known by me as both

theoretical approaches and statistics, neither associating nor knowing the story of the

2 School of Updating in Qualitative Methodology, organized by the School of Psychology
and Philosophy of the University of Tarapaca in the city of Arica on January 12 and 13,
2017.



people who joined the numbers. After this process, | did some bibliographic research,
going through classic literature and recent publications and, ultimately, designed the
course and workshop with the intention of absorbing this blend of past experiences and
scientific knowledge. In writing this document | did not make use of the word Chile, so as
to un-biased and effectively share our experiences as human beings. The research
question asked was: What knowledge is available regarding the research on sensitive
health topics? And the aim of this research was to describe the knowledge production
about of sensitive topics research.

METHODOLOGY

In this research, | worked with interpretive autoethnography. According to Denzin (2014),
it is the methodology that uses the experience and personal write to comment the
experiences and cultural practices, to denounce the vulnerability and to create reciprocal
relationships with the audience to get an answer @

The methodology in this article has two parts. The first one explains the methodology of
the bibliographic revision, and the second one shows some deep reflection about my
experience as a researcher. In order to do so, an introspective writing process was carried
out to discover its epiphany and path so as to able to research about these topics.

The research question asked was: What knowledge is available regarding the research on
sensitive health topics? The objective was to describe the production of knowledge when
dealing with the research on sensitive health topics. With this purpose in mind, the
available literature was fully revised on the Scielo, Scopus, Web of Science and EBSCOhost
research databases, in conjunction with the available literature of updated books dealing

with research on the subject.

Results

The study of sensitive topics arises as a consequence of the understanding of health in the
whole human being spectrum; thus, including psychosocial, physical and spiritual aspects.
This has been joined with an increase in research on topics such as living with AIDS,
suffering from highly contagious diseases, addictions, gender, sex, marginality, violence,
among others, which are regarded as "sensitive topics" according to the available
literature .

According to Lee, sensitive topics are those where research invades the private sphere,
digs into some deep and personal experiences, addresses deviation or social control,
affects the interests of powerful people and/or the execution of coercion and domination,
and, finally, deals with things considered as sacred that must not be profaned by the



participants @ In addition, Sieber and Stanley (1988) define the study of sensitive topics as
the one in which there may be consequences or potential implications in the participants
of the research ©.

The research on people’s private worlds and experiences, where complex emotional
responses are created and intimate problems revealed, compels scientists to dig deeper in
areas where emotional, physical and spiritual implications of the participants are
unknown, both in the short and long term, affecting users, researchers, transcribers and
research assistants ‘.

When working with sensitive topics, it is important to identify aspects which are desired to
be kept confidential, taking into account the fact that there are people, institutions
and/or, sometimes, governments that are interested in concealing such subjects. It is
recommendable that the researcher knows the topic to be studied as a whole in order to
design strategies to befriend the participants; protect their physical, emotional, social and
legal integrity; and to efficiently save the collected information.

Historical data from research on these sensitive topics starts with research done by
sociologists from the Chicago School, who, not fully understanding the impact of their
research, had access to the private lives of people who were part of their studies.

These studies were resumed by women liberation groups in the sixties', who along with
lunching campaigns against the objectification of women and violence, developed
research methods of a non-hieratic kind between the researcher and the studied subject.
These methods, also currently used, study relationships between power, domination,
violation, eating disorders, among others (4-6). Feminist research particularly develops
human interpersonal relationships due to the intimate nature of the interviews and
conversations ©

Studies on sensitive topics are generally performed using qualitative methodologies and,
in that sense, in order to work with such topics, researchers have already walked down
the path leading to them. As an example, Berger 7 says he came closer to qualitative
methodologies and sensitive topics when he studied his own family, which survived the
holocaust. He consolidated himself in this research area when he started studying mental
disabilities, which affected his own daughter.

The interview is one of the most used techniques in the research of sensitive topics.
DeMarrais and Tisdale, quoted by Ashton identified the importance of creating a space in
which a person could express his/her emotions. According to them, if it is possible to
create a space, it is then likely to share intimate experiences in profound interviews ®)
Elmir recommends that, previous to the interview, the participant is contacted via
telephone call, so that a certain level of rapport is achieved. Furthermore, it is
recommended that communication be bidirectional and that the researcher share some of
his/her own history, thus not exerting pressure on the participant ©) petersen states that
the sole fact of narrating an story is emancipatory for the participant, as it allows him/her
;co)express his/her feelings, ideas, and emotions starting, in that way, a liberation process
10

From the ethical point of view, a crucial matter is to keep the identity of the participants
anonymous. Janesick states that it is recommendable to ask the participants how they
want to be called during the research, whether by nicknames, name initials or symbolic



names that may help them to understand their narratives ;thus, meeting the criteria of
anonymity ()

