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Este artigo discute os argumentos a favor e contra o pagamento financeiro aos participantes de pesquisas biomédi-
cas. O objetivo é problematizar as razdes que levam uma pessoa a decidir participar de uma pesquisa, em especial
as nocoes de risco e beneficio envolvidas na participagio, bem como o caréter livre e esclarecido do consentimento
nesses casos. O artigo propoe uma diferenciagio entre pagamento, ressarcimento e agradecimento. Por meio de uma
revisdo histérica do surgimento do pagamento como uma opcao para a participagio, o artigo propoe uma série de
procedimentos para a protecio dos interesses e direitos dos participantes em pesquisas biomédicas.
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Introducao

Os sujeitos humanos devem ser pagos por partici-
parem de pesquisas biomédicas? O que poderia haver de
errado, se assim o fosse, em pagar sujeitos humanos para
tomar parte em estudos biomédicos? E aceitavel que a
pesquisa biomédica seja tida como uma oportunidade
de ganhar dinheiro? Que vantagens podem ser obtidas
ao se permitir o pagamento a participantes humanos? O
pagamento facilita o recrutamento e assegura a continu-
acdo de pesquisas eticamente aceitiveis sobre doencas
humanas e seu tratamento? O pagamento garantiria so-
mente a compensacao pela contribuigio de participantes
humanos para a pesquisa biomédica? Sera que ele poderia
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levar & profissionalizacdo da relacdo entre os investiga-
dores e os participantes humanos? Por outro lado, que
desvantagens podem resultar do pagamento? O paga-
mento a participantes humanos promove o consumismo
indesejavel no campo da medicina? Ele tem o efeito de
desencorajar o voluntarismo e o altruismo? Ocasiona a
exploracao de segmentos pobres da populagio?

Todas essas sdo perguntas importantes feitas em
diversos momentos em relagio a pratica de pagar sujeitos
humanos por sua participagido em pesquisas biomédicas.
E, portanto, ttil propor respostas a tais questdes se o
objetivo é chegar a uma abordagem racional e consistente
do assunto. Para esse proposito, deve-se estar certo dos
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objetivos do pagamento e ver se os resultados correspon-
dem ou divergem dos fins desejados. Aparentemente,
aqueles que defendem o pagamento nido compartilham
objetivos idénticos. Assim, ¢ uma atitude coerente exami-
nar as diversas justificativas oferecidas a favor da pratica
e analisar os objetivos correspondentes.

Este artigo discute os argumentos a favor e contra
o pagamento financeiro aos participantes de pesquisas
biomédicas. O objetivo é problematizar as razées que
levam uma pessoa a decidir participar de uma pesquisa,
em especial as nogoes de risco e beneficio envolvidas
na participagdo, bem como o carater livre e esclarecido
do consentimento nesses casos. O artigo propoe uma
diferenciacao entre pagamento, ressarcimento e agradeci-
mento. Por meio de uma revisio histérica do surgimento
do pagamento como uma opgdo para a participagio, o
artigo propde uma série de procedimentos para a protegio
dos interesses e direitos dos participantes em pesquisas
biomédicas.

Por que o pagamento é
considerado necessario?

A pesquisa biomédica que pretenda ter impacto no
tratamento médico de seres humanos nio pode ser con-
duzida sem a participagio de sujeitos humanos. Porém,
existem varios fatores que poderiam impor obstaculos a
participagdo humana. Por exemplo, ha inevitavelmente
um custo envolvido quando um participante tem que
viajar para o local onde a pesquisa sera realizada. Também
ha um custo envolvido quando, para participar de um
projeto de pesquisa, o individuo ndo pode comparecer
ao seu trabalho, pelo qual seria pago. Em vista de tais
fatores, tem-se considerado necessario pagar os partici-
pantes humanos como uma maneira de reembolsi-los por
despesas que eles ndo teriam contraido, ou por custos
que nao deveriam ter assumido.

O pagamento também tem sido justificado como
uma forma de oferecer incentivos a participacio. Existem
pesquisas consideradas tdo importantes que os patroci-
nadores do projeto devem pagar o custo necessario para
assegurar que elas serdo levadas a cabo. Se ha obstaculos
a participagdo de sujeitos humanos, o pagamento pode
ser concedido para superar esses obstaculos. Desse modo,
oferecer pagamento pode suprir uma falta de motivagio
dos possiveis participantes.

Em alguns casos, podem ser dados incentivos a
populagdes-alvo especificas que precisam ser represen-
tadas adequadamente. Por exemplo, em uma populagio
de etnia mista, pode ser necessirio oferecer incentivos
especialmente a asiaticos, para assegurar que eles estejam
em propor¢ao estatistica suficiente entre a populagio
participante total. Assim, incentivos financeiros podem
ser utilizados a fim de superar barreiras particulares a
certos subgrupos na populagio pesquisada, como incon-
veniéncia, falta de consciéncia ou falta de confianca. Isso
significa que o dinheiro pode ser til ndo apenas para
o recrutamento geral, mas também para alcancar uma
diversidade étnica, de género e social de participantes em
pesquisas biomédicas. Visto desse modo, o pagamento
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seria justificado em fungdo do propdsito de assegurar que
as conclusoes possam ser validamente generalizadas.

Mesmo quando a motivagido ndo apareceu como
tema em questao, o pagamento foi justificado em termos
do oferecimento de compensagao pelo tempo e pela
inconveniéncia. Participantes humanos tém que gastar
tempo e energia como parte do projeto de pesquisa.
Também precisam conviver com inconveniéncias, que
podem aparecer em graus variados. Tempo e energia tém
um custo para o participante, assim como a inconvenién-
cia. Tem sido defendida a opinido de que o participante
também deve ser compensado por esses custos.

Principais preocupacoes
sobre o pagamento

O caso de Walter Reed, que pagou para que volunta-
rios participassem de sua pesquisa sobre febre amarela, é
freqiientemente citado como um exemplo de pagamento
a participantes de experimentos biomédicos (The United
States Army Yellow Fever Commission 2001). Cada
sujeito dos estudos de Reed recebeu 100 délares esta-
dunidenses em ouro e mais outros 100 ddlares se tivesse
contraido febre amarela. O seguinte trecho constava no
termo de consentimento:

Fica acordado que, ao término destas experiéncias, den-
tro de dois meses a partir desta data, o abaixo assinado
receberd a soma de 100 délares estadunidenses em ouro
e que, no caso de contrair febre amarela em qualquer
momento durante sua estadia neste local de pesquisa,
ele receberd, além daquela soma, um valor adicional
de 100 délares estadunidenses em ouro quando de sua
recuperacao. No caso de sua morte por causa dessa do-
enga, a Comissao transferird a referida soma (duzentos
doélares estadunidenses) para a pessoa que o abaixo
assinado designard a sua conveniéncia. [...] O abaixo
assinado fica obrigado a nao deixar o perimetro deste
local de pesquisa durante o periodo das experiéncias e
perdera todo o direito aos beneficios mencionados neste
contrato se quebrar esse acordo. (English... 1900).

Ainda hoje, muitos sujeitos humanos sio pagos para
participar de pesquisas. Ofertas de pagamento sao indi-
cadas em antncios na internet e na imprensa, publicados
por pesquisadores em busca de recrutar participantes.
Mas, ao mesmo tempo em que é considerado necessa-
rio por algumas pessoas, o pagamento gera uma tensio
preocupante entre a necessidade de recrutar sujeitos
humanos e a necessidade de assegurar sua capacidade de
decidir livre e independentemente. A literatura sobre o
pagamento a participantes de pesquisa tende a enfocar as
possiveis implicagdes da pratica para o conceito de con-
sentimento voluntario. Em geral, presume-se que o paga-
mento constitui uma ameaga a capacidade do individuo
de tomar uma decisdo voluntaria. Conseqiientemente, a
tensdo entre o pagamento e a protecio do consentimento
voluntario d4 margem para muita discussao.

