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insanlardan genetik drneklerin alinip iizerlerinde arastirma yapildigi DNA Bankalari,
BiyoBanklar, genetik arastirma merkezleri gibi yerler hakkinda kuskusuz pek c¢ok sey
duymussunuzdur. Peki bizim lilkemizde de bir DNA Bankasi oldugunu biliyor muydunuz?
1995 yilindan bu yana TUBITAK’a bagli olarak calismalarini siirdiiren DNA-Doku
Bankasi’nin elinde, simdiden ¢ok ciddi bir arsiv olusmus durumda.
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Bizim de bir DNA Bankamiz var!
Ustelik bu bankanin tek amaci, DNA
orneklerini alip arsivlemek degil.
Asil amag¢ o6rneklerden genombilim
calismalar1 ytritmek. Bu nedenle
kendilerini "DNA Bankasi" ya da
"BiyoBank" olarak tanimliyorlar, an-
cak, resmi adiyla "DNA-Doku Banka-
s1 ve Gen Arastirmalari Laboratuva-
r1’”’ terimini tercih ediyorlar. Merke-
zin basindaki Prof. Dr. Meral Ozgiic,
kalitsal hastaligr olup Hacettepe
Universitesi (HU) Tip Fakiiltesi’nin
kliniklerine gelen ailelerdeki ebe-
veynlerden ve cocuklardan kan 6r-
nekleri alip, bu Orneklerdeki
DNA'lar1 yalitarak arsivlediklerini,
ancak gorevlerinin burada bitmedi-
gini belirtiyor. Eger hastaliga neden
olan gen biliniyorsa, bu genlerin
icindeki hatalar1 bulup, hangi mu-
tasyonlarin bu hastalia neden oldu-
gunu belirlemeye calisiyorlar. He-
nitiz hastaligin geni bile bilinmiyor-
sa, o zaman da bu hastaliga neden
olan geni tanimlama c¢alismalarina
girisiyorlar.

Prof. Ozgiic yalnizca DNA Banka-
s1 olmadiklarini, DNA-Doku Bankasi
adlarina uygun olarak, hticreleri de
arsivleyebildiklerini belirtiyor. Bu-
nun en o6nemli 6rneklerinden biri,
gecen yil baslattiklart beyin bankasi
projesi. Hastanenin nérosirtirji, no-
roloji ve nodropatoloji bélimleriyle
ortak yurttilen proje kapsaminda,
cesitli beyin hastaliklarina sahip ki-
silerden alinan o6rnekler, yapilacak
calismalarda kullanilmak tizere be-
yin bankasinda saklaniyor. Ornegin
tedavi icin ameliyat gerektiren bazi
epilepsi vakalarinda ameliyat sonra-
sinda patolojiye giderek parafin
bloklarina alinan ve tani icin kulla-
nilan 6rnegin aynisindan, bir tane
de DNA-Doku Bankasi icin aliniyor
ve bu 6rnek beyin bankasinda arsiv-
leniyor. Ozgiic, bu calismadaki
amaclarinin gen ifadesi calismalari
yapmak oldugunu belirtiyor. Su an-
da merkezde gérev yapan arastirma-
cilardan biri, bir proje kapsaminda
Hollanda’daki bir Gniversitede calis-
malarini stirdiirmekte. Bu proje kap-
saminda, néron 6liimiine neden olan
ve ayni zamanda dokunun yenilnme-
siyle ilgili olan genlerin ylksek o6l-
cekli analizleri konusunda egitim al-
makta.

Arsiv Genisliyor

1995’ten bu yana aktif olarak ca-
lismaya baslayan merkezin elinde,
kalitsal hastaliklardan etkilenmis
3.000 aileden alinmis, yaklasik
12.000 adet DNA 6rnegi var. Doku
arsivlerindeyse beyin dokusu, kas
dokusu, fibroblast gibi 1.000 adet
degisik tip doku 6rnegi bulunuyor.
Ellerindeki DNA  érneklerinin
%42’sini néroloji 6rnekleri olusturu-
yor. Bir kisim noérolojik vakalarin
cogu, yeni yeni teshis edilebiliyor ve
genlerinin ¢cogu halen bilinmiyor.