Regarding the difficulties of the study on sensitive topics, Lee mentions that the
researcher faces methodological and technical problems, among which are:
conceptualization of the studied topic, definition and access to the participants, mistrust,
cover-up of information, and insecurity in all the involved subjects . Besides, there may
be physical symptomatology, especially in the field work, that includes headaches,
insomnia, nightmares and gastrointestinal pain, being these more frequent in novice
researchers. With the end of minimizing these effects, it is recommendable to previously
discuss the possible material and psychological consequences the research may incur in.
Despite the inconveniencies present during the research, Dickson-Swift consider that
scientists must study these topics moved by both the ethical and the social responsibility
of science 2. Along these lines, Gilbert on Dickson-Swift states that the combination of
topics, with a high sensitive load and prolonged contact, may lead to a loss of boundaries
in the researcher-subject relationship, whereby these limits must be constantly set and
reset, thus trying to achieve a balance between the costs and benefits of being close to
the studied subjects (2),

It is interesting to mention a study made in Australia, in which 30 researchers, who study
sensitive topic like homeless people, sexuality, cancer drug abuse, alcohol, violence and
suicide, were interviewed. Using the funded theory, researchers identified the categories:
being a "professional" researcher, research or therapy?, boundary between friendship and
potential implications of a non-responsible management of limits. In the first category,
being a professional researcher, the participants stated the importance of making an
efforts on being professional, keeping safe limits in their relationship with the studied
subjects, these being of an emotional kind. However, they also said that qualitative
research is inherent to an emotional connection between people. Regarding the category,
Research or therapy?, they stated that in some occasions they had difficulties in the
interviews distinguishing, when the objective is to research and do therapy, feeling that,
inevitably, their intervention had a therapeutic effect (3],

Regarding the limits between friendship and research, the researchers involved stated
that, an important proximity often occurred with the studied subjects, somewhat close to
friendship. This gets complicated when the research comes to an end, it is time to say
good bye, and severe connection with the participants. The potential implication of an
inadequate management of limits results in emotional exhaustion, and a risk of
developing a burnout syndrome (4

Manders observed the course of the research in a Sikh Punjabi community in England.
The purpose of the research was to explore the feasibility of developing a communal
program for the treatment of alcoholism inside the community, in which the excessive
consumption of alcohol by men is regarded as normal. As a conclusion from the research
experience, the authors state the importance of mastering the language of the study
group, getting an adequate rapport, past from being a stranger to a "professional who
helps". They also advise, in participants, to leave aside the use of labels associated to their
customs. Finally, they also suggest an attitude of commitment, honesty and patience
regarding the postponement of appointments without previous notice (s,



The mentioned authors coincide in the importance of a good rapport, empathy, and
honesty in order to leave aside judgments, to have a full knowledge of the subject of
study, (which also includes customs and habits), and to know the language in the case the
research is performed in a community different from the researcher's. Besides
safeguarding ethical, legal and safety aspects inherent to the study of sensitive topics,
they also recommend to talk to the entire research team regarding the significance of the
results of the study has for each one of them.

In the following part of this article, | will present my experience as a researcher of
sensitive topics, for which | used the performative auto-ethnography as methodology. |
will also present different methodologies for teaching, some of which were applied in the
workshop from where this publication originated.

Discussion

| always search for the best time to write, one when ideas and memories flow. | close my
eyes and remember, trying to connect myself with the emotions that come from my
previous study of sensitive topics.

My relationship with the research of sensitive topics started when | entered nursing
school, where care has always been viewed from a personal relationship perspective.
When | make the clinical history of my patients, | am really interested in their experiences,
| wonder about the personal and sociocultural factors that affect them. However, looking
back, my epiphany occurred the moment when, being still a student, | was actually able to
attend a course about Social Medicine.

According to Denzin, an epiphany is an identifiable moment of the living experience that
one can identify as a turning point in the comprehension of oneself and our own
relationship with the world. Thus, the epiphany forces the researcher to return and
explore such life-changing moment. In such way, the emotional urgency induced by the
epiphany transforms the methodological instruction- you must constantly return to in that
moment- into an imperative, meaning one has to constantly examine the epiphany @,

The subjects that were related to poverty, inequality, dictatorship and fear were
not openly discussed in nursing school. The legacy of my country’s dictatorship limited
teaching to a biological perspective. In this course, | understood that diseases were much
more than biological agents or life styles, they were impregnated with hunger, poverty
and inequality. | understood that tuberculosis was not only a Koch bacillus, but it was
joined by poverty, hunger, overcrowding, sadness and fear. When understanding these
relationships, | could connect moments of my life (which could be summarized as a
childhood lived under a dictatorship), with my dying mother suffering from tuberculosis,
both hospitalized and receiving antibiotics for an entire year.