Essa tensdo conduziu a observagido “de que uma
preocupacio com o consentimento voluntério pode ter
retardado o avanco do debate” (Hutt 2003: 16). Leah
Hutt acredita que o foco nessa tensao tenha sido o motivo
de uma constante discordancia em relacio aos aspectos
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éticos da questao. Segundo a autora (2003: 16), esse foco
também foi responsavel por uma falta de “orientacdo
prética e ética em se avaliar a adequagao de um deter-
minado pagamento”. Diretrizes e normas geralmente
permitem a concessao de algum tipo de remuneragio aos
participantes de pesquisas. Contudo, elas ndo resolvem
algumas questoes especificas que foram levantadas no
debate. Particularmente interessantes sio as questoes
referentes a distingdo entre reembolso e compensacao, ou
aquelas relativas & quantia que poderia ser considerada
aceitavel. O questionamento sobre a aceitabilidade da
quantia surge porque se acredita que a magnitude da
soma oferecida pode comprometer a natureza voluntaria
do consentimento, diminuir o valor de contribuicoes
altruisticas as pesquisas, ou promover a exploragio de
participantes de estudos.

Uma questao crucial refere-se aos tipos de incentivo
que os pesquisadores podem utilizar com a finalidade de
recrutar participantes. Seres humanos nio podem ser
convidados para pesquisas da mesma forma que drogas
destinadas a ensaios clinicos podem ser sintetizadas em
laboratério ou que instrumentos médicos podem ser
produzidos em industrias de material médico-hospitalar.
Aos participantes humanos deve ser dada a oportunidade
de tomar as préprias decisdes voluntarias entre participar
ou ndo. Essa exigéncia é refletida em muitas diretrizes
internacionais pertencentes a pratica ética da pesquisa
biomédica, como inicialmente exemplificado no Cédigo
de Nurembergue (1949): “O consentimento voluntario
do sujeito humano é absolutamente essencial. Isso signi-
fica que as pessoas que serdo submetidas ao experimento
devem [...] exercer o livre direito de escolha, sem qualquer
intervencio de elementos de forca, fraude, mentira, coa-
¢do, asticia ou outra forma de restrigdo posterior [...].

Se uma oferta de dinheiro é feita para superar uma
falta de motivacio, ela nao estd, entao, sendo feita com
o intuito de inibir a capacidade da pessoa de exercer o
livre poder de escolha? Nio € o caso de o incentivo estar
sendo oferecido com a intencio de fazer com que a opgio
pela ndo-participacao seja incompativel com as conside-
ragdes que sdo importantes para o sujeito humano? Se
o objetivo for fazer com que a opgdo de participar seja
preferivel, ele nao esta, entdo, indo contra a natureza
voluntéria do consentimento?

Caso a participagao em um determinado projeto de
pesquisa envolva uma quantidade significativa de risco,
a oferta de dinheiro como um incentivo também pode
inibir a avaliacdo de tais riscos pelo individuo. Em outras
palavras, o oferecimento de incentivos monetarios — ou
de incentivos em geral — poderia fazer a balanga pender
a favor da participagio aos olhos do sujeito. Nesse caso,
a decisio estaria baseada em um fator que € irrelevante
aos objetivos e caracteristicas da prépria pesquisa. A
decisdo seria irracional e arbitraria. Outra preocupagao
advinda do pagamento ¢ o temor de que a compensagao
dada a participantes possa dar origem a uma distribuicao
desigual de riscos entre os varios segmentos da populagio.
Os segmentos mais pobres poderiam ser mais facilmente
atraidos para participar de pesquisas quando houvesse
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disponibilidade de pagamento. Conseqiientemente,
eles também estariam mais suscetiveis a suportar uma
parte desnecessariamente grande dos riscos e 6nus da
participagio.

Intimamente relacionada & primeira preocupagio
estd a idéia de que oferecer pagamento a participantes
poderia constituir um mecanismo de indugio forte o
bastante para comprometer a capacidade dos individuos
de decidir voluntariamente, ou com o nivel de enten-
dimento requerido para apresentar uma decisio bem
esclarecida entre participar ou ndo. Independentemente
da motivagio inicial para pagar os participantes da pes-
quisa, o dinheiro pode funcionar como uma conveniente
ferramenta de recrutamento, o que acaba resultando em
participantes que geralmente nido compreendem os obje-
tivos do estudo ou os riscos envolvidos, e que, portanto,
nao sio capazes de se preocupar com o resultado ou de
colaborar com o projeto em geral. O consentimento dado
por um sujeito sob essas circunstincias pode facilmente
ser considerado questionavel, ji que as exigéncias para o
consentimento voluntario terdo sido pressionadas pelos
efeitos dos incentivos.

Incentivos sao necessariamente
coercitivos?

Por si s6, o pagamento nao € necessariamente coer-
citivo. O pagamento nem sempre ¢ oferecido como um
incentivo para tentar motivar uma pessoa a participar,
podendo ser concedido por outras razdes. Ele nao pre-
cisa funcionar como um incentivo. Contudo, mesmo o
pagamento feito sem a intengio de servir como incentivo
pode de fato ser interpretado como tal, ou ter o efeito
de um incentivo.

Se o pagamento nio prejudica o carater voluntario
da decisdo de um sujeito, o que ele significa? Se nao
nega o carater voluntario da decisdo de um individuo, o
pagamento pode entdo ser oferecido sem comprometer
a validade do consentimento livre e esclarecido, desde
que nao haja nenhuma consideracio preponderante.
Uma explicagao reside no fato de que decidir livremente
nem sempre requer a existéncia de mais de uma opcao
disponivel. Inversamente, a existéncia de ndo mais que
uma tnica opg¢do nio significa necessariamente agir de
forma involuntaria. Essa explicagio aborda a questao do
oferecimento de quantias significativas como incentivos
aos pobres.

O pagamento oferecido a uma pessoa pobre que
se encontra em uma situagio econémica desesperadora
pode ser considerado a Gnica opgao realista de se lidar
com tal condigio econémica naquele momento. Mas a
aceitagio da oferta deve ser necessariamente vista como
tendo sido feita involuntariamente? O participante teria
feito o que era coerente com as suas necessidades e inte-
resses naquele momento especifico. Nao teria havido ne-
nhuma redugio das opgdes disponiveis para ele. Em vez
disso, a disponibilidade de pagamento teria apresentado
uma opgcao que, do contrario, nao teria estado disponivel.
Para comegar, o individuo desesperado e pobre ja ndo tem
nada além de opgodes limitadas, independentemente de
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o pagamento estar ou nao disponivel. Diante desse tipo
de situagio, o que se visa questionar é por que a disponi-
bilidade da opgao de receber pagamento deveria ser tida
como um constrangimento as escolhas do sujeito. Parece
mais realista considerar outras transgressoes éticas que
surgem da oferta, tais como a exploracao.

A exploracao como uma questao
oriunda de pagamentos

E facil acusar os pesquisadores de explorar uma
situacdo de urgente necessidade entre uma populagio-
alvo, uma vez que a oferta de pagamento para persuadir
os pobres ¢é tida como exploragdo de sua vulnerabilidade.
Porém, seria um erro responsabilizar tais investigadores
pelas condicées gerais de vida de seus participantes. Os
pesquisadores ndo podem ser culpados pelo desemprego
ou pela miséria preexistentes. Nesse sentido, deveriam
eles ser responsabilizados pela decisio de individuos po-
bres de aceitar participar de uma pesquisa principalmente
por causa da presenga de incentivos monetarios?

Talvez a resposta dependa da quantidade de dano
a que os individuos tém que se submeter em fungao
de sua participagdo na pesquisa. Para procedimentos
que envolvem risco pequeno, seria dificil dizer que os
participantes estdo sendo explorados, porque exploragio
tem que envolver um dano significativo. Quanto mais
aumenta o nivel de risco de dano, mais apropriado fica
considerar que a relacio é exploratéria. Alguns dirdo
que ¢ errado ou cruel reter um pagamento que poderia
ser muito Gtil aos participantes naquelas circunstancias,
especialmente se a intencio original era disponibilizar o
pagamento para os participantes da pesquisa de qualquer
maneira, independentemente de sua situagiio econdmica.
Reter tal pagamento seria desnecessariamente severo e
restritivo as merecidas opgoes dos participantes.