Merkezde ayrica hastalarin lenfo-
sitleri de aliniyor ve ézel bir virts
yardimiyla “6limsizlestiriliyor”. Bu,
lenfositlerin hticre kilttrlerinde st-
rekli cogalmalarini saglamak anlami-
na geliyor; sagladig1 avantajsa bu-
yiik. Ulkemiz cok genis oldugun-
dan, Ankara’daki hastaneye gelen
hastalar da yurdun dért bir yanin-
dan gelmis oluyor. Hiicrelerin 6ltim-
stizlestirilmesi sayesinde, hastalar
tedavilerini tamamlayip memleketle-
rine dondukten sonrada, kendilerin-
den alinan érnekler tzerinde calisi-
labildiginden tekrar tekrar hastane-
ye gelmek durumunda kalmiyorlar.
Ulkemizde siklikla gériilen bazi has-
taliklarda cocuklarin ¢ok kiigik yas-
larda kaybedildigini belirten Ozgiic,
ellerinde bu tip 6rnekler olmadigi
taktirde daha sonra aileye yardim
edebilecekleri herhangi bir araclari-
nin kalmayacagini belirtiyor. Bu ne-
denle, 6zellikle geni bilinmeyen bu

TUBITAK DNA-Doku
Bankasi

TUBITAK DNA-Doku Bankasi, 1994 yilinda
Tiirkiye Teknoloji Gelistirme Vakfi’nca stratejik
odak nokta projeleri kapsaminda desteklene-
rek kurulmus bir birim. 100 000 dolarlk bir
altyapi yatinmiyla kurulan merkez, kurulusun-
dan sonraki bir yillik siire boyunca calismalari-
ni pilot calisma olarak siirdiirmiis. Bu siire bo-
yunca kurum icinde umdugundan ¢ok daha bii-
yiik bir ilgi goriince de calismalarina devam et-
mek istemis ve bu birimi bir pilot proje olmak-
tan cikarip daha kalici bir hale getirmek icin
TUBITAK’la goriismiis. O tarihten itibaren de
TUBITAK Baskanligi'na bagl bir birim olarak
calismaya baglamis. (lkemizdeki terminolojiye
gore adi “kolaylik birimi”, yurtdisindaki benzer
birimlere ise “temel kaynak (core facility)"bi-
rimleri deniyor.

tip bir hastalig1 tasiyan bir aile geldi-
ginde, alinan Ornekler mutlaka nit-
rojen tanklarinda arsivleniyor. 5-6
yillik kisa gecmislerine karsin elle-
rinde ¢ok sayida arsivlenmis Grnek
bulunmasinda, bu uygulamalarinin
da pay: buytik.

Simdiye kadar toplanan érnekler
lzerinde yapilan c¢alismalar sonu-
cunda, 4 tane yeni gen haritalamasi
calismasi tamamlanmis. Bunlardan
biri, “lokodistrofi” olarak adlandiri-
lan bir beyin hastaligina iliskin yeni
bir gen. Bu geni bulabilmek icin 6n-
ce hastaliga neden olan kromozom
lizerindeki gen boélgesini belirlemis-
ler, daha sonraysa bu geni izole edip
icindeki mutasyon bulunmus. Bu ve
benzer calismalarin nasil bir yarari
oldugunu Ozgiic séyle o6zetliyor:
“Daha sonra benzer hastaliga sahip
bir aile geldigi zaman, artik dogru-
dan mutasyon analiziyle bakip ko-
laylikla teshis edebiliriz. Hatta bu
hastaliga sahip bireylerin bulundu-
gu aile, tekrar ¢ocuk sahibi olmaya
karar verdiginde bizden genetik da-
nisma alarak, dogum éncesi taniya
gidebilir.”
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Gizlilik ve Gtlivenlik

