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DNA BANKALARI

Genis niifus kitlelerinden genetik bilgiler toplanarak olusturulmasi planlanan DNA bankalari,
“kisiye o0zel” ila¢ ve tedavi yontemlerine acilan kapinin anahtari olmayi vaadediyor. Ancak gen
bankalarinin bu sozlerini yerine getirip getiremeyecekleri, hala belirsiz.

Bu yilin Agustos ayinda izlanda’nin
Wisconsin bélgesinde yasayanlar, bél-
gelerindeki resmi saglik kurumundan,
DNA’lariin arastirma amaciyla kulla-
nimina izin vermelerini isteyen bir da-
vet aldilar. Gerekli belgeleri imzalayip
bu daveti kabul etmeleri, kan 6rnekle-
ri vermeleri ve ailelerindeki bireylerin
gecirdigi hastaliklarin tarihi, beslenme
ve spor aliskanliklart hakkinda géris-
meyi kabul etmeleri anlamina geliyor.
Proje, bircok hastalik riskini tanimla-
yabilmek amaciyla, kan 6rnekleri ice-
ren bir banka olusturarak, O6rnekler-
den her birinin DNA’sin1 incelemeyi
kapsiyor. Bu asamadan sonra, bu veri-
ler cok giicli yeni bir tiir veritabaninin
icinde, katilimci bireyin elektronik sag-
lik kayitlariyla birlestirilecek. Ttim bu
verilerin veritabani catisi altinda bir-
lestirilmesi tamamlandiginda, genler,
yasam tarzi faktérleri ve hastaliklar
arasindaki baglantilar1 ekranda gore-
bilmek igin, bilgisayar klavyesinin bir-
ka¢ tusuna dokunmak yeterli olacak.
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Projeyi ytriiten Marshfield Tip Arastir-
malar1 Vakfi'ndan proje yoneticisi Mic-
hael Caldwell’in ekibi, bu calismalari
sayesinde genlerin, simdiye kadar an-
lagilmasi zor bazi hastaliklarin tizerin-
deki etkilerini, ayrica gilines 15181, al-
kol kullanimi gibi etmenlerin kanser
ya da kalp krizi gibi hastaliklarin riski-
ni ne 6l¢lide artirdigini belirleyebilme-
yi umuyor. Caldwell bu tiir genetik ve-
ritabanlarinin, bircok yaygin hastaligin
genetik tabanlarinin anlasilip gizleri-
nin ¢6zilmesi icin anahtar rold oyna-
yacagi gorlstinde. Proje, kapsami ve
niteligi nedeniyle Wisconsin halkini
genetik tip arastirmalari alaninda, kilit
bir noktaya oturtuyor. Bu projeden el-
de edilen veriler sayesinde doktorlar,
bazi hastaliklarin genlerini bulabilir ve
risklerini tanimlayabilirlerse, hastalari-
na “kisiye 6zel” tedavi yontemleri ve
korunma planlar1 énerebilecek konu-
ma gelecekler. Boylece bazi ilaglarin
bazi kisilerde yarattigi yan etkiler ya
da baz1 tedavi yontemlerine bazi hasta-

larin yanit vermemesi gibi olumsuz du-
rumlar, ortadan kaldirilabilecek.

Genetik Kodcular

fzlanda’da bu alanda en iyi bilinen
kurumlardan biri, calismalarina 5 yil
once baslayan ve Izlanda hiikiimetiyle
yaptigi  sézlesme  dogrultusunda
270.000 vatandasin saglik kayitlarini
tek bir veritabaninda toplamay: hedefle-
yen, deCODE Genetik isimli firma. de-
CODE vyetkililerinin olusturacagi verita-
banina, ilgilenen sirketler belli bir ticret
6deyerek giris hakki alabilecek. Ticari
olmayan projeleri yuriiten akademik
arastirmacilarsa, bu veritabanina ticret-
siz girebilecek. Ancak arastirmaya ken-
di saglik bilgilerini vererek katilan iz
landalilar, kendi test sonuglarini 6gre-
nemeyecekler.

