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sesam Studie Positionspapier der SP Basel-Stadt

Die SP Basel-Stadt begriisst es grundsatzlich, dass die Studie sesam als Nationaler For-
schungsschwerpunkt bei der Universitdt Basel angesiedelt worden ist. Die SP Basel-Stadt
setzt sich fur eine Universitat auf hohem Niveau ein und ist der Meinung, dass die Hochschu-
len ein wichtiges Ruckgrat der Wirtschaftsregion Nordwestschweiz sind. Das Ziel von se-
sam, die Erforschung der Ursachen, die zu einer gesunden psychischen Entwicklung vom
Kindes- bis ins Erwachsenenalter fihren, halten wir auch fiir erstrebenswert. Doch erscheint
es uns als problematisch, dass der Ansatz dazu sehr einseitig ist und die geisteswissen-
schaftliche Komponente nicht miteinbezogen wird. Die SP Basel-Stadt méchte das Projekt
sesam kritisch begleiten und wir weisen daher auf einige heikle Bereiche hin.

» Die SP Basel-Stadt mochte hervorheben, dass die Informationspolitik von sesam
bisher wenig transparent war und wir fordern deshalb die Forschungsleitung auf, in Zu-
kunft aktiver zu informieren. Die Ablaufe bzw. der aktuelle Stand der Studie, sollte fur
die Offentlichkeit nachvollziehbar sein. Dies kann auch mittels eines Newsletters fir in-
teressierte Kreise erzielt werden. Zudem erachten wir den Internetauftritt des Projektes
eher als einen Propagandatext. Wir erwarten von der Projektleitung eine sachlichere
Informationspolitik. Damit die 6ffentliche Diskussion weitergefiihrt werden kann und
sesam wahrend dessen Laufzeit auch kritisch von allen Interessierten begleitet werden
kann.

> Die SP Basel-Stadt mochte ausdricklich darauf hinweisen, dass 6ffentliche Gelder in
das Projekt sesam investiert wurden. Aus diesem Grund hat die Offentlichkeit einen
Anspruch auf Information. Die Offentlichkeit muss wissen, wie die Gelder verwendet
werden.

» Die SP Basel-Stadt betont ausserdem, dass wir das bisherige Vorgehen der Projektlei-
tung als fragwdirdig betrachten. Es erscheint uns problematisch, dass der National-
fonds bereits Gelder gesprochen hat und diese auch schon firr die Vorbereitungen ein-
gesetzt wurden. Und dies, bevor eine Ethikkommission das Projekt geprift, geschwei-
ge denn bewilligt hat. Die Unterlagen wurden der Ethikkommission beider Basel
(EKBB) zudem sehr spat zugestellt. Dieses Vorgehen macht misstrauisch und hinter-
l&sst ein ungutes Gefihl.

» Die SP Basel-Stadt fordert, dass der Forschungsleitung Auflagen betreffend der Rah-
menbedingungen gemacht werden. Zum einen muss der Datenschutz gesichert sein.
Insbesondere unter dem Aspekt, dass die Studie sich Uber zwanzig Jahre erstrecken
soll. Es stellt sich insbesondere die Frage, wie die Studienleitung mit dem Wissen aus
diesen Datenerhebungen umgehen wird. Wie werden z.B. negative Ergebnisse aus
diesen Untersuchungen den betroffenen Personen kommuniziert und wie wirkt sich
dies auf ihre personliche Situation bzw. auf ihren Versicherungsschutz aus. Ausserdem
sollen die internationalen Abkommen im Bereich Datenschutz beachtet werden.

» Zum anderen erachtet die SP es fir unerlasslich, dass die teilnehmenden Personen ih-
ren Entscheid autonom treffen kdnnen. Daher ist es wichtig, dass in den Informati-
onsunterlagen, welche den zu befragenden Personen ausgehandigt werden, auch kri-
tische Punkte angesprochen werden. |deal ware die Beilage eines Infoblattes, welches
von Kritikerlnnen der Studie angefertigt wird. Kontradiktorisch zusammengestellte Un-
terlagen ermdglichen den angesprochenen Personen, sich ein unabhéngiges Bild ma-
chen zu kénnen.
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» Die SP Basel-Stadt wiinscht sich von der EKBB eine engmaschige Kontrolle und Be-
gleitung von sesam. Dazu soll die EKBB auch die nétigen finanziellen Mittel erhalten.
Die SP fordert, dass neben der Ethikkommission auch die Offentlichkeit sesam kritisch
auf die Finger sehen. Wir schlagen zudem dem Unirat Basel-Stadt vor, dass er von
sesam wahrend der ganzen Laufzeit regelméssig (z.B. jahrlich) Rechenschaftsberichte
einfordert und genehmigt. Wir wirden es als sinnvoll erachten, wenn zu sesam eine
Ombudsstelle eingerichtet resp. benennt und allen Teilnehmenden resp. direkt oder in-
direkt Betroffenen klar kommuniziert wirde.