DNA-Doku Bankasi, gizlilik ve
giivenlik konusunda oldukca titiz
davraniyor. Gelen 6rnekleri saklar-
ken ne ttiplerin tizerinde, ne de ilgi-
li belgelerde, 6rnegin alindig1 kisi-
lerin isimlerini kullaniyorlar. Birim
blinyesindeki arsivleme calismalari-
nin timiinde, bir TUBITAK calisani-
nin sorumlu oldugu 6zel bir kod
sistemi kullaniliyor. Arsivlenen 6r-
neklere ait fenotipik ve genotipik
veriler, bilgisayardaki 6zel verita-
banlarinda saklaniyor. Bu veritaba-
ni, alinan 6rnegin hangi derin don-
durucuda ya da hangi nitrojen tan-
kinda saklandigina iliskin bilgileri
de iceriyor. Bu sistem sayesinde,
aranan bir érnege ulasilmasi ¢ok
kolay hale geliyor. Ozgiic, herhangi
bir klinik laboratuvara gidip tam al-
maya kalktiginizda isminizin hem
tiplerin tizerinde, hem de kayit tu-

tulan defterlerde yer aldigini, ancak
bu durumun o bilgiye daha sonra
kim erigebilecegi sorusunu da orta-
ya cikardigini ve bunun givenlikle

el

ilgili ciddi sorunlar olusturabilece-
gini belirtiyor. Oysa DNA-Doku
Bankasi'ndaki o6rnekler kesinlikle
Gg¢lncl sahislara verilmiyor. Bir

Tirkiye’nin Genetik Profili Cikartilabilir mi?

BT: Bilim ve Teknik Dergisi’nin dnceki sayi-
sinda, izlanda’da yapilmis bir calismadan soz et-
mistik. Bu calisma kapsaminda izlanda’daki
arastirmacilar, iilke genelinden DNA ornekleri
toplayarak tiim niifusun genetik profilini ¢ikart-
maya calistyor. Sizin merkezinizin bdyle bir ama-
1 var mi?

Prof. Dr. Meral Ozgiic: Bizim bankamizin su
an icin bu tip bir amaci yok. Biz patolojik drnek-
lerden olusan bir DNA bankasiyiz. Su anda mer-
kezimiz biinyesinde patolojik ornekler topladigi-
mizdan, bizim tercihimiz yalnizca bir saghk hiz-
metinden gecen kisilerin bize ulagsmasi. Yani
hastanin bir doktor tarafindan gériilmiis olmasi,
bir tani girisiminde bulunulmus olmasi ve dok-
tor denetiminde gerekli orneklerin alinmasi. Bir
baska deyisle, biz su anda sokaktaki saglikl va-
tandastan 6rnek almiyoruz. izlanda’daki proje-
deyse tiim iilke genelinde, herkesten DNA orne-
gi istediler ve katilmak isteyen kisiler ilgili mer-
kezlere giderek kan verdi. izlanda Hiikiimeti’nin
bu calismayi yapiyor olmasinin dncelikli amaci
tani degil, kendi toplumlarinin genetik profilini
¢ikartmak.

BT: Benzer bir calisma bizim iilkemizde uy-
gulanmak istense, yasanabilecek giicliikler ne-
lerdir?