Os pagamentos servem de
fato como incentivos?

Embora se presuma facilmente que o pagamento ¢é
atil ou eficaz para o recrutamento de participantes de
pesquisas clinicas, a validade dessa afirmacao deve ser
estabelecida em situagbes especificas. Em certos casos, o
altruismo tem sido suficiente para motivar algumas pes-
soas. A idéia de poder contribuir com o avango cientifico
pode, por si s6, ser uma motivagio, independentememe
dos beneficios que as pessoas possam de fato obter do
resultado da pesquisa.

Ha também casos de voluntarios doentes que créem
na possibilidade de se beneficiarem diretamente pela sua
participagdo em ensaios clinicos. Halpern et al. (2004)
mostraram que, em ensaios clinicos de Fase III, os su-
jeitos sdo freqientemente motivados a participar pela
esperanca de beneficio terapéutico pessoal. Além disso,
a curiosidade pode ser um fator significativo por si s6.
Ela tende a motivar as pessoas a fazer muitas coisas, e
isso inclui participar de pesquisas médicas. Para alguns,
a mera possibilidade de chamar a atengio publica po-
deria ser uma motivacao eficaz. H4, portanto, diversas
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motivagdes que nao aquelas atreladas a consideracoes
monetarias. E importante que se considere esse contex-
to mais amplo quando se examina a possibilidade de
0 pagamento servir como incentivo a participacao em
pesquisa, 0 que permite avaliar o peso da recompensa
financeira na tomada de decisao.

Os investigadores vém pagando os sujeitos pela par-
ticipagdo em pesquisas por muito tempo. Nao obstante,
essa pratica permanece controversa, especialmente quan-
do o prop6sito primdrio € atrair possiveis participantes.
As questbes éticas continuam a perturbar a comunidade
de pesquisa, a0 mesmo tempo em que a importancia dos
incentivos como um fator motivador ¢ reconhecida.

Pagamento como beneficio
aos participantes

O pagamento deve ser classificado como um tipo de
beneficio para participantes de pesquisas? Ha um sentido
no qual essa pergunta pode ser respondida simplesmen-
te recorrendo as conseqiiéncias reais experimentadas
pelos sujeitos. Se os participantes recebem uma soma
de dinheiro cujo uso pessoal sobrepuja qualquer dano,
entdo aquela quantia pode ser considerada um beneficio.
Nesse sentido, ser um beneficio nio significa nada além
de ser um resultado positivo para uma determinada
pessoa. Porém, um beneficio em pesquisa biomédica
representa mais que uma conseqiiéncia positiva para o
participante.

Na pesquisa biomédica, o termo “beneficio” é nor-
malmente reservado a um resultado positivo que possa
ser atribuido a um componente especifico da pesquisa.
O fato de um beneficio poder ser atribuido a um com-
ponente especifico da pesquisa é importante porque a
avaliagdo de um estudo requer que os beneficios sejam
analisados em comparagdo com os possiveis danos
oriundos do experimento. Se os pagamentos fossem
considerados beneficios, eles poderiam ser usados na
avaliagdo como um contrapeso para possiveis danos.
Mas poderiam também ser impropriamente utilizados
para justificar levar adiante uma pesquisa que, de outra
maneira, seria muito arriscada de se conduzir. Em outras
palavras, o pagamento poderia se tornar um instrumento
muito Gtil para compensar a disposigdo do participante
em se submeter aos riscos inerentes a um determinado
projeto de pesquisa.

O altruismo deve ser a motivacao
exclusiva para a participacao em
pesquisa?

A despeito da pratica corrente de ampla tolerancia
ao pagamento oferecido aos participantes de pesqui-
sa, alguns criticos tém defendido que a compensagio
deveria ser pelo menos limitada. Alguns até mesmo
sustentam que a compensacio das despesas pagas do
proprio bolso ndo deveria estar isenta dessa limitagao.
Esse posicionamento estd fundamentado na crenca de
que o altruismo deveria ser a inica motivagao do sujeito
para participar.
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Mas talvez o tnico modo de manter logicamente
esse posicionamento seja apoiar a premissa de que os
individuos tém a obrigacao de servir como participantes
de pesquisas biomédicas. A idéia é que as pessoas que se
beneficiam do resultado desses estudos tém a obrigacdo
de retribuir as contribui¢bes que outros fizeram para
atingir aquele resultado. Todos tém que reconhecer os
avangos das experiéncias biomédicas contribuindo com
a sua propria participagido voluntaria como sujeitos de
pesquisa. Nessa interpretacdo extrema, parece nio haver
nenhuma justificativa para pagamentos, sejam eles de
qualquer espécie.

Dadas as realidades atuais, porém, parece que os
pagamentos sdo inevitaveis. Mesmo aqueles que con-
cordam que as pessoas devam ser motivadas altruistica-
mente ndo podem negar que ha um custo real envolvido
na participagio e que esse custo nio pode ser imposto
aos que gastam seu tempo e energia para participar. E
admiravel que pessoas participem de pesquisas benéficas
sem receber pagamento. Contudo, ndo é necessariamente
errado participar e recuperar as despesas envolvidas na
participagao.

Paradoxalmente, isso é particularmente verdadeiro
para aqueles que sio pobres e ndo tém condigdes de arcar
com o custo da participagio sozinhos. Se esses individuos
nao pudessem ser incluidos no estudo por serem inca-
pazes de assumir tais despesas, as exigéncias estatisticas
relativas as caracteristicas demograficas dos participantes
teriam que ser sacrificadas, e a validade dos resultados
seria comprometida. Logo, em vez de prestar aten¢io no
debate sobre pagamento versus nao-pagamento, talvez se
devessem focalizar as condigdes sob as quais o pagamento
poderia ser oferecido.

Modelos de pagamento

Dickert e Grady (1999) oferecem trés modelos de
pagamento: um modelo de mercado, um modelo de sa-
lario-pagamento e um modelo de reembolso. Os autores
descrevem o modelo de mercado, que é fundamentado
na teoria libertaria tradicional, da seguinte maneira:

O principio da oferta e da demanda determina se e que
valor os sujeitos deveriam receber por participar de um
determinado estudo em um local especifico. Quando
a pesquisa é ardua ou arriscada e oferece pequena ou
nenhuma perspectiva de beneficio direto para os par-
ticipantes, hd pouca razio aparente para uma pessoa
participar. Esse modelo permite que o dinheiro seja a
razao. (Dickert & Grady 1999: 200).

O mercado € o local onde se usa dinheiro para
encorajar as pessoas a trocar bens que elas possuem ou
para oferecer servigos que estdo em demanda. Se ha
grande demanda por um servigo cuja oferta estd escas-
sa, o custo desse servico tende a subir. Se a demanda
é fraca e a oferta é abundante, o custo tende a baixar.
Conseqiientemente, um pesquisador que precisa muito
de um tipo particular de participantes terd que prover
incentivos atraentes para recrutd-los. Se a necessidade
de participantes for urgente, o custo subird ainda mais.
A idéia ¢ ser sensivel as tendéncias do mercado.
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O modelo de salario-pagamento pde a participagiao
em pesquisa em pé de igualdade com o trabalho nao-
qualificado assalariado:

O modelo de saldrio-pagamento baseia-se na nogao de
que a participagdo em pesquisa requer pouca habilidade,
mas exige tempo, esforco e resisténcia a procedimentos
indesejaveis ou incomodos. Esse modelo adota a opi-
nido igualitaria de que participantes exercendo fungées
semelhantes devem ser pagos de modo semelhante. A
participagio em pesquisa € similar a muitas outras for-
mas de trabalho nao-qualificado, visto que requer pouca
habilidade ou treinamento, pode implicar algum risco,
e freqientemente envolve relativamente pouco “traba-
lho”. O modelo de saldrio-pagamento envolve, assim, o
pagamento de participantes em uma escala proporcional
a de outros trabalhos nao-qualificados, porém essenciais.
A aplicacio do modelo de saldrio-pagamento levaria ao
pagamento de um saldrio relativamente baixo, calculado
com base em um valor fixo por hora, acrescido de boni-
ficagdes por procedimentos particularmente incomodos
ou penosos. (Dickert & Grady 1999: 200).