deCODE vyetkililerinin basi, giivenlik
sorunlartyla oldukca dertte. Kuruldugu
glinden bu yana etikci ve hukukculara
hedef olan sirket, elindeki verileri her-



hangi bir saldiriya ya da disaridan giri-
se izin vermeyecek ileri bir kodlama sis-
temiyle korudugunu séylese de, kamu-
oyunu hentiz inandirabilmis degil. Bu
nedenle izlanda hiikiimeti deCODE’un
kullandig1 veritabaninin gtivenlik siste-
minin, disaridan bir uzmanlar kurulu
tarafindan kontrol edilmesine karar
vermis. Ontimtizdeki yil gerceklestiril-
mesi planlanan bu kontrol tamamlana-
na kadar, deCODE yetkilileri ellerinde-
ki verileri veritabanina yiikleme asama-
sina gecemeyecekler. Ancak bu zamana
kadar gecen siireyi bos gecirmemek
icin, Izlanda nifusunun biytik bir béli-
minin genetik verilerini toplamay: ta-
mamlayan deCODE arastirmacilari,
bunlari hastalik ¢alismalari icin analiz
etmeye baslamislar. Sirket simdiden si-
zofreni gibi bircok yaygin hastaligin
gen haritasini ¢ikarma siirecini tamam-
ladigin1 ve bulduklarini yayimlamak
icin caligmalara basladigini séyliiyor.

izlanda Sinirlarindan
Oteye

izlanda, ntifusunun cok homojen ol-
masi ve kendine 6zgi bir soyagaci veri
potansiyeli barindirmasi gibi 6zellikleri

nedeniyle, bu tiir genetik veri bankalari-
nin olusturulmasi igin bigilmis kaftan.
Ancak Izlanda smirlar icinde yapilacak
arastirmalardan elde edilecek sonuclar,
diger etnik gruplara ve daha karmasik
nufus barindiran tlkelere dogrudan uy-
gulanabilir nitelikte degil. Bu nedenle
farkli tlkeler de, izlanda’nin deneyimle-
rinin yol gostericiliginde kendi DNA ve-
ritabanlarini olusturmak icin ¢aligmalara
baslamis durumda. Bu tilkelerin basinda
Estonya var. Herhangi bir kar amaci git-
meyen ve devlet fonuyla calisan Estonya
Genetik Vakfi, gectigimiz Eylil ayinda
16 yas ve tzerindeki 10.000 vatandasin-
dan DNA 6rnekleri toplamaya baslamus.
Uc yil stirecek olan ve maliyeti 2,5 mil-
yon dolar olan bu projenin lideri Andres
Metspalu, 1,4 milyonluk tlkenin 1 mil-
yonunu kaydetmeyi hedeflediklerini be-
lirtiyor. Projede gorev alan arastirmaci-
lar, 6rnekleri toplamaya baslamadan 6n-
ce, katilacak halki egitmek ve etik kaygi-
lar1 yatistirmak icin yogun bir ¢aba har-
camuslar. Izlanda’daki 6rneklerden fark-
I1 olarak Estonya’daki projeye katilan ki-
siler, arastirmalar sonucunda ortaya ¢i-
kacak genetik profillerini 68renme hak-
kina sahipler.

Genetik veritabanlar1 alaninda yo-
gun calismalar sirdlren bir diger dl-

keyse, bir cok acidan izlanda’dan ol-
dukca farkli olan Ingiltere. 500.000 ki-
siyi icerecek genis bir calisma icin 66
milyon dolar harcamaya hazirlanan in-
giltere hukiimeti yetkilileri, 2004 yilin-
dan baslamak tizere 45-69 yas arasi va-
tandaslardan veri toplayip, onlari en az
10 y1l boyunca da izlemeyi planliyorlar.
Arastirma sonuglari katilimeilarin kulla-
nimma ac¢ik olmayacak; ancak ciddi
amagcli tiim arastirmacilarin, olusturula-
cak veri bankasina erisim haklari ola-
cak. Genetik tip arastirmalari konusun-
da 500.000 6rnekle dlinyadaki en genis
veri bankasina sahip olmay: hedefleyen
Ingiltere’ninkine benzer calismalarin
hazirlik planlarint yapan diger belli bas-
I tilkelerse Almanya, Letonya Cumhuri-
yeti ve Singapur.