Prof. Dr. Meral Ozgiic: izlanda cok kiigiik bir
lilke, niifusu homojen bir yapiya sahip ve bu ne-
denle organizasyonu oldukca kolay. Oysa Tiirki-
ye’ye baktiginiz zaman, farkli gerceklerle kars
karsiya kaliyorsunuz. Oncelikle, gecmisi cok es-
kilere dayanan ve goc¢ yollan lizerinde bulunan
bir lilkeyiz. Popiilasyon olaraksa, oldukca hete-
rojen bir yapimiz var. Bu heterojenlikle baset-
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mek, agikcasi biraz zor. Ornekleri belirli bolge-
lerden toplamak lazim. Ciinkii insanlardan or-
nek alirken nereli olduklarini sordugunuzda, or-
nedin Ankara sinirlan icindeki kisilerin ¢ogu
“Ankara’liyim” diyor. Ama kimisi, aslinda bam-
bagka bolgelerden gelmis oluyor. Bu tip calisma-
larda homojen haritalar cikartabilmek icin, yal-
nizca kisilerin kendilerinin degil, iki kusak ote-
sinin anne ve baba tarafinin da nereli oldugunun
bilinmesi gerekiyor. Ama bizim iilkemiz icin bu
simdilik cok zor gortiniiyor. Ayrica bdyle bir ¢ca-
lismaya baslamadan once, uygulanacak kuralla-
rin da ¢ok net bir sekilde belirlenmesi gereki-
yor. Normal bir popiilasyona cikip binlerce kisi-
den ornek almadan once, bunun hukuki ve etik
cercevesinin cok iyi belirlenmesi lazim. Bu hem
ornek alinan kisilerin, hem de arastirmacilarin
kendilerini koruyabilmeleri icin sart. Bu kurallar
netlestirildiginde, niifusumuzun heterojenligine
ragmen Tiirkiye’nin genetik profilinin cikartil-
masina yonelik bir calisma yapilabilir.

BT: Soziinii ettiginiz sorunlar asilarak, Tiirki-
ye’de boyle bir calisma yapildigini varsayalim.
Bunun iilkemize ne gibi yararlari olabilir?

Prof. Dr. Meral Ozgiic: Boyle bir calisma
yapmaniz demek, tiim toplumunuzun genetik
profilini elinizde bulundurmaniz demek. Bu as-
linda pek cok alanda kullanilabilecek, ¢cok dnem-
li bir veri. Ornegin biz su anda topladigimiz pa-
tolojik ornekleri kullanarak, yalnizca ender rast-
lanan kalitsal hastaliklarin genleri tizerinde cali-
siyoruz. Ancak tiim toplumumuzun genetik pro-
fili cikartilabilirse, diabet, obesite gibi toplumu-
muzda daha sik rastlanan hastaliklarin yatkinhk
genleri lizerinde calismalar icin kontrol populas-

yonu 6rnegi olur. Bu da, elimizde bu tiir hasta-
liklarin teghisinden tedavisine kadar kullanabile-
cegimiz ¢ok kuvvetli veriler olmasi anlamina ge-
lir.

Dna Pasaport Alirsa...

BT: Sizin elinizdeki bir 6rnegin yurtdisindaki
bir laboratuvarda kullanimi s6z konusu oldugun-
da, bu drnegin yurt digina gonderilmesi siireci
nasil gerceklesiyor?

Prof. Dr. Meral Ozglic: DNA-Doku Banka-
s’'nin elindeki orneklerin yurtdisindaki arastir-
malarda kullaniimasi s6z konusu oldugunda, 6r-
neklerin sinirlar 6tesine gecmesi gerekiyor. Bu
tiir islemlerin, belli kurallar dogrultusunda yapil-
masi gerekiyor ki, bu kurallarin basinda “Biyo-
lojik Materyal Transfer Anlasmalar” geliyor.
Bunlar, biyolojik materyallerin baska laboratu-
varlara gittiklerinde, her iki tarafin fikri miilki-
yet haklarini, hastayi, 6rnegi DNA-Doku Banka-
si’'na veren doktoru ve arastirmacilari korumak
amaciyla olusturulmus cerceve kurallar. Baska
bir laboratuvara herhangi bir 6rnek gonderildi-
ginde, bu 6rnegin ne amagla gonderildigi, karsi-
daki laboratuvara tanimlaniyor ve bunun disinda
herhangi bir amagla kullanilmayacagina dair bir
belge imzalatiliyor. Bu tip bir drnek kullanilarak
kars taraftaki laboratuvar yeni bir gen bulsa bi-
le, drnegi gonderen laboratuvarin izni olmadan
herhangi bir patent basvurusunda bulunamiyor.
Bu o6nlemlerin tiimii hem biyolojik 6rnek veren
hastayi, hem de bu isle ilgilenmis olan tibbi eki-
bi ve laboratuvari korumak i¢in aliniyor.