O modelo de mercado e o modelo de salario-paga-
mento podem se sobrepor facilmente, em especial porque
os salarios sao normalmente fixados em relacdo ao mer-
cado e a lei da oferta e da demanda. Além disso, a idéia
de pagar gratificagbes aos participantes pela conclusao
do estudo — algo amplamente praticado — é compativel
com ambos os modelos, j4 que o mercado também
estd propenso a determinar a maioria das praticas e
politicas aceitaveis de oferecimento de gratificagio. As
gratificagdes somente fazem diferenga para o modelo de
salario-pagamento quando sio muito grandes e, portanto,
significativamente divergentes de padrdes consistentes
com o pagamento de saldrio. Gratificagoes atipicamente
grandes nao refletem o tanto de tempo e esforco investi-
dos pelos participantes, tendendo assim a constituir uma
forma de incentivo questionavel.

2

O modelo de reembolso é centrado nas despesas
contraidas como parte da participacio do individuo:

De acordo com o modelo de reembolso, o pagamento
¢é oferecido simplesmente para cobrir as despesas dos
participantes. Esse modelo reflete uma forma dife-
rente de igualitarismo e é baseado na idéia de que a
participagdo em pesquisa nao deve requerer sacrificio
financeiro, mas deve ser de “rendimento neutro” para os
participantes. Uma aplicagido desse modelo envolveria
o reembolso a participantes apenas de despesas como
viagem, refeig¢oes e estacionamento. Alternativamente,
o uso desse modelo poderia envolver o reembolso pelo
tempo longe do trabalho, em qualquer valor mais comu-
mente recebido pelos participantes, adicionalmente ao
reembolso de despesas. Em qualquer das duas versoes,
cada participante receberia de acordo com suas préprias
despesas. (Dickert & Grady 1999: 201).

De acordo com a exposi¢ao de Dickert e Grady,
o modelo de reembolso ¢é diferente dos primeiros dois
modelos por trés importantes fatores:

Primeiro, impede a obtencio de lucro pelos partici-
pantes. Segundo, nao utiliza dinheiro para compensar
despesas “nao-financeiras”, como esfor¢o ou descon-
forto. Terceiro, o pagamento nio depende de mercado
algum, nem para a participagdo em pesquisa, nem
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para o trabalho nao-qualificado. (Dickert & Grady
1999: p. 201).

Em um nivel tedrico, essa exposicao das diferencas
entre os modelos poderia ser atil. Uma razdo ¢ que ha
importantes representacoes simbdlicas em se impedir a
obtencio de lucro e a compensagio de despesas nio-fi-
nanceiras. Além disso, a idéia de um pagamento indepen-
dente do mercado comercial evoca conotagoes positivas.
Porém, nao ¢ facil aliar a pratica a teoria.

O mercado nio é algo que possa ser prontamente
ligado ou desligado conforme a autoridade de alguém.
Nao se pode simplesmente desconsiderar a influéncia do
mercado e dizer que as leis da oferta e da demanda nao
devem e ndo podem ser levadas em consideragio se o par-
ticipante estd meramente sendo reembolsado por despesas.
Também nao ¢é possivel simplesmente ignorar o mercado
ao se determinar como calcular o equivalente de salarios
que seja proporcional a contribuicdo do participante para
a atividade de pesquisa. No que concerne ao reembolso, o
tipo de custos que esse modelo de pagamento busca res-
sarcir faz muita diferenga. Como ja apontado, ha uma di-
ferenca substantiva entre reembolsar um participante pelo
custo de transporte e até mesmo pelos saldrios deixados
de receber, de um lado, e reembolsar um participante pelo
custo do tempo e da inconveniéncia, de outro. Este altimo
implica problemas complexos de interpretagio, tornando
os trés modelos quase indistinguiveis um do outro.

Quando ¢ oferecida aos sujeitos humanos uma quan-
tia de dinheiro em troca da sua participagio em pesquisa,
ndo ¢ facil averiguar quais sio suas reais razoes para acei-
tar ou recusar a oferta. Os motivos podem permanecer
confidenciais, e os individuos ndo podem ser forcados a
adotar uma ou outra motivacio para a sua decisdo. Além
disso, independente do modelo de pagamento que os
pesquisadores tém em mente, ndo ha nenhuma garantia
de que os participantes da pesquisa interpretardo o que
recebem, ou esperam receber, da mesma maneira.

Grady acrescentou um quarto modelo aos trés des-
critos acima — o modelo de agradecimento:

Um modelo de agradecimento concebe o dinheiro como
uma recompensa ou simbolo de gratidio pela contri-
buicdo de um participante para a pesquisa. O agrade-
cimento pode ser manifesto por meio da concessiao de
uma ampla gama de quantias de dinheiro, bem como
de presentes ndo-monetarios. Ao contrario dos outros
trés modelos, pagamentos em agradecimento podem ter
apenas um pequeno impacto no recrutamento, ja que o
agradecimento é freqiientemente reservado para o fim
do estudo. (Grady 2005: 1685).

Novamente, o quarto modelo descrito por Grady
oferece uma alternativa que ¢ Gtil em um nivel teérico. Na
pratica, ¢ bastante complicado explicar como esse modelo
poderia fazer diferenca se os participantes descobrissem
que poderiam receber dinheiro como agradecimento a
sua participagdo em pesquisas médicas, especialmente
porque tais informagbes deveriam ser reveladas em prol
da transparéncia e da honestidade.

Esses comentarios nao diminuem a relevancia dos
quatro modelos. A lista de potenciais vantagens feita
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por Grady (2005) oferece diretrizes muito importantes
para alcancar os resultados que podem corresponder aos
objetivos especificos dos pesquisadores. Nesse sentido, ¢
benéfico descrever aqui as vantagens relativas aos mode-
los da forma como foram enumeradas por Grady:

1. um pesquisador pode tirar proveito dos valores
de pagamento definidos sob o modelo de mercado para
conseguir um recrutamento mais rapido por causa da
possibilidade de lucro para os participantes, da ausén-
cia ou redugao de sacrificio financeiro por parte deles e
do estimulo para permanecer na pesquisa advindo da
expectativa de receber gratificacoes pela conclusido do
estudo;

2. 0 modelo de salario-pagamento permite ao inves-
tigador reconhecer as contribui¢des dos participantes,
oferecer pagamento que corresponda a uma escala larga-
mente aplicada a estudos (pagamento igual para trabalho
igual) e minimizar o risco de indugao indevida;

3. com o modelo de reembolso, o pesquisador tem
um meio tanto de fazer a proposicio representar um ren-
dimento neutro para os participantes como de minimizar
o risco de indugao indevida e de oferecer uma opgao que
implique pequeno ou nenhum sacrificio financeiro se os
salarios nao recebidos também forem reembolsados;

4. sob o modelo de agradecimento, o pesquisador
expressa a gratiddo por meio do pagamento feito de modo
independente do mercado e evita a indugdo indevida.

Parece haver um consenso implicito de que, se os
limites que separam esses modelos estivessem definidos
o bastante, ndo apenas os investigadores, mas também
os participantes poderiam estar igualmente esclarecidos
sobre as razdes do pagamento e os calculos que deveriam
ser feitos para determinar a quantia apropriada a ser
oferecida. Porém, as coisas ndo parecem funcionar tao
bem na pratica. Além disso, ha outras formas de paga-
mento que nio se encaixam perfeitamente em nenhum
desses modelos. Estas incluem tanto a compensacao por
danos ou prejuizos sofridos por participantes durante a
pesquisa quanto o pagamento oferecido aos pesquisado-
res. Em todo caso, é recomendével que os investigadores
estejam cientes das caracteristicas de cada modelo, para
assim serem orientados na determinacio das quantias
a serem pagas aos participantes e alcancar uma medida
de consisténcia.

