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博览 /

相关链接

地下室里建基因组中心

这个建于塔尔图大学内的基因
组中心地下室里一共存放着 !""万
份生物样本，涉及 #$"""名爱沙尼
亚人的 %&'、白血球和血浆。

$"""年，爱沙尼亚政府启动这
个生物银行项目，计划以民族为基
础，收集能代表整个爱沙尼亚人口
的捐赠者的样本。收集的样本主要
用于临床研究，同时也将成为这个
波罗的海小国革新医疗服务、提供
个性化医疗服务的重要支柱。

斯蒂芬·斯密特供职于爱沙尼
亚基因组中心。当他打开中心的冷
藏库，液态氮顿时像瀑布般溢出，充
满整个房间。斯密特从冷柜中取出
一个圆柱形容器，里面装着 !()支
装满了遗传物质、吸管粗细的管子。
他说，即使整栋楼停电，这些样本仍
然可以保持冰冻状态长达一个月，
只要它们不融化，至少可以在 #"年
里保持新鲜。

斯密特说，这里有 !#个冷藏
箱，每一个都保存着 *$"个圆柱形
容器，另外还有足够的空间再存储
!#"""人的样本。隔壁房间里还有
冷藏箱，可以存放至少 +)""" 份

%&'样本。冷藏箱上有复杂的条形
码识别系统，可以为储存的待检样
本进行标记和识别。

数据所有权还给捐赠者

目前全世界有 !$" 个生物银
行，但大部分将重点放在基因研究，
而非个性化医疗服务。比如冰岛的
生物银行是私营的，因此即便收集
到了四成人口的 %&'数据，还是不
能被整合用来在全国范围内提供个
性化医疗服务。美国也有类似的问
题，缺少手段将各公司收集的大量
数据整合运用到医疗服务体系中。
此外，也有很多人对将个人基

因组数据交由他人保管不放心。成
立于 $""(年的美国 $,-./01公司
专门提供基因测序服务，但几个月
前因为在融资过程中出售股票备受
质疑，有人指责公司为盈利而出售
用户基因组数据。
有了前车之鉴，爱沙尼亚政府

在启动生物银行项目时也格外谨
慎。与“前辈”们相比，爱沙尼亚生物
银行建立在法律基础上，从根本上
保障基因捐献者的隐私和权利。
!222年爱沙尼亚通过了《人类基因
研究法案》，建立了临床研究匿名制

度，捐赠者有权决定参与哪个研究
项目，有权决定谁能获得这些数据。

!222年的这部法律是“爱沙尼
亚生物银行项目的奠基石”，基因中
心主任、塔尔图大学生物学教授安
德烈斯·马斯帕鲁这样评价。马斯帕
鲁自己也是一名基因捐赠者，他认
为，通过法律将数据所有权交还给
捐赠者，让公众信任生物银行项目。
在 $"!!年的一项调查中，*"3爱沙
尼亚人强烈支持生物银行项目，仅
#3的人表示反对。

人人知晓自身基因信息

在爱沙尼亚这个基因组中心，
给一名捐赠者基因测序需要花费
#"""欧元，耗时一星期。获取捐赠
者 !"""万份重要基因数据的基因
型分型仅需耗费十分之一时间，费
用却是近 !"倍。目前，$""""份样
本已经进行基因型分型，$,""份已
经完成测序。
尽管成本略高，爱沙尼亚生物

银行项目的主持者还是保持乐观。
“我可以很乐观地说，在可以预见的
未来，每个人都将知晓他们的基因
信息，至少他们的医生会知道。”艾
因·艾维克索说。他供职于爱沙尼亚

社会事务部，是生物银行项目在政
府层面的牵头人。

艾维克索的工作目标是让 $#

万爱沙尼亚人在未来两三年内接受
基因型分型或完成测序。在 $""$至
$"!!年的第一轮招募中，已经有超
过半数爱沙尼亚医疗工作者与生物
银行展开合作，同意在提供日常医
疗服务的过程中向有兴趣的人介绍
捐献流程。艾维克索说，到 $"$"年，
每个持有爱沙尼亚身份证的人都将
有机会选择加入生物银行。
爱沙尼亚政府已经着手开发基