BT: Tiim iilkelerdeki bu tiir merkezlerin uy-



doktor araciligiyla gelen 6rnekler-
den elde edilen sonuclar ister aras-
tirma, isterse tani amacli olsun, an-
cak O6rnegi gonderen doktora bildi-
riliyor. Baska bir kisi -kim olursa ol-
sun- bankadan 6rnek cikarma hak-
kina sahip degil. Ilerideki calisma-
lar amaciyla arsivlenecek 6rnekler
icin, 6rnegi verecek kisiden izin al-
mak gerekiyor. DNA-Doku Bankasi
bu izni, diizenledigi “Bilgilendiril-
mis Onam Formu” yoluyla aliyor.
Bu formlar ailelere genelde doktor-
lar tarafindan veriliyor. Ozgiic, ken-
dilerine bu form verilen ve konuyla
ilgili aciklamalar1 dinleyen ailelerin
timinin calismalara katiliyor ol-
masindan ve merkeze ellerinden
geldigi kadar yardimci olmak iste-
melerinden oldukca memnun.
Diger tilkelerde bu tir durumlar-
da hastalarin 6rnek vermeyi reddet-
tigi vakalara rastlandigini, ancak
simdiye kadar kendilerinin 6rnek

malari gereken ortak bir kurallar dizisi var mi?

Prof. Dr. Meral (zgiic: Tiim diinya genelin-
de, genetik testlerde uyumu saglamak ve biyolo-
jik ornek bankalamak icin gereken calismalar
stirtiyor. Gegerli olan sisteme gore, her iilkenin
kendine ait, kurallari var. Ancak, orneklerin si-
nirlar arasindaki gecisi s6z konusu oldugunda,
bu kurallar yetersiz kaliyor ve ortak kurallara
gereksinim duyuluyor. Simdilerde tiim Avrupa
genelinde bu tiir sorunlarin tartisilmasi icin
UNESCO, OECD gibi kuruluglar calismalar yapi-
yor. Tiim Avrupa artik “Avrupa Arastirma Alani
(European Research Area)” adi altinda, bir bi-
tiin olarak diisiiniilmeye baglandigindan, uygula-
nan biyo-etik kurallarin da birbirine benzemesi-
ni saglamamiz gerekecek.

BT: Bir zamanlar iilkemizde bir “Babuna”
olay1 yasanmisti. Bir kampanya ad altinda, iilke-
mizden toplanan cok sayida kan drnegi yurtdisi-
na gonderilmisti...

Prof. Dr. Meral Ozgiic: Babuna olaylan ya-
sandigi sirada, bizim tilkemizde bu konular ¢cok
konusuldu. Saghk Bakanhg isin icine girdi. As-
linda herhangi bir genetik materyalin yurt disina
gitmesini yasaklamayi kimse istemiyor kugsku-
suz. Ciinki aragtirmalar yapilmal ki, sonuglar
saglik hizmetine doniistiiriilebilsin. Ancak Babu-
na olayinda toplanilan kan érnekleri, yurtdisina
herhangi bir kurala bagh kalinmaksizin gitti.
Toplanilan drnekler tilkemizdeki bir laboratuvar-
da arsivlenip, daha sonra bunlar belirli sartlar
icinde yurtdisina gonderilmeliydi. Ornekler gon-
derilirken karsi lilkeye soyle denmesi gerekiyor-
du: Biz bu 6rnekleri yalnizca su arastirma icin
yolluyoruz, bunun disinda bagka bir amag icin
kullanilamaz. Bu sartlari iceren bir anlasma im-
zalanip bize geri geldikten sonra érnekler yurt-
disina gonderilmeliydi. Bu durumda, kars! taraf
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vermeyi reddeden bir aileyle hic
karsilasmadiklarini belirten Ozgiic,
bizim Utlkemizde geleneksel olarak
doktorlara giivenin ¢ok yiiksek ol-
masinin bunda biiyik payr oldugu
gortisiinde.

aksi bir davranis sergilediginde, bir ihlal s6z ko-
nusu olurdu ve bize de bir hukuki hak taninmig
olurdu. O zamanlar Babuna olayi gibi bir 6rne-
gin yasanmasinda, genetik arastirmalardaki cer-
ceve kurallarin eksikliginin ve bunlarin ¢cok yeni
konular olmasinin da pay biiyiik.