Tal consisténcia é necessaria para a elaboracao de po-
liticas. Também pode ser ttil que os membros de comités
de ética em pesquisa estejam igualmente cientes e levem
tais questoes em consideracio na condugio da revisio
ética de protocolos de pesquisa. Tendo isso em mente, é
necessario identificar recomendacées especificas que pos-
sam ser formuladas, independente do modelo particular
de pagamento que os investigadores possam adotar — se é
que eles consideram necessario adotar algum modelo para
dar unidade e consisténcia a sua abordagem.

Reembolso e compensacao por danos

Somente é adequado que participantes sejam reem-
bolsados por despesas de transporte quando a origem ou
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o destino sao o local da pesquisa, ou por saldrios perdidos
quando eles faltam ao trabalho para participar. Também
¢ uma questdo de justiga que se ofereca compensacio a
sujeitos que sofreram danos ou prejuizos como resultado
da sua participagdo, a fim de lhes permitir arcar com o
custo do tratamento. Porém, a idéia de oferecer aos par-
ticipantes remuneragao por “tempo e inconveniéncia”
pode ter conseqiiéncias controversas. Uma explicagao ¢
que tempo e inconveniéncia sdo conceitos muito fluidos.
Esses termos sdo passiveis de uma grande variedade de in-
terpretacoes, incluindo aquelas que poderiam ter o efeito
de induzir o consentimento indevidamente. Isso abre as
portas para uma ampla gama de circunstincias em que o
pagamento poderia ser concedido, incluindo aquelas nas
quais ele poderia servir como inducao indevida.

Além disso, o custo de tempo e inconveniéncia ndo
é facil de calcular. A remuneragio por tempo e inconveni-
éncia nio é como o reembolso de despesas contraidas na
participagdo, que nio seriam muito dificeis de quantificar.
As despesas de fato contraidas podem ser calculadas com
exatidao. O custo de transporte e o equivalente ao salario
de um dia podem ser simplesmente somados, e, se surgir
algum problema, este serd de ordem computacional em
vez de conceitual.

O pagamento correspondente aos danos niao pode
ser interpretado como o provimento de um incentivo
indevido a participacio, uma vez que o préprio dano
- ou a probabilidade de sofré-lo — constitui um enorme
desestimulo. Isso é especialmente verdadeiro quando o
prejuizo for de tal magnitude que o participante precise
receber uma compensagao significativa por ele. Embora
a compensacgio por danos possa nio ser quantificada
tao facilmente quanto os reembolsos de despesas de fato
contraidas na participagio, ha um limite na disposicao
em participar que ¢ naturalmente determinado pela
realidade do dano ou pela probabilidade de sofré-lo.
Talvez baste um aviso de que o dano pode ser outro que
nio fisico. Ele também pode acarretar responsabilidades
civis, como as relativas a formas legalmente definidas de
negligéncia ou contravengdo. E pode, ainda, envolver
prejuizos morais.

Essas sdo complicacdes que podem justificar o
oferecimento de somas atipicamente altas. Contudo,
nesse caso o pagamento nio representa uma grande
ameaga a validade do consentimento do participante, ja
que ¢ oferecido como resultado de um dano real, e nao
em antecipagdo a possibilidade de sua ocorréncia. Em
outras palavras, ndo seria problematico se a compensacio
fosse concedida em fungdo de um dano que ja tivesse
sido sofrido. Mas seria problematico se os participantes
recebessem compensacio em funcio da mera probabili-
dade ou risco de dano.

Entre os modelos de pagamento considerados, a re-
muneragio por tempo e inconveniéncia é particularmente
problematica. Sendo suscetivel a vérias interpretacoes, ela
abre uma oportunidade para introduzir um pagamento
material que pode se tornar ou ser entendido como um
incentivo inaceitavel a participagao. Isso parece ser verda-
deiro para qualquer quantia dada a sujeitos de pesquisa
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além daquilo que pode ser interpretado como reembolso
de despesas reais ou compensacao por dano.

Incentivos, coercao e inducao indevida

“Inducio indevida” tem sido um slogan comum
entre os analistas que criticam o papel que os incentivos
monetarios podem exercer na obtenciao do consentimen-
to de sujeitos humanos para participar de pesquisas. Por
exemplo, McGregor afirmou (2005: 25):

Indugoes indevidas poderiam ser chamadas de “ofertas
coercitivas”. Sdo ofertas porque propdem fazer a pessoa
“melhorar” em relacdo a sua condicao. Elas oferecem
ao sujeito um bem ou uma opcio que antes nao existia.
Mas elas sdo coercitivas porque, em fungio da falta de
opgoes do sujeito, é provavel que a proposta constitua
a unica escolha elegivel (todas as vitimas de coergio
tém uma escolha; ndo obstante, as conseqtiéncias de
nao concordar com a proposta sdo o mal maior). Para
pessoas extremamente pobres e sem alternativas mé-
dicas, a oferta de qualquer tratamento médico, ainda
que em ensaios nos quais elas tém uma chance de 50%
de nao receberem nenhum tratamento, ¢ melhor que
a sua alternativa atual de nenhum tratamento médico
— fazendo da concordincia com o ensaio sua Unica
escolha. Elas sdo coagidas a aceitar a oferta por causa
de suas condicoes miserdveis. Ofertas de dinheiro ou
outros recursos para pessoas pobres com poucas ou
nenhuma alternativa podem leva-las a vislumbrar ape-
nas a recompensa prometida — sem levar em conta as
condigdes para consegui-la.

Para Wilkinson e Moore (1997), o incentivo é uma
coisa boa na medida em que atrai participantes em quan-
tidade suficiente para a pesquisa. Os autores observam
que aqueles que aceitam um incentivo ndo o fariam a
menos que o considerassem valioso. Conseqiientemen-
te, os pesquisadores podem atrair os sujeitos de que
precisam, e os participantes recebem uma recompensa
que consideram valiosa. A transacdo satisfaz ambas as
partes, e elas acabam com um saldo positivo. Nenhuma
das partes leva a pior. Wilkinson e Moore acreditam que
essa explicagdo é semelhante a argumentos que justificam
os salarios em troca de trabalho ou outras transacoes de
mercado. Muitas pessoas ndo trabalhariam se nao fossem
pagas. O salario ¢ obviamente um incentivo. Para elas,
nao é errado oferecer salarios.

McNeill (1997) expressa uma visao diferente sobre
os incentivos, ja que rejeita o modelo de salario-paga-
mento, afirmando que participantes humanos nio estao
sendo pagos para realizar um trabalho comum. A opinido
dele é a de que o trabalho assalariado nio costuma ser
uma prética arriscada, ao passo que experimentos com
sujeitos humanos normalmente envolvem um risco
inerente. De acordo com ele, Moore e Wilkinson estao
enganados em sua analogia, pois as atividades que néo
envolvessem nenhum risco e que desde o inicio tivessem
resultados sabidamente seguros nao seriam verdadeira-
mente reconhecidas como experimentais.

A indugao indevida pode ser vista como uma antite-
se da autonomia no sentido de que o consentimento livre
e esclarecido se apéia no principio da autodeterminacao.
Para os propoésitos deste trabalho, podem-se identificar
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trés condi¢oes importantes que precisam ser obedecidas
para que as decisoes e agoes de uma pessoa sejam consi-
deradas autonomas ou autodeterminadas: a) capacidade
de avaliar e estabelecer juizos de valor; b) capacidade
de selecionar e entender informacoes relevantes; e c)
capacidade de avaliar racionalmente.

A primeira tem a ver com o ideal de autonomia. As
decisoes cotidianas devem ser racionais de modo a ser
consistentes com os planos de vida da pessoa. Para ser
autonoma, uma avaliagdo deve estar baseada em uma
compreensao correta dos fatos importantes e ser feita sem
erro relevante de légica. Quem toma a decisao também
deve ter a habilidade de prever como as coisas ficarao
em decorréncia das véarias opcoes. Os fildsofos oferecem
diversas definicoes de autonomia, e as visoes filosoficas
relativas as exigéncias para a tomada de decisdo auto-
noma tendem a variar. Mas muitas pessoas concordam
que as trés condi¢cdes mencionadas sdo importantes para
a tomada de decisdo humana, independente de o que
autonomia significa exatamente.