Daha Ucuz, Daha Fazla

DNA bankalar1 yaklagimini savunan
kisiler, bu tiir veritabanlarinin, saglik
hizmetlerinin gelistirilmesi icin altin
madeni degerinde olacagi gorisiinde-
ler. En temel gerekceleri, sik rastlanan
hastaliklara neden olan genleri belirle-
yerek, yeni tedavi yontemleri olustura-
bilecek olmalar1. Ayrica belli mutasyon-
larin hangi kombinasyonlarinin kanser

DNA Bankalari: Yok Olan Tirlerin Umut Isi81

DNA bankalar yalnizca biz insanlar i¢in daha
saglikh bir gelecek umudu olmakla kalmayip, so-
yu tiikenen hayvanlar icin de bir umut 151g1 yaki-
yor. Bir grup bilim adami, hayvanlar icin olusturu-
lacak DNA bankalari sayesinde, bazi tiirlerin nes-
linin tikenmesine neden olan hastaliklari tanimla-
yip, onlani tedavi edebilecekleri goriisiinde. Bu
duruma drnek olabilecek bir deneyim, yok olma-
nin esidindeki California akbabalari iizerinde yapl-
lan calismalarda yasanmis. Akbabalardan alinan
DNA ornekleri lizerinde yapilan analizler, bir tiir
beslenme yetersizliginden dogan kas gelismemesi
ve bunun sonucunda da kemik gelisiminde olusan
bir bozukluk oldugunu gostermis. Tiiriin bu bo-
zukluga sahip olan bireyleri hayatta kalamadigin-
dan, California akbabalarinin dogal siirecte varlik-
larini stirdiirmelerinin oniindeki temel engel, bu
hastalik. Ancak son yillarda California akbabalari
icin olusturulan DNA bankalarindaki drnekler iize-
rinde yapilan genetik analizler, bu hastaligi barin-
dirmayan bireylerin yetistirilmesi ve bdylece akba-
balarinin soyunun devam etmesini sagliyor.

Boynuzlari icin avlanan ve bu nedenle soyu-
nun tiikenmesinin esigine gelen siyah gergedan-
lar agisindan, DNA bankalarinin farkli bir 6nemi

Yok olmanin esigindeki Kaliforniya Akbabalari’nin
soyunun devam etmesi icin siirdiiriilen
calismalarda, DNA bankalarinin rolii biiyiik...
var. Arastirmacilar boynuzlar icin avlanmalarini
engellemek icin bu tiiriin boynuzsuz orneklerini
yetistirmek amacl bir proje kapsaminda, 10 yil
once bu gergedanlardan DNA ornekleri topla-
mislar. Ancak yapilan genetik calismalarin, ti-
riin soyunun tiikenmesini engellemeye pek kat-
kisi olmamis. Ciinkii o giinden bu yana gecen si-
re icinde yasak bolgede avlanan kisiler, DNA or-
nekleri alinan bolgelerdeki boynuzlu siyah ger-
gedanlarin neredeyse tiimiinii 6ldiirmiisler.
Arastirma sirasinda sayilari 2000 olan siyah ger-
gedanlarin sayisinin, bugiin yaklasik 200 dola-
yinda oldugu diistiniiliiyor. Ancak 10 yil 6nceki
calismalar sirasinda olusturulan gen havuzu, sa-

yilar artik olduk¢a azalmis olan bu hayvanlara
iliskin belki de son kayitlar olmasi nedeniyle, ol
duk¢a 6nemli.

insanlarin DNA’lari toplanarak olusturulacak
DNA bankalari gibi, hayvan DNA bankalar da,
gizlilik ve giivenlik konusunda kaygih olan etik-
cilerin saldinlarindan nasibini aliyor. Bu tiir ban-
kalardaki bilgilerin giivenligiyle ilgili kugku du-
yan kisiler, veribankalarindan disariya bilgi sizin-
tisi oldugu takdirde, hayvan dokusu ornekleri-
nin, ticari amaclar ugruna bu bdlgeye istila et-
mek isteyen kisilerin eline gecebileceginden kor-
kuyor. Ancak bu korkular, bu tiir veritabanlari
lizerinde calisanlari amaclarindan vazgecirebil-
mis degil. Bu tiir calismalarin sonuclarinin ¢ok
onemli olduguna kesin olarak inanan bir grup bi-
lim adami simdilerde, soyu tiikenen tiirlerle ilgi-
li, bugiine kadar elde edilen tiim bilgileri tek bir
cati altinda toplayacak web tabanli bir veri ban-
kasinin olusturulmasi iizerinde calisiyor. Hazirla-
nacak web tabanli veri bankasinin gelecekteki
projelere umut 15101 yakmasinin yanisira, gelece-
gin bilimadamlarina bugiin hi¢ kimsenin elinde
olmayan verilere sahip olma sansi da verecegi
one siiriliyor.
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riskini artirdigr gibi riskleri tanimlayabi-
lirlerse, hastalarinin da, tedavi yontem-
leri konusunda daha dogru secimler ya-
pabileceklerini belirtiyorlar. Bu kisilere
gore elde edilecek sonuclar, bireyin ge-
netik profiline birebir uygun ilaclar ta-
sarlamak hedefiyle, ilac sirketlerince de
kullanilabilecek.