After my internship as a nurse specialized in nephrology, | focused on people suffering
from chronic renal diseases. | went into postgraduate studies, starting with a Master
degree in Community Psychology and ending in a doctorate in Nursing. Consequently, |



started to get involved in the study of sensitive topics. My first approach happened when |
studied the expressions of the chronic renal disease on people with peritoneal dialysis.
There were hours of interviews, which according to Valles, the interviewee must feel as
being in a conversation, not noticing the questioning structure, the order of the questions
or the objectives of the interviewer 18 1n this research, | could observe and feel all the
suffering associated with renal disease, when people on dialysis told me their stories
where emotions like anger, guilt, resignation, fear and frustrations arise. | could physically
feel their suffering, sometimes | felt like crying with them, but instead | held their hands
and asked them to rest, and that | could stop the interview if they wanted to. But,
differently to what | thought, they continued with the interview and said good bye to me
thanking me for the opportunity of talking and being listened to.
With my academic development, centered on qualitative research in health, | moved
further doing research on sensitive topics. One of the most interesting experiences, |
believe worth mentioning here, was the time | led a Thesis of the Master in Public Health,
where the experiences of men who, having sex with other men inside dark rooms
(meaning spaces where there is sexual contact between strangers, without precautions or
protection of any kind) were studied. Even though | did not make the interviews, |
participated in the analysis, so | had to read the transcripts many times. The interviewees
went into details about non-traditional sexual practices, involving teenagers who, despite
being underage, practiced solicitation forced by economic needs. | have always considered
myself as a prejudice-free person; however, these statements physically affected me, and
| ended up suffering from headaches and nausea at times- as Cowles said- and | had to
stop, go outdoors, and take a deep breath so | could leave aside the feeling of
powerlessness and anger that hearing about sexual exploitation provoked in me 12)
In another opportunity, | could experience what studying sensitive topics in institutions
meant. | wanted to do research among last year students about the cause of desertion in
nursing students, which in one university in Chile reached a 30% peak during the first two
years. When we analyzed the results, we could see that students deserted because they
felt mistreated and humiliated by teachers who monitored their clinical experience. These
teachers were clinical nurses hired for such effects. Due to aspects related to teaching
methodologies, the students considered the level of demand in the clinical practices had
no relation with the theoretical knowledge they were given, being the latter of inferior
quality. Because of these results, distant from the spirit of nursing schools, an urgent
meeting was convened, where it was decided that all future researches should go,
alongside the Ethics Committee, under the evaluation of career teachers. Moreover, the
public degree thesis presentations were suspended during that year. The research team
did not foresee the impact of the results and thought it would be a contribution to
prevent desertion, establishing the corresponding improvements, but this did not happen.
Lee states there are sensitive topics as enquires into social control, in this case, given by
En)stitutionalism, affecting the factual powers by making use of coercion and domination
2
The research of sensitive topics has taught me several lessons. The following conclusions
agree with authors mentioned in this text:

° It is of most importance to know the subject of study, for that it is necessary to



go through the revision on context aspects like statistics, juridical and legal frame,
regulatory policies of countries, and it is also mandatory to revise the state of the
art and theories supporting the subject.

° It is necessary to go through an individual process of analyzing the ideas,
stereotypes and judgments surrounding the chosen subject. In phenomenology,
this is regarded as epoch, which designs the suspension of our implicit belief in a
world independent from consciousness. 7!

° The meetings held by the teams to talk, discuss, and befriend the subject of
study are extremely important as to allow to create awareness regarding what is
happening to each one of the members when faced to a topic that both humanizes
and get people closer to each other.

° The presence of key informants that know the functioning of the community and
the "non-mentioned" aspects, as they may serve as a link for researchers, is also
important.

° Another vital aspect is to have a real interest, not only in the study subject, but
mainly in the people we hope to be able to help with this study. From the right
interest on others, an adequate rapport arises. | think the study subjects can feel
when the researcher is really interested in them as people, beyond the information
that can be obtained from them.

[ It is also necessary to have previously made the bond as a reference for psycho-
social support, in the case that participants or researchers need it.

[ As mentioned in the text, the boundaries in the relationship can be blurry. |
believe that, in that case, is necessary to make clear to the participants and
researchers that the relationship ends at the end of the study. This must be stated
with respect and honesty. Regardless of that fact, | think it is possible to maintain
some personal contact, safeguarding the professional codes.

[ In certain occasions, to study sensitive topics may be of a healing sort for the
researcher, as he/she may find his/her own story reflected upon the other
person's.

Conclusions

The study of sensitive topics requires of considerable knowledge, conscious emotions,
feelings, commitment, honestly and, in some cases, compassion for oneself and the other.
However, sensitive topics research is more than that; despite of using the scientific
method rigorously, it must confront the imprecision of the human being and the emerging
difficulties of non-traditional inquiries, which are usually on the edge of conventional
limits and sometimes even out of the law.

When we inquiry these kinds of topics, the researcher must explain within the
methodology, the difficulties and limitations along the way. However, this situation is



infrequent and the publications only shows results, without presenting the whole meaning
of studying sensitive topics and the intricated mixture of facts and subjectivities implied.
Given the complex reality of the 21 century, with the neoliberal model so established in
the occidental culture and a persistent sense of dissatisfaction within the citizenship,
demanding fairer and more tolerant societies, it is increasingly urgent to study these
subjects that defy the traditional canons of science-making and that connect us to the
otherness present all around us.
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