A capacidade de avaliar e estabelecer juizos de valor
¢ algo que se desenvolve ao longo da vida de uma pessoa.
E algo dificil de perder, até mesmo diante do incentivo
monetario para participar de uma pesquisa. O estabele-
cimento de juizos de valor se da durante muito tempo,
e ndo no instante que freqiientemente se leva para dar
o consentimento livre e esclarecido para participar de
um estudo.

A capacidade de selecionar e entender informagoes
relevantes pode ser comprometida por um incentivo
monetario. De fato, o valor do dinheiro para o individuo
que esta sendo recrutado pode ser tao significativo que
isso acaba sendo considerado um fator relevante para
aquilo que deveria, ordinariamente, ser um balango
entre os beneficios e riscos inerentes a participagdo em
um determinado projeto de pesquisa. A atratividade do
incentivo desvia a atencdo do possivel participante para
fatores externos a pesquisa. A capacidade de avaliar ra-
cionalmente ¢ pressionada, pois a expectativa de ganho
monetdrio pode se sobrepor a possibilidade de sofrer
danos, o que normalmente nio ocorreria com uma pessoa
agindo racionalmente. No minimo, os incentivos para
participar em pesquisa poderiam tornar muito dificil
para os sujeitos, especialmente aqueles que sao pobres,
tomar uma decisdo com base puramente nos possiveis
beneficios dos resultados do estudo e no risco atrelado
aos procedimentos.

Portanto, o incentivo monetario compromete dois
componentes da autonomia — a capacidade de avaliar
racionalmente e a capacidade de selecionar e entender
informagdes relevantes. Porém, esse é apenas um lado da
questdo. Como mencionado anteriormente, o incentivo
monetario pode ser visto como uma opgao adicional be-
néfica tanto para o participante como para o pesquisador.
E potencialmente benéfico para o participante desde que
as medidas de seguranga estejam ativas para resguarda-lo
de niveis inaceitaveis de danos ou riscos.

A oferta de incentivos pode alcangar niveis inaceita-
veis ao apelar para as preferéncias ou desejos irracionais
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dos sujeitos de tal modo que eles sejam induzidos a agir
incoerentemente com a sua avaliacdo da informacéo. Os
sujeitos humanos também podem ser levados a pensar
erroneamente que alguns fatores sio importantes quan-
do na verdade ndo o sdo. Vontades prioritirias podem
ser negligenciadas a medida que preferéncias menos
racionais se tornam momentaneamente mais atraentes.
Os participantes de pesquisa podem preferir correr um
risco pelo qual serdo pagos a preservar a seguranca de
seu bem-estar em longo prazo, o qual eles normalmente
colocariam em uma posicio mais alta em sua hierarquia
de valores. O valor oferecido poderia ser tao alto ou os
servicos médicos tdo abrangentes que eles se sentiriam
encorajados a consentir em participar da pesquisa contra
o seu melhor juizo.

A compensagido pode parecer uma ferramenta de
autodeterminacio nessas circunstincias. Na realidade,
porém, pode nio ser nada além de uma resposta efémera
as intimas compulsoes de um individuo, dirigida por uma
necessidade duradoura que nao pode ser satisfeita por
causa das condicoes relacionadas a pobreza. Diante da
compensagio, os individuos podem crer estar exercitando
a sua liberdade. Porém, sob a perspectiva dos valores que
lhes sao mais caros, sua autodeterminagao esta sendo, na
verdade, frustrada. Assim, quando pessoas extremamente
pobres escolhem aceitar a compensacio em troca de sua
participagido em pesquisa, elas podem estar se baseando
em uma falsa nocio do que verdadeiramente querem ou
do que querem em longo prazo.

Um fator que contribui para que pessoas pobres
aceitem o incentivo é que, ja de inicio, elas ndo tém
boas opgoes para melhorar sua situacio econémica. Essa
situagdo ndo tem nada a ver com os investigadores antes
da pesquisa ou com a oferta de dinheiro do estudo. Antes
mesmo de os sujeitos pobres e desesperados aceitarem um
incentivo e concordarem em participar, suas opgoes ja sao
severamente limitadas. Quando a opc¢ao de compensagao
lhes é apresentada, eles continuam tendo suas opcoes
originais, mas estas se tornam inaceitaveis. O incentivo
nao contribui para a falta de autodeterminagiao do parti-
cipante, embora possa realcar essa falta preexistente.

Se um potencial sujeito vé na participacdo em pes-
quisa um meio viavel de suprir parte das necessidades
de sua familia, ele age racionalmente? Pode-se afirmar
que sim se ele estiver completamente ciente das opgoes e
dos resultados légicos. Se fosse o caso, a decisdo poderia
ser questionada por ser incompativel com a sua hierar-
quia de valores. Poder-se-ia apontar, por exemplo, que a
sua seguranga em longo prazo é mais importante que o
ganho em curto prazo gerado pela compensagio por sua
participagido. Mas, mesmo se fosse assim, qual deveria
ser a resposta apropriada? O sujeito em potencial deveria
ser impedido de participar?

Do ponto de vista da autonomia, a melhor opgao
parece ser a de fornecer todas as informagoes relevantes
e orientar a pessoa a refletir sobre a decisao com base
em sua hierarquia de valores. Sendo possivel notar que
a pessoa considerou suas opgoes racionalmente, seria
errado impedi-la de por a sua decisdo em pratica. Ainda
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que sua decisdo pareca nio ter sido a melhor, o direito
da pessoa a autodeterminagio deve ser respeitado; isso
ainda pode ser consistente com os planos de vida feitos
por ela. Mesmo em situagdes em que ela escolhe uma
opcio relativamente mais baixa na sua propria hierarquia,
o fato de té-la elegido pode ser uma justificativa para
colocé-la em pratica.

A coercao e a influéncia indevida oriundas do paga-
mento a participantes de pesquisa sdo duas questoes que
foram realcadas no Relatério Belmont, publicado pela
Comissao Nacional para a Protegao de Sujeitos Humanos
em Pesquisas Biomédicas e Comportamentais. Em suas
consideragdes sobre o respeito pelas pessoas, o relatério
acentua a importancia de assegurar que o consentimento
seja dado pelo participante sem coercdo ou influéncia
indevida (The National Commission 1979). Afirma-se
que a coer¢do acontece “quando uma ameaga evidente
de dano é feita intencionalmente por uma pessoa a outra
a fim de obter complacéncia” (The National Commis-
sion 1979: 6). Ja a influéncia indevida surge quando ha
“a oferta de uma recompensa excessiva, injustificada,
inadequada ou impropria, ou outra proposta, a fim de
obter complacéncia” (The National Commission 1979:
6). Dependendo da quantia envolvida, o dinheiro ou
outra recompensa material podem ser interpretados como
excessivos, injustificados, inadequados ou impréprios.
Além disso, quando os sujeitos se tornam vulneraveis
em funcio de sua pobreza ou por estarem presos, os
incentivos podem exercer uma atracao irresistivel que
normalmente ndo seria aplicavel a sujeitos que estdo
livres e ndo se encontram em situagdo economicamente
comprometida.

Ao elaborar o conceito de justiga, o relatério men-
ciona a exigéncia de eqiiidade na selecio de participantes
(The National Commission 1979). Além das conside-
racdes expressas no relatério da comissao, a questao da
equidade pode aparecer associada: 1) a distribuicio dos
onus e riscos de pesquisa entre diferentes segmentos da
populagio; 2) ao estabelecimento de medidas de seguran-
¢a para a protecdo dos vulneraveis; e 3) ao oferecimento
de compensagao por danos. A comissdo identificou o
envolvimento de participantes vulneraveis, inclusive os
desfavorecidos economicamente, como um “exemplo
especial de injustica”. Ela advertiu que:

Por causa de seu status de dependentes e de sua fre-
quentemente comprometida capacidade de consentir
livremente, eles devem ser protegidos contra o perigo
de serem envolvidos em pesquisas simplesmente por
conveniéncia administrativa ou por serem faceis de ma-
nipular, em razdo de sua [...] condigio socioecondmica.
(The National Commission 1979: 8).