Ancak s6zii edilen tiirden sonuglari
elde edebilmek icin simdiye kadar top-
lanandan cok daha fazla sayida DNA 6r-
negi gerektigi de, tizerinde hemfikir
olunan bir baska konu. Saglikli sonuc-
lara varabilmek icin, en azindan bir mil-
yon kisiden kan érnekleri alinmasi ge-
rekiyor. Tek bir genin mutasyonu sonu-
cunda olusan ve ender rastlanan bazi
hastaliklar icin, daha kiiciik captaki
DNA bankalar1 yeterli olabiliyor. Ancak
bircok gendeki bozulmalarin bir araya
gelmesinin yamsira diyet ya da sigara
kullanimi gibi, yasam tarzindan da kay-
nakli olabilecek hastaliklar igin, ¢6ziim
¢ok daha zor. Cilinkd bu tir hastaliklar-
da her bir gen, genel riske kiiciik oran-
da katkida bulundugundan, daha zayif
bir sinyal yayiyor ve bu nedenle ortaya
cikarilabilmesi icin de daha yogun bir
caba harcanmasi gerekiyor.

Kan érnegi alinan bir kisinin gene-
tik profilinin olusturulmasi igin gere-
ken maliyetse, calismalarin 6niine ¢i-
kan bir baska engel. Yeni hastalik gen-
lerinin bulunmasi igin, arastirmaya ka-
tilan bireylerin tim gen dizilerinin ta-
ranmasi gerekiyor. Bunun icin de tek
bir insanin gen dizisi boyunca yaklasik
50.000 adet isaretleyici konulmasi ge-
rekiyor. Bugiiniin teknolojisiyle bu isa-
retleyicilerden bir tanesinin maliyeti
yaklasik 10 cent, yani tek bir kisinin
genetik profilinin olusturulmasinin ma-
liyeti 50.000 dolar. Bu nedenle genetik
veri bankalari alaninda calisan arastir-
macilarin éncelikli hedefleri, isaretleyi-
cilerin maliyetlerini 1 cente kadar du-
stirmek ve bir kisinin genetik profilini

olusturmak icin gereken isaretleyicile-
rin sayisini azaltmak.

Kars1 Gortisler

Bilimadamlarinin yeni goézbebegi
olan DNA bankalar1 konusunda, etikci-
lerin tutumu farkli. Elde edilen verilerin
gizli kalip kalmayacagi konusunda endi-
seli olan kisilere gore, ortaya cikacak ve-
ritabanlari, son derece tehlikeli bir ko-
leksiyon olacak. Genetik profillerine go-
re kisiler arasinda ayirim yapilmasina
zemin hazirlayabilecegi diistindlen veri-
tabanlari, insanlarin genetik miraslarini
kullanarak kar elde etmek isteyenlerin
amac¢ dist kullanimlarina yol agcabilir.
Dért yil 6nce baslayan ve hala siiren bu
tiir tartismalarin temel atesleyicisi, 1z-
landa hiikiimetinin deCODE Genetik fir-
masina, ulusal saglik kayitlara girmek
icin verdigi 6zel haklar.

Bir baska tartisma konusuysa, bu
tdr projelerin 6nceden verilmis izinlere
dayaniyor olmasr: Bir devletin tiim va-
tandaslarina ait saglik kayitlari, bireyler
aksini talep etmedikce, veritabaninda
yer alyor. Bu da aslinda, bu tiir verita-
banlarindan haberleri bile olmadan her-
hangi bir hastalik sirasinda kan 6rnegi
vermis bir kisinin, kendi haberi olma-
dan genetik profilinin incelenebilecegi
anlamina geliyor. Kisisel hak savunucu-
larmin 6nem verdikleri bir baska ko-
nuysa, kullanilacak bilgisayar yazilimla-
rinin kodlanmasinda uygulanacak gi-
venlik sistemleri.

