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Ein Projekt gewaltigen Ausmaliesist am 1. Oktober 2005 am Institut fur Psychologie der Universitét Basel
angelaufen. Die Langzeitstudie SESAM (Swiss Etiological Study of Adjustment and Mental Health) soll
mittels der Erforschung von 3000 "individuellen Entwicklungsverldufen” von der zwdlften
Schwangerschaftswoche bis zum 20. Lebensjahr Aufschluss Uber die Ursache psychischer Stérungen
liefern.(1)

Insgesamt werden die Daten von 15.000 bis 17.000 Menschen ausgewertet, da das soziale Umfeld (Eltern
und Grofl3eltern) mit in die Erhebung einflief3.(2) Ziel des Projektesist laut Projektleiter Jirgen Margraf,
nichts weniger as"die Klarung der Frage: Was macht die Seele krank?'(3) "Nur starke und gesunde
Kinder"(4) kdnnen die Anforderungen, die an sie durch die zunehmend aternde Gesellschaft gestellt sind,
erfillen.(5) SESAM soll "die wissenschaftlichen Erkenntnisse” liefern, die die " Gesundheitsférderung von
Kindern" verbessern sollen.(6)

Gesundheit als K ostenfaktor

Der Ausgangspunkt ist folgender: "Nach Hochrechnungen der Weltgesundheitsorganisation werden bereits
im Jahr 2020 Depressionen weltweit die zweithaufigste Ursache fur Erwerbsunfahigkeit und vorzeitige
Sterblichkeit sein”(7) und auch fir die reiche Schweiz "sind die davon verursachten steigenden
Sozialausgaben kaum noch leistbar. Die enormen Folgeprobleme erfordern daher ebenso wie das massive
Leiden der Betroffenen dringlich ein klares Verstéandnis der Wege zu psychischer Gesundheit oder
Fehlanpassung.”(8) Ziel ist daher offensichtlich, die Kosten im Gesundheitswesen senken zu kdnnen.(9)
Soweit zum 6konomischen Anspruch, der den Forschern am Herzen liegt, da die Schweiz "mit ihren weltweit
zweithochsten Gesundheitskosten” (10) als besonderes Sorgenkind gilt. Der Schwei zerische Nationalfonds
hat SESAM zum nationalen Forschungsschwerpunkt deklariert und fordert das Projekt mit 10,2
Millionen(11) Franken fur die nachsten vier Jahre. Drittmittel werden von der Pharmaindustrie und anderen
Industriezweigen erwartet, stehen zum jetzigen Zeitpunkt jedoch noch nicht fest. Die Industrie wirde dann,
versichert der stellvertretende Projektleiter Alexander Grob, weder die Forschung beeinflussen knnen, noch
einen frelen Zugang zu den Daten erhalten.(12) Auf den Internet-Seiten der Universitét Basel ist hingegen
Folgendes zu lesen: "The concepts behind the NCCR [National Centre of Competence in Research (13)] are
fully in line with the long-term strategies of Swiss pharmaceutical companies such as Novartis and Roche ...
that aim to identify new therapeutic approaches to hel ping people suffering from mental disorders and
maladjustment.” (14) Grundlage fir die Erhebung und Auswertung der Daten bieten psychosoziale und
genetisch-biologische Ansétze, die nicht in Konkurrenz, sondern in einer Symbiose zueinander stehen sollen,
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um einem differenzierten Wissenschaftsanspruch gerecht zu werden.(15) Dahinter steht die soziobiologische
Erkenntnis, dass "Biologie und Verhalten, Gene und Umwelt sich gegenseitig beeinflussen”.(16)

Risiko fuir Depression?