因组信息查询系统，计划年底投入
使用。届时爱沙尼亚人将可以登录
在线系统，查看究竟是哪些研究使
用了他们的基因组数据，而这一系
统也将被纳入爱沙尼亚政府打造的
45爱沙尼亚平台。

病人主动管理个人健康

在医生为患者提供医疗服务的
过程中，依据这些基因数据作出的
预测究竟能发挥多大作用？
马斯帕鲁相信，借助基因数据

预测未来，将把爱沙尼亚医疗系统
从被动地提供服务转向有针对性地
提供预防医疗服务。当一个人了解
自己的基因情况，从而知晓自己未
来患哪种疾病的概率高，就可以促
使他以更健康的方式生活，而医生
也可以在诊断过程中将这些因素考
虑进去。马斯帕鲁表示，基因中心将
在 (个月内通过 46爱沙尼亚平台
向捐赠者提供他们的基因信息。
艾维克索说，这就像是提供基

础教育，每个人都可以访问。在他眼
中，未来病人将可以使用一切技术
分析自己的基因数据，使用可穿戴
技术，更积极主动地管理健康状况。
麻省理工大学生物学教授艾瑞

克·兰德表示，爱沙尼亚生物银行项
目是一个未来基因医学的典范。“每
个人都有权也有可能捐赠基因数
据，不要浪费那些改善医疗的机会，
至少是不要浪费那些有意加入的人
们的捐赠。” 玖田

爱沙尼亚以民族为基础收集国人基因组数据

为个性化医疗服务建生物银行
你愿意把基因组

存入生物银行吗？会担
心个人基因信息被窃
取被滥用吗？

爱沙尼亚的塔尔
图大学2001年成立了
生物样本库，如今已经
收集了 52000人的基
因组样本。为了保护这
些数据的安全，让更多
国民加入，进而推动个
性化医疗发展，爱沙尼
亚政府作了很多努力。

人类生物样本库主要有两

种!一种是从正常人群获得的"

比如储存脐带血# 加入骨髓库

等" 有需求时可以为自己或他

人提供帮助$ 另一种是从病人

身上获得的" 通过对患者病变

组织#血液等样本保留研究"可

以为更多人提供帮助%

比如肿瘤病人在医院采集

的病理标本仅有一小部分用于

检测"其余部分难以长期保存"

以前就只能作为医疗废弃物统

一销毁%有了生物银行后"就可

以将它们储存起来" 同时记录

相关信息" 比如治疗时对哪种

药物敏感# 化疗有哪些副作用

等%当样本达到一定数量时"经

过分析整理" 可以为跟踪#预

防#治疗疾病提供很大便利"为

早期诊断#个性化治疗#预测疾

病提供依据%

爱沙尼亚人口差异不大"

!"#是爱沙尼亚人或俄罗斯

人%这对科学家是个好消息"通

过研究这样一组没有太大人种

差异的基因数据" 可以更加方

便地了解遗传疾病# 基因和环

境的互相影响%

中国生物样本库起步较

晚"发展却十分迅速%

上世纪 !$年代起"中国相

继出现了一些比较有影响的样

本库%比如 %!!&年中国科学院

建立了中华民族永生细胞库"

%!!' 年建立了北京大学肿瘤

医院肿瘤组织库" 而后还有山

东脐带血造血干细胞库# 北京

脐带血造血干细胞库等%

到 ()%"年年底"北京重大

疾病临床数据和样本资源库的

规模将扩大约一倍" 病例样本

数量将达到 %))万份" 并将实

现与 %*家大医院信息对接"实

时更新发布各类样本数据%

研究患者样本
帮助疾病诊疗

中国生物样本库
起步晚发展迅速

! 斯蒂芬&斯密特打开爱沙尼亚基因组中心冷藏库 图 !"