Avulnerabilidade dos participantes ¢ uma preocupa-
¢ao especial quando se lida com as possiveis conseqiién-
cias de oferecer pagamento. A capacidade comprometida
de dar livre consentimento tem sido evidente entre popu-
lagoes vulneraveis em varias circunstancias, por exemplo,
em paises em desenvolvimento na Asia. Nas Filipinas,
ha relatos de criangas de rua que foram recrutadas para
pesquisas pelas quais receberam pagamento em forma de
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biscoitos ou paes. A experiéncia demonstra claramente
que até mesmo quantias muito pequenas podem servir
como incentivos para populagoes extremamente vulne-
raveis. Houve casos em que o pagamento concedido por
meio de assisténcia médica que nao tinha qualquer vin-
culo com a pesquisa terminou por servir como incentivo.
Em outras situagoes, os sujeitos nem mesmo estavam
cientes de sua participagdo no estudo.

Em geral, as vulnerabilidades podem ser de tipos
diferentes, mas em muitos casos elas envolvem uma
capacidade reduzida de consentir livremente caracteri-
zada por drésticas limitagoes de opgdes realistas ou por
ofertas muito dificeis de recusar, dadas as condigoes de
vida das pessoas em questdo. Em outras palavras, a vul-
nerabilidade torna o individuo passivel de exploragdo e
manipulacao por meio de ofertas de pagamento ou outra
compensagio material.

“Conveniéncia administrativa” é uma perspectiva
adicional a essa exploragdo ou manipulacio. Quando os
potenciais participantes sio caracterizados pela vulne-
rabilidade, pode-se falar de uma influéncia indevida que
¢é exercida também sobre pesquisadores, € nao s6 sobre
sujeitos. A influéncia indevida pode ser sentida por
investigadores na forma de pressio para levar o projeto
de pesquisa a uma conclusio bem-sucedida. O fato de
que alguns participantes sdo vulneraveis a manipulagio
constitui um convite para os investigadores facilitarem
sua propria tarefa, possivelmente usando incentivos
monetrios. E provavel que essa janela de oportunidade
da “conveniéncia administrativa” seja uma tentacdo, que
também poderia ter repercussoes negativas relativas a
seguranga dos participantes ou a validade dos resultados
da pesquisa.

Considerando-se a infra-estrutura disponivel para
revisao de protocolos de pesquisa em varios paises, talvez
o melhor modo de lidar com as preocupagoes expressas
acima seja assegurar que elas sejam consideradas adequa-
damente nas deliberacoes de comités de ética em pes-
quisa ou conselhos de revisdo institucionais. Isso talvez
requeira mais recursos para capacitacao, especialmente
em paises economicamente dependentes.

Experiéncias em prisoes

Por um periodo significativo, o debate relativo ao
conflito entre o oferecimento de pagamento e a neces-
sidade de consentimento voluntario esteve relacionado
ao recrutamento de prisioneiros e ao uso do pagamento
como incentivo ou recompensa. As discussoes surgiram
durante a Segunda Guerra Mundial, quando se divul-
gou amplamente a informagdo de que os pesquisadores
tinham usado prisioneiros para experimentagoes médi-
cas. Foram feitas perguntas a respeito da eticidade das
atividades, mas as questdes ndo impuseram um desafio
sério o bastante para por um fim a pratica, talvez porque
as autoridades tenham sido convencidas de que ela se
justificava pela urgéncia da guerra. Muitos pesquisadores
simplesmente explicaram que os prisioneiros-sujeitos
haviam escolhido participar livriemente. De fato, antes
de a pesquisa ser conduzida, solicitava-se aos sujeitos que
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verbalizassem a sua aprovacio. Ja a interpretacio desse
consentimento tem sido alvo de critica e debate.

Alguns criticos sustentam que as recompensas eram
excessivas por causa das condigdes de encarceramento.
Levantaram-se suspeitas de que os sujeitos pudessem
estar retendo informacgoes sobre sintomas a fim de pode-
rem ser elegiveis para os experimentos e para o dinheiro
oferecido. Essa possibilidade se tornava mais provavel
a medida que as quantias oferecidas aumentavam, ten-
dendo assim a poér em questdo a prépria validade dos
resultados da pesquisa. Se os participantes estivessem
mentindo sobre os seus sintomas, a pesquisa teria sido
conduzida com base em premissas erradas. Conseqiien-
temente, as conclusoes teriam sido questionaveis.

Além disso, por serem prisioneiros os receptores dos
incentivos, a oferta inevitavelmente levava a problemas
relativos & natureza voluntaria do consentimento dado.
A idéia era que, porquanto os prisioneiros estivessem
envolvidos, a pesquisa estava lidando com pessoas que
nao eram completamente livres. Os participantes estavam
sob o controle de administradores de prisao, de quem
dependiam para muitas das suas necessidades e desejos.
Para satisfazé-los, eles tinham que obedecer a regras ou
regulamentos impostos e implementados pelas autori-
dades. Conseqiientemente, os sujeitos se encontravam
em posicio comprometida no que concernia a satisfagao
dessas necessidades e desejos. Na medida em que depen-
diam das autoridades, eles ndo tinham a real liberdade
de tomar decisOes no contexto de seu ambiente.

Asituagao era complicada pelo fato de que incenti-
vos eram dados. Para comegar, as opgoes eram limitadas,
e os incentivos eram oferecidos para encorajar certo tipo
de comportamento entre os prisioneiros. Os incentivos
constituiam um desafio adicional & autonomia da toma-
da de decisao. Ficava mais dificil dizer que as decisoes
eram voluntarias porque, além do fato de que aqueles
que se deparavam com as decisdes estavam presos, eles
eram sujeitados & oferta de incentivos a que obviamente
achavam muito dificil resistir.

Assim, a oferta de pagamento a participantes estava
intimamente relacionada a questdo da exploragdo em
pesquisas envolvendo sujeitos vulneraveis, como prisio-
neiros. Entre pessoas em uma populagdo com opcoes
extremamente limitadas, o conceito de exploragio parecia
ja ser uma questao natural. Quase qualquer pagamento
poderia ser considerado como sendo muito se comparado
com qualquer outra oportunidade surgida na prisao. Por
outro lado, o uso de pagamento também era explorato-
rio na medida em que a quantia seria tida como muito
pequena se comparada a oportunidades que poderiam
ter surgido se os participantes estivessem fora da prisao.
Assim, ha também a situacdo paradoxal de incentivos
monetarios considerados exploratérios tanto por serem
muito pequenos como por serem muito grandes.

As conseqiiéncias indesejaveis do uso de incentivos
monetarios eram em parte responsaveis por trazer des-
crédito a pesquisa entre prisioneiros, mesmo se 0 uso de
recompensas materiais fosse uma questdo distinta da
inclusdo de populagoes vulnerdveis, como os internos
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de uma prisdo. No caso deles, ndo se podia saber se,
em determinada situagio, a explicagdo para a falta de
voluntariedade baseava-se na forte atragio dos incentivos
ou no encarceramento dos participantes. A pergunta a
ser feita, portanto, era: a voluntariedade era comprome-
tida pela propria oferta de pagamento ou pela oferta de
pagamento a pessoas que estavam presas? Em outras
palavras, era o encarceramento que tornava os prisio-
neiros vulneraveis aos incentivos, ou eram 0s proprios
incentivos que deveriam ser culpados?

Nos Estados Unidos, a controvérsia eclodiu quando
uma pesquisa sobre malaria conduzida em uma prisao de
Illinois durante a Segunda Guerra Mundial gerou efeitos
colaterais indesejaveis. Os eventos adversos levaram a
criacio de um comité investigativo, que depois deter-
minou que a pesquisa nao tinha violado regras éticas
(Mitford 1973). Porém, o comité viu a necessidade de
chamar a atengdo para as implicagdes de se darem re-
compensas a prisioneiros. Ele usou a ocasido para realgar
a importancia de promover uma motivacio altruistica
para a participagdo em pesquisas. E chegou ao ponto
de afirmar que um prisioneiro participante deveria ser
motivado somente por um desejo de contribuir para o
bem-estar humano.