Zur Untersuchung " genetisch-biologischer Faktoren" dient bei spiel sweise die Analyse genetischer
Polymorphismen (Genvariationen).(17) Die Polymorphismusdiagnostik gilt bereits heute als "die
Vorsorgemedizin der Zukunft".(18) Der Mensch wird stetig weiter in seine kleinsten Teilchen zerlegt, um
dann Uber sein Risiko zu erkranken, Aussagen treffen zu konnen. Welche K onsequenzen aus den Schitissen
der Forscher resultieren, ist kaum mehr abschétzbar. Wie Erfahrungen mit der Prénatal diagnostik bezeugen,
stellen haufig durchgefiihrte Testmethoden in der Schwangerenvorsorge keinen Garant flr aussagekraftige
Erkenntnisse dar. Auf der Basis solcher Risikoberechnungen kdnnen keine individuellen V oraussagen
getroffen werden. Ein Beispiel ist der haufig angewandte Triple-Test, mit dem aufgrund einer Untersuchung
des miitterlichen Blutes die Wahrscheinlichkeit fir die Auspragung einer Trisomie 21 beim Kind berechnet
wird. Ein Informationsblatt, erhaltlich in humangenetischen Beratungsstellen, erklért zusammenfassend die
Leistbarkeit des Testes: "Wird bei 1000 Frauen ein sogenannter "Triple-Test™ durchgefihrt, sind folgende
Ergebnisse zu erwarten: 40 Frauen haben ein erhéhtes Risiko fur ein Kind mit Neuralrohrdefekt (zum
Beispiel "offener Rucken"), jedoch sind nur zwei Kinder davon tatséchlich betroffen. 80 bis 100
Schwangerschaften zeigen ein erhéhtes Risiko fir Down-Syndrom, tatséchlich betroffen davon sind nur 1 bis
2 Kinder. Von den verbleibenden ca. 870 Schwangerschaften ohne erkennbare Risikoerhéhung wird ein Kind
dennoch eine der genannten Erkrankungen haben.”(19) Das Beispiel zeigt, dass mit den meisten
Testverfahren innerhalb der Schwangerschaftsvorsorge statistisch ermittelte Risikowahrscheinlichkeiten
berechnet werden, die keine prézisen Diagnosen zulassen.

Offene Fragen

Die erste Phase von SESAM dient der Untersuchung des Einflusses der sozialen Belastung wahrend der
Schwangerschaft auf das Geburtsgewicht, Schlaf- und Schreiverhalten des Sauglings.(20) Unklar ist, wie die
Daten verarbeitet werden und inwieweit sich aus den sozialen Umsténden kausale Antworten fur das
Verhalten oder die physische Beschaffenheit des Probanden erschlief3en kdnnen. Welche Riickschllisse
koénnen aber zum Beispiel aus dem Geburtsgewicht und den sozialen Einflissen wahrend der
Schwangerschaft gezogen werden? Ist das eine SESAM-Kind im Durchschnitt 200g leichter als seine
SESAM-Kollegen, weil die Schwiegermutter wahrend der Schwangerschaft stets anrief, die andere Mutter
jedoch von ihrer Schwiegermutter in Ruhe gelassen wurde? Oder ist das Geburtsgewicht doch abhéngig von
den zweierlel Kariesbakterien im Speichel der Mutter, wie jingst amerikanische Forscher bekannt
gaben?(21) Die Teilnahme von Paaren soll freiwillig erfolgen, wobei die Eltern die Zustimmung fir ihre
ungeborenen Kinder erteilen. Alle Daten, so heil3t es, wirden selbstverstandlich anonymisiert. Da davon
auszugehen sei, dass die Eltern "zum Wohle des Kindes' entscheiden, gabe es keine rechtlichen und
ethischen Bedenken, meint die Projektleitung. Laut Plan sollen die Probanden im Alter von circa 16 Jahren
selbst befragt werden und kdnnen dann mit dem Projekt entweder kooperieren oder aussteigen, was dann zu
einer Loschung der gesammelten Daten fihren wirde, so Alexander Grob.(22) Bis die involvierten Kinder
diese Mdglichkeit erhalten, sind jedoch bereits 16 Jahre und circa 24 dokumentierte
Schwangerschaftswochen vergangen und unzéhlige Proben und Daten sind gesammelt oder gar bereits
verwertet worden. Ob diesim Sinne der Untersuchten geschieht, ist zweifelhaft; zu ihrem eigenen Wohleist
es nicht, denn es geht ausdricklich um Nutzen fur Dritte: "Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler,
politisch Verantwortliche[n] und kiinftige[n] Generationen".(23)