BT: TUBITAK DNA-Doku Bankasr’nin iiyesi
oldugu herhangi bir uluslararasi olusum var mi?

Prof. Dr. Meral Ozgiic: Su anda Avrupa’da
birka¢ BioBank’n biraraya geldigi bir proje bas-
latiimakta. Bizim merkezimiz de belli cerceve
kurallarini olusturabilmek igin yiiriitiilen bu pro-
jeye davet edildi. Uygulanan projeler ¢ok yeni
tiir projeler oldugundan, uygulanmalari sirasin-
da yasanan etik sorunlar da cok yeni olacaktir.
Yeni projelerde Avrupa’yla ortak calismalar yii-
riiterek ve bu tiir olusumlarin icinde yer alarak,
biz de sorunlari pratik anlamda da yasamis ola-
cagiz. Boylece bu sorunlarin ¢oziimlerini daha
kolay bulmayi ve eksikliklerimizi gidermeyi he-
defliyoruz.

BT: Hukuksal bosluklarin giderilmesi icin bi-
zim (ilke olarak yapmamiz gerekenler nelerdir?

Merkezle ilgili

ayrintili bilgi almak isteyenler icin:

TUBITAK DNA-Doku Bankasi

Hacettepe Universitesi Tip fakiiltesi

Cocuk Saglig1 Merkezi 06100 Sihhiye-Ankara
Tel/Faks: 0 312 311 07 77

Aysenur Topcguoglu

Prof. Dr. Meral ﬁzgl'igz DNA bankalari dedi-
gimiz kavramla ilgili cerceve kurallar, 95-96 yI-
larinda ¢tkmaya basladi diinya genelinde de.
Amerika insan Genetigi Dernegi (American Soci-
ety of Human Genetics), Avrupa insan Genetidi
Dernegi (European Society of Human Genetics)
gibi derneklerde cesitli komiteler kuruldu ve bu
konular tartisiimaya baslandi. Avrupa insan Ge-
netigi Dernegi komitesinin belli calismalarinin
ornekleri, bizim elimizde de var. Dernek bunu
bir yazi seklinde cikardi ve ilgili tiim merkezlere
gonderdi. Ancak bunlar tiim Avrupa’yr kapsaya-
cak nitelikte kurallar degil agikgasi. Her iilkenin
kendi kuralini koymasi ¢cok 6nemli. Bunlara sim-
di etik kurallar diyoruz ama, etik yerine biyo-
etik dememiz lazim. Ciinkii klasik anlamda etik
dediginiz zaman, tibbi etik hastay1 koruyan etik
kurallardir. Biyo-etik dedigimiz zaman, bu, biyo-
lojik materyalin kullanimi, saklanmasi, miilkiye-
ti, arastiricilara acilmasi sirasindaki kurallar an-
lamina geliyor ki, bunlari yapan komitelere de
biyo-etik komiteleri deniyor. Bizim lilkemizde de
bu tiir komitelerin bir an evvel kurulmasi lazim.
Gegen yil UNESCO Milli Komisyonu, bir Biyo-etik
ihtisas komitesi kurdu ve bunu her yil yenileme-
yi planliyor. UNESCO’nun, Human Genome ve
Human Rights adi altinda bir deklarasyonu var.
Su an da bunu yaymaya calisiyor. UNESCO’nun
istedigi, her lilkenin kendi biyo-etik komitesini
kurmasi ve bunu yayginlastirmasi. Bu komitele-
rin her birinin genetik bilginin nasil elde edile-
cegini, nasil kullanilacagini ve genetik testlerde-
ki kurallarin ne olmasi gerektigine iliskin kendi
lilkelerine 6zgii kurallari belirlemesi gerekiyor.
Ama tabii her ilkenin, kendi koydugu kurallara
uymanin yanisira uluslararasi kurallarla biitiin-
lesmesi, bir uyum saglayabilmek acisindan
onemlidir.
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