Structural Racism in Genetics:
Consequences and Plans for the Future

Racismo estructural en la Genética:
Consecuencias y planes para el futuro

Jessica Gold, MD, PhD
Children’s Hospital of Philadelphia



Financial Disclosure
Jessica Gold, MD, PhD

Does not have any relevant disclosures.

www.acmg.net

) ACMG

m ca n College of Medical
ics and Genomics



Poll:

Please choose fromthe
options:

Strongly Disagree
Disagree

Neither Agree nor
Disagree

Agree

Strongly Agree

Encuesta:

Elija entre las opciones:

 Totalmente en
desacuerdo

e Endesacuerdo

 Nideacuerdo nien
desacuerdo

 De acuerdo

 Totalmente de acuerdo



| am concerned about
structural racism in genetics

Learning about structural
racism in genetics is
important

There is a need for education
on structural racism that is
specifically dedicated to
medical genetics

Knowledge on structural
racism in clinical genetics will
change my personal clinical or
lab practice

Me preocupa el racismo estructural
en genética.

Aprender sobre el racismo
estructural en la genética es
importante.

Hay una necesidad de educacion
sobre el racismo estructural que se
dedique especificamente a la
genética meédica.

El conocimiento sobre el racismo
estructural en genética clinica
cambiara mi practica clinica o de
laboratorio personal.



LIKE A TREE :
€UCENICS DRAWS ITS MATERIALS FROM MANY SOURCES AND ORCANIZES
TheM INTO AD bARMODIOUS €ENTITY.




Eugenics — Applying the
Theory of evolution to
society

EUGENICS = WELL BORN

\

PRODUCTION OF GOOD OFFSPRING

\ IMPROVEMENT OF

GENE POOL
VY

IMPROVEMENT OF GENETIC QUALITIES OF POPULATIONS

/ (Race/Breed \

POSITIVE EUGENICS NEGATIVE EUGENICS
Encourage breeding of those
with desirable characteristics

Eugenesia — Aplicando la
Teoria de |la evolucion a |la
sociedad

Eugenesia = Nacido bien

\

Producto de buena descendencia

\ Mejora del acervo

/ genético

Mejora de las cualidades Genéticas de las poblacidénes (Raza)
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Eugenesia Positivafomentar la cria de
aquellos con caracteristicas deseables

Eugenesia negativa



Negative Eugenics Eugenesia negativa

e Cold Spring Harbor

Puerto de primavera fria
* Margaret Sanger’s birth control clinics

Las clinicas de control de la natalidad de
* Buck v Bell Margaret Sanger

* ASHG leadership * (Buck v Bell)
* Liderazgo ASHG
NEGATIVE EUGENICS Eugenesia negativa
Discourage or prevent Desanimar o prevenir
Reproduction by Birth of Re'i'md”“ié" por Nacimiento de
“the unfit” “the unfit” “los no aptos” "los no aptos" .
Voluntario
VOLUNTARY ) )
l ---------------------------------- # -------------- COMPULSOHY l ---------------------------------- * -------------- ObllgatOrIO
Prevent!on of mal_'rlage_ _ Abortion Many states Prevencion del matrimonio Aborto Muchos estados y
Prevention of racial mixing and Prevencion de la mezcla de raza paises
Institutionalization countries Institucionalizacién

Sterilization and castration 1
Immigration quotas
Stigmatization/discrimination

| Esterilizacion y castracion

I Cuotas de inmigracion

I o o Ve . . . 'Y
Estigmatizacion/Discriminacion



Francis Galton’s Legacy El legado de Francis Galton

« Padre de la eugenesia
* Inventor de la desviacion estandary la
_ _ varianza.
e Creator of the Dysmorphology Exam including + Creador del Examen de dismorfologia que
the use of dermatoglyphics . :
incluye el uso de dermatoglifos

e Father of Eugenics
* |nventor of standard deviation and variance
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Intfﬂigmcf and Class Structure
in American Lite

Appropriating Genetics for White supremacy

Apropiacion de la genética para la supremacia blanca



— Race-based

disparities in
adult genetics
B Disigualdades
basadas en |la
raza en la
genética adulta
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Most genetic testing La mayoria d’e.las
pruebas genéticas
sent for URM .
enviadas para URM

A.