Kaum offentliche Kritik

Bis heute ist jedoch kaum Kritik gegen dieses V orhaben vorhanden. Unter den wenigen lauten Stimmen ist
der Basler Appell gegen Gentechnologie der Vorreiter.(24) "Der Basler Appell gegen Gentechnologie wurde



auf das Projekt SESAM aufmerksam, al's bekannt wurde, dass Erbgutanalysen bei der Untersuchung der
Kinder einen zentralen Bestandteil darstellen sollen”, sagt die Geschéftsfiihrerin des Vereins, Pascale Steck.
"Allerdings stehen nicht nur die DNA-Analysen im Zentrum unserer Kritik, welche sogar auf Stufe der
Verfassung ohne die personliche Zustimmung des Betroffenen verboten sind. Generell ist die fremdniitzige
klinische Forschung an Kindern bisher hier in der Schweiz tabu. Denn Kinder kénnen ihre Zustimmung zu
solchen Projekten nicht geben. Und die Eltern sind laut Eidgentssischem Zivilrecht mit ihrer Zustimmung an
das gesundheitliche Wohlergehen ihres Kindes gebunden. Das heif3t sie dirfen eine Forschung, die der
Gesundheit des Kindes unter Umstanden schaden konnte, nicht zulassen." Es stellt sich die Frage, ob ein
Mensch, der sich ohne seine Zustimmung am Anfang eigenen Denkens in einer Langzeitstudie wiederfindet,
tatséchlich wohl dabei fiihlt, einen grol3en Beitrag fur "Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler [und]
politisch Verantwortlichen und kiinftigen Generationen(25) zu leisten. Nicht klar erscheint, wie diese
Einwilligung noch innerhalb der Kategorie "zum Wohle des Kindes' fassbar ist, wenn es sich um eine
unfreiwillige 20-jahrige Bewachung im schlimmsten Falle und Begleitung im besten Falle handelt.
Langzeitstudien zur Thematik der moglichen Komplikationen im Leben eines unfreiwilligen

L angzeitstudienprobanden existieren wohl kaum, kdnnten jedoch an diese Studie als aufbauendes Projekt
angeschlossen werden.

Pr azise Auskiinfte fehlen

Prézise Auskiinfte zum Projektdesign sind auf den Seiten der Universitét in Basel jedenfalls (vorerst?) nicht
zu finden.(26) Die Angaben sind allgemein gehalten, obwohl sich das Projekt bereits seit Oktober in der
Startphase befindet. Die kontinuierlichen Untersuchungen beginnen laut Plan am 1. Oktober 2006.(27)
Barbara Gléttli, Pressesprecherin von SESAM, teilt zum weiteren V orgehen des Projektes mit, es seien noch
keine verbindlichen Aussagen moglich, dadie derzeitige Phase der Erschlief3ung relevanter Variablen fur die
Studie diene.(28) Dabei stiinde das Forschungsteam im standigen Dialog mit Ethikkommissionen (sowie
diversen ethischen Begleitorganisationen), die "in jedem Teil des Projektes eingebunden sind”. Ab Januar
2006 soll dann eine umfassende I nternet-Seite Uber den Projektplan informieren und eventuell Einblick in
Detailstudien bieten. Genaue Angaben dartiber, was erforscht und wie geforscht werden soll, seien aber erst
zum Sommer néchsten Jahres moglich. Zu diesem Zeitpunkt wirden dann auch erst die Teilnehmerinnen des
Projektes rekrutiert. Laut Gléttli soll es keine offentliche Ausschreibung geben. Stattdessen sollen
Schwangere bei ihrem Aufenthalt in kooperierenden Kliniken befragt werden. Das heif3t auch, dass
ausgewahite Arzte und Hebammen involviert sind. Hinsichtlich der Pranataldiagnostik sind keine weiteren,
alsdiein der Schweiz routinemaliigen Schwangerschaftsvorsorgeuntersuchungen vorgesehen, auch wenn
"die Ublichen Testmethoden teilweise unter anderen Forschungsblickwinkeln betrachtet werden”. Die
offentliche Kritik an dem Projekt kann Gléttli nicht verstehen: Schlief3dich ginge esbei SESAM nicht um die
Zichtung perfekter Menschen, sondern um Grundlagenforschung. Wer eine deutlichere Botschaft erwartet,
der muss sich wohl gedulden. So lange keine weiteren als die momentan verfigbaren Informationen
einsehbar sind, ist es allerdings kaum nachvollziehbar, um welchen Charakter es sich bei dieser Studie
handelt. Und umso fragwirdiger ist das Konstrukt der informierten Einwilligung. Ob aus den Erkenntnissen
von SESAM ein "Schatz von nationalem Wert fur Wissenschaft und Gesellschaft"(29) entsteht, wie die
Leiter des Projektes meinen, wird sich dann spatestens 2026 zeigen.
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