» Die SP Basel-Stadt fordert, dass die rechtlichen Abklarungen differenzierter durchge-
fuhrt werden. Die rechtlichen Abklarungen missen notwendigerweise vor dem Anlauf
der Teilprojekte erledigt sein. Dafir sollen die finanziellen Mittel der Studie verwendet
werden. Es stellt sich bei sesam die Frage, ob Datenerhebungen von Kindern tber-
haupt rechtlich moglich sind. Im neuen Bundesgesetz Uber genetische Untersuchun-
gen beim Menschen (Art. 10 Abs. 2 GUMG,; Inkrafttreten voraussichtlich am 1.1.07)
wird dies verboten, wenn es den Kindern nicht direkt nitzt. Daher scheint es rechtlich
fragwirdig, ob die Eltern tUberhaupt in solche Untersuchungen einwilligen kdnnen.
Daneben wurde auch nicht sorgfaltig abgeklart, ob es sich bei den geplanten For-
schungsprojekten um grundrechtliche Eingriffe handelt und inwiefern diese zulassig
sind.

» Die SP Basel-Stadt erachtet es zudem als unabdingbar, dass sesam sich an die gel-
tenden Internationalen Abkommen halt, namentlich in bezug auf die fremdnutzige
Forschung an einwilligungsunfahigen Personen. Gemass der Deklaration von Hel-
sinki wie auch der Bioethikkonvention wird gefordert, dass minderjahrige Personen
nicht in die Forschung miteinbezogen werden, es sei denn, die Forschung ist fur die
Forderung der Gesundheit von Minderjahrigen erforderlich und kann nicht mit einwilli-
gungsfahigen Personen durchgefihrt werden. Zudem soll von einem Kind, welches fa-
hig ist, die Zustimmung zu erteilen, diese Zustimmung auch eingeholt werden. Daher
fordern wir, dass der Nachweis erbracht wird, dass sesam fir die Gesundheit von Kin-
dern einen absehbaren Nutzen erbringt und dass die Einwilligung dieser Kinder spates-
tens ab der Einschulung eingeholt wird.

» Im Weiteren kdnnen auch aus ethischen Griinden Bedenken angemeldet werden. So
ist die Frage zu klaren, ob es vertretbar ist, dass jemand fiir 20 Jahre zum Versuchsob-
jekt gemacht wird, ohne je dazu gefragt worden zu sein. Ebenso andert sich unter Be-
obachtung auch die Eltern/Kind-Beziehung oder die Beziehung zu Geschwistern. Das
Projekt sesam wirft ethische Fragen auf, welche die Gesellschaft in ihrem Selbstver-
standnis betreffen. Noch ein Grund, weshalb flr das Projekt Transparenz gefordert
wird, damit genau diese sensiblen Fragen in der Offentlichkeit diskutiert werden kon-
nen.



sesam Studie Positionspapier der SP Basel-Stadt

Abschliessend stellt die SP Basel-Stadt folgenden Forderungen auf:

Die Voraussetzungen fir die Bewilligung des Projektes und das Vorgehen dazu mus-
sen eindeutig sein. Es muss klar definiert sein, welche Ethikkommission zustandig ist.

Es durfen keine weiteren offentlichen Gelder ausgegeben werden, bevor das Projekt
von der zustandigen Ethikkommission bewilligt worden ist.

Die SP kann der zustandige Ethikkommission nur dann empfehlen, das Projekt zu ge-
nehmigen, wenn folgende Punkte klar und transparent erfillt sind:

Der Datenschutz muss gewabhrleistet sein. Es muss nachvollziehbar sein, ob und
wie die Daten anonymisiert werden.

Die Studienleitung muss klar und nachvollziehbar darlegen, wie sie mit dem all-
falligen Nachweis behandlungsbedirftiger Leiden umgehen wird.

Es muss klar, kontrollierbar und nachvollziehbar dargelegt werden, wie die Stu-
dienleitung mit Daten umgeht, welche fiir einzelne Probanden, Probandinnen o-
der deren Familien tief greifende Konsequenzen haben kdnnen.

Es muss klar, kontrollierbar und nachvollziehbar dargelegt werden, ob und wie
die Studienleitung das "Recht auf Nichtwissen" von Probanden, Probandinnen
oder deren Familien respektieren wird.
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