Como a pratica de recompensar prisioneiros pela
participagio em pesquisa continuou, houve implicacoes
interessantes para a interpretacio correta da reducao de
sentencas para prisioneiros cooperativos. Nesse contex-
to, uma sentenga reduzida ja ndo podia ser facilmente
vista como inducio indevida. Havia a opcio de enten-
dé-la como uma recompensa por um comportamento
altruistico. Com o apoio subseqiiente de companhias
farmacéuticas, a pratica se tornou institucionalizada
(Hutt 2003). Porém, a experimentacio em prisioneiros
gerou controvérsia por causa de noticias de epidemias
em prisoes, levantando assim questdes sobre os padroes
de cuidados oferecidos aos participantes.

A controvérsia também salientou questdes sobre a
magnitude dos pagamentos oferecidos aos prisioneiros.
Acreditava-se que a perspectiva de recompensa monetaria
tinha um efeito negativo na veracidade das informagoes
dadas pelos sujeitos. Alguns deles deliberadamente da-
vam falsas informacgoes sobre sua condicio ou sobre expe-
riéncias passadas a fim de continuar sendo elegiveis como
sujeitos de pesquisa. Embora permitisse aos participantes
reterem a elegibilidade a pagamentos, a mentira tinha
o efeito de enganar os pesquisadores. Também tendia a
por os participantes sob o risco de efeitos colaterais que
poderiam ter sido evitados. O comité investigativo no
Alabama confirmou que o dinheiro oferecido em troca da
participagio constituia a motivagao para os prisioneiros
servirem como participantes. O dinheiro também era a
razdo pela qual eles lutavam para permanecer nas expe-
riéncias mesmo quando sofriam sérios efeitos colaterais
(Mitford 1973).

Desse modo, a natureza voluntiria do consen-
timento para a participagdo tornou-se questionavel
em fungdo da oferta de pagamento. Os prisioneiros
obviamente achavam dificil resistir ao ganho mone-
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tario quando eram convidados a participar. Mesmo
mais tarde, quando os efeitos colaterais se mostraram
prejudiciais, os prisioneiros consideravam a possivel
perda de dinheiro um desestimulo muito grande. Em-
bora os estudos conduzidos provassem ser Gteis para
o desenvolvimento de medicamentos em geral e para
alguns prisioneiros em particular, que precisavam muito
do dinheiro, deve-se fazer um balanco dos beneficios
em relacdo aos danos sofridos pelos prisioneiros e a
integridade de alguns dos dados, pelo menos na medida
em que os participantes achavam necessario mentir para
permanecer nos estudos.

Observacoes finais e recomendacoes

Normalmente, nao se consideraria incomum que
uma pessoa fosse paga para assumir riscos a fim de gerar
entusiasmo, ou até mesmo oferecer entretenimento a
outros. De fato, essa é a maneira como algumas pessoas
ganham a vida — elas oferecem entretenimento assumindo
riscos espetaculares que outros normalmente nao ousa-
riam correr. Parece que, quanto mais realistas e perigosos,
mais espetaculares sio os riscos, e mais aquelas pessoas
estdo em posigdo de causar entusiasmo, ganhando, assim,
dinheiro dos que estdo interessados no tipo de entrete-
nimento oferecido.

Porém, ha diferengas entre correr riscos para entre-
ter e correr riscos em pesquisa biomédica. Pessoas que
assumem riscos para entreter geralmente percebem que
gostam de correr um tipo particular de risco e entio vao
em frente, dada a sua coragem, tentando ganhar dinheiro
com aquilo. Em outras palavras, as pessoas em questao
tomam uma decisao relativa ao nivel de riscos com os
quais querem se envolver antes de tomarem uma decisao
referente ao uso da sua disposigdo para serem sujeitadas
ariscos a fim de entreter os outros e ganhar dinheiro. A
sucessdo de eventos permite as pessoas fazer uma avalia-
¢ao dos riscos independentemente do dinheiro que elas
possam acabar ganhando.

Mas esse ndo costuma ser o caso das pesquisas bio-
médicas, em que a disposi¢do para correr riscos esta fre-
quentemente atrelada, desde o principio, a possibilidade
de ganhar dinheiro. Como apontado antes, independente
da forma como os pesquisadores véem a compensagao
oferecida aos participantes, essa compensagio é passi-
vel de ser vista como um incentivo, especialmente por
aqueles para quem a quantia é o que mais importa, em
fun¢io de sua situacido econdmica. E, portanto, muito
importante examinar detalhadamente os riscos que os
sujeitos concordam em assumir como conseqiiéncia de
sua participagio. O nivel de riscos tem que ser comple-
tamente analisado antes mesmo de os participantes,
vulneraveis que sao as atracoes do incentivo, terem a
oportunidade de avaliar seu valor em relacio aos seus
interesses de longo prazo.

Com base nisso, surgem algumas consideragoes que
devem constar na lista de opgbes para os membros de
comités de ética e para os pesquisadores que estejam se
preparando para conduzir um estudo que ofereca com-
pensacio aos participantes:
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1. em prol da transparéncia, é preciso uma politica es-
crita, bem como diretrizes e procedimentos especificos;

2. comités de ética em pesquisa devem determinar
o nivel permissivel de riscos sem considerar o tanto de
compensagio que pode ser oferecido para participantes
de pesquisas. Uma vez que se tenha decidido permitir o
estudo, a compensagio pode ser determinada de modo
a levar em conta o nivel de riscos envolvidos;

3. os pesquisadores devem apresentar uma declara-
¢do clara do propésito do pagamento;

4. os pesquisadores e os comités de ética em pesquisa
devem se esforgar para desenvolver um modo padroniza-
do de determinar quantias aceitaveis de compensagao;

5. os termos de consentimento livre e esclarecido
devem indicar a soma que os participantes podem es-
perar e as condi¢des sob as quais o pagamento deve ser
concedido;

6. os comités de ética em pesquisa devem levar em
conta as vulnerabilidades especificas da populacdo do
estudo e os critérios de inclusdo correspondentes, os
procedimentos de recrutamento e filtragem, bem como
os passos a serem dados na avaliacdo da capacidade
dos sujeitos de processar informacoes e tomar decisoes
livremente.

Além disso, vale a pena considerar se as seguintes
diretrizes poderiam ser aceitdveis em determinados
contextos:

1. a proibi¢do da mengdo de pagamento em
andncios, para minimizar a possibilidade de indugio
indevida;

2. a proibicio de gratificacdes pela conclusio do
estudo, para limitar a possibilidade de que os sujeitos
continuem participando da pesquisa contra seu melhor
juizo, somente para serem elegiveis ao pagamento;

3. orateio do pagamento oferecido aos participantes
que nao chegam ao término do estudo, a fim de minimi-
zar os efeitos de fatores nao razoaveis sobre decisoes de
sujeitos humanos em continuar a participagao;

4. a limitagdo do pagamento monetario ao reem-
bolso de despesas reais;

5. a permissio apenas de presentes nio-monetarios
como um sinal de agradecimento (anunciado e oferecido
apo6s o ensaio);

6. no caso de criancas e pessoas sem capacidade de
dar seu consentimento livre e esclarecido, a proibigio de
pagamento aqueles cujo consentimento é dado por repre-
sentantes, mas a permissao de oferecimento de presentes
nao-financeiros, desde que sejam dados diretamente aos
participantes e que nio sejam diretamente benéficos aos
representantes.

Finalmente, € necessario conduzir pesquisas adicio-
nais tanto para entender melhor os efeitos do pagamento
na tomada de decisdo como para determinar o ponto a
partir do qual a compensagio razoavel passa a ser uma
inducio indevida. Paralelamente & continuacdo das dis-
cussoes dos criticos a respeito de abordagens tedricas a
compreensio do pagamento a participantes de estudos,
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nio ha nenhuma razio pela qual os pesquisadores e os
comités de ética em pesquisa ndo possam chegar a um
acordo referente a adogio e implementacao de diretrizes
que assegurem uma perspectiva sistematica e consistente
sobre o pagamento a participantes humanos.
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