Giindemdeki Konu: DNA Esirgeme Kurumu

DNA bankalariyla ilgili olarak ABD’de son
giinlerde en giindemde olan konu, kimsesiz co-
cuklarin DNA ornekleri alinarak olusturulmasi
planlanan DNA bankasi. Gectigimiz Ekim ayinda
giindeme gelen ve ortaligi karistiran proje, tiim
ABD’deki kimsesiz cocuklardan DNA ornekleri
alinmasini ve bunlarin tek bir veritabaninda top-
lanmasini hedefliyor. Ancak kamuoyunun genis
bir kesimi, bu planin son derece gereksiz ve man-
tiksiz oldugu goriisiinde. Bunun birinci nedeni,
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olusturulacak boyle bir veritabaninin maliyetinin
cok yiiksek, ancak karsiliginda saglayacagi yarar-
larin ¢ok az olmasi. Bir diger nedense ABD’nin
kendi sorumlulugu altindaki kimsesiz ¢ocuklarini
tamimlamak icin, genellikle suclulari ve cesetleri
tanimakta kullanilan bir yontemi kullanmasinin,
etik acidan uygun olmayacagi. Bir grup insan hak-
lari savunucusuysa, bu uygulamaya, suc isleyen
kimsesiz ¢ocuklari cezalandirmayi kolaylastiracagi
nedeniyle karsi cikiyor.

Koéttimser olanlar yalmizca etikgiler
degil; bilimadamlarinin arasinda da bu
tlr veritabanlarini onaylamayanlar var.
Cok yeni bir alan olmasi nedeniyle ¢o-
gu acidan heniiz varsayim asamasinda-
ki DNA bankalarinin, vaadettiklerini ye-
rine getirip getiremeyecekleri, hala be-
lirsiz. Genis capli calismalarin, hastalik
risklerini azaltma konusunda daha ki-
clik calismalardan daha basarili olacagi,
hentiz kesin degil. Veritabanlarini tasar-
larken kullanilmasi gereken yéntemler
konusunda bile hentiz tam bir fikir bir-
ligine varilmamis durumda. Bu tir ca-
lismalarin yararli olmayacagini diisu-
nen bir baska grupsa, elde edilecek ve-
rilerin, hastanin 6nceki saglik kayitlari-
nin ve hastanin verecegi bilgilerin dog-
ruluguna dayanmasi nedeniyle pek de
saglikli bir yaklagim olmadigi gérisiin-
de. Baska bir grup bilimadamina gére
de, insan hastaliklarimin cogu, aslinda
beslenme aligkanliklarina ve yasam tar-
zina bagli. Bu nedenle de risklerin ge-
netik 6zelliklere ne élctide dayandirila-
bilecegi belli olsa bile, bunun ¢6ztimi
degistirmeyecegini savunuyorlar. Bu ki-
silere gore yapilmasi gereken esas sey,
daha saglikli yasam tarzlarinin tesvik
edilmesi. Daha radikal bir baska grup
bilimadamiysa, DNA bankalar1 olustur-
manin, tekerlegi yeniden icadetmekten
farkli olmadigi gériisiinde. Onlara gore,
varolan DNA calismalari, zaten s6zii
edilen benzer hedeflere ulasilmasi icin
yeterli bilgiyi barindiriyor.

Ancak karsilarina citkan teknolojik
engeller, etik saldirilar ve karsi goris-
ler, DNA veritabanlart olusturmaya cal-
sanlarin heveslerini kirabilmis degil.
Bircok kisiden kan 6rnegi alarak bu ki-
silerin genetik profillerini olusturma yo-
lunda ¢alismalarini son hizla siirddren
arastirmacilar, genetik veri bankalari-
nin yaygin bir uygulama haline gelece-
ginden emin. Teknolojideki ilerlemeler
bu kisileri hakli ¢ikarirsa, cok da uzak
olmayan bir gelecekte belki de 6zel ola-
rak yalnizca kendi genetik profilimize
yonelik olarak hazirlanmis “kisiye 6zel”
ilaclarimizi kullaniyor olacagiz.

Aysenur Topcuoglu
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