Self-Reported Black/Hispanic Race/Ethnicity OR [95% Cl]  p-value

Genetic Testing Sent | ! 1.36[1.13-1.64] 0.0014 *

Positive Testing Result | | 125[093-168] 0.1466
VUS Testing Result I {

0.98 [0.67 - 1.44] 0.9264

056 06 07 08 09 10 11 12 13
OR

A. Raza/Etnicidad Negra/hispana Autoinformada OR [95% CI]  p-valor

Prueba genética enviada : ’ 1.36[1.13-1.64] 00014 *

Resultado positivo de la prueba | - ! 1.25[0.93-168] 0.1466

Resultado de la prueba Vus : . . 0.98[0.67 - 1.44] 09264
05 06 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 17
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CHOP/Penn
Diversity in Genetics
Curriculum Initiative

CHOP/Penn
Diversidad en |la

Iniciati

va Curricular de

Genéti

Ca

= KNnowledge — Conocimiento

e Grand Rounds — Grandes rondas
e Fellow Lectures — Companeros de conferencia

== Reflection - Refleccidn

e Book Club — Club de libros

e Balint Group — Grupo Balint

= Action- Accion

e Personal Practice- Practica personal
e Quality Improvement — Mejora en la calidad




Curriculum Timeline

2022 2023
July August September October November | December January February March April May June

Assessment Pre-test Post-Test
Fellows'
Didactics
Genetics Grand
Rounds
Book Club
Meeting
Balint Group Group 1 Group 2
Grand
Rounds

Session 1 Session 2 Session 3 Session 4

Lecture 1 Lecture 2 Lecture 3 Lecture 4

x The Social
Superior Life of DNA

Dissemination APHMG

Cronologia del plan de estudios

2022 2023

Julio Agosto | Septiembre | Octubre | Noviembre | Diciembre| Enero Febrero Marzo Abril Mayo Junio
Evaluacion Prueba previa Prueba posterior
Didactica de los
compaieros Seccién 1 Seccion 2 Seccién 3 Seccion 4
Grandes rondas de
genética Clase 1 Clase 2 Clase 3 Clase 4
Reunioén del club de Vida social
lectura Superior del ADN

Brupo valiente Grupo 1 Grupo 2
Diseminacion




POLL: Pre-test
Question Example

1. Historically, the term “Caucasian” has
described people from the following
regions (check all that apply):

QS0 QOO0 oW

. Northern Europe
. Mediterranean

Northern Africa

. Sub-Saharan Africa
. Middle East

India

. China
. Pacific Islands

America

ENCUESTA: Ejemplo de
pregunta previa a la
prueba

1. Histoéricamente, el término
“caucasico” ha descrito a personas
de las siguientes regiones (marque
todo lo que corresponda):

. Norte de Europa

. Mediterraneo

Africa del Norte

. Africa Sub-sahariana
. Oriente Medio

India

. China

. Islas del pacifico
America

QS0 Q0 TO



POLL: Pre-test
Question Example

2. How many self-reported Black
individuals were enrolled in the first
cohort of the Human Genome project
(total subjects = 60)7?

a.0
b. 2
C.6
d. 11

ENCUESTA: Ejemplo de
pregunta previa a la
prueba

2. ¢ Cuantos individuos negros auto
informados se inscribieron en la
primera cohorte del proyecto Genoma
Humano (total de sujetos = 60)?

00T
T ONO



Curriculum in Progress

* Pre-test average
knowledge score: 50.6 +
14.6%

* 88% felt that addressing
structural racism in
medical genetics is “very
important”

* 100% reported that
formalized learning would
greatly impact their
clinical practice

Curriculo en progreso

* Puntaje promedio de
conocimiento previo a la
prueba: 50.6 + 14.6%El

* 88% considero que
abordar el racismo
estructural en la genética
médica es "muy
importante”

* El 100% informo que el
aprendizaje formalizado
tendria un gran impacto
en su practica clinica.



Curriculum in Progress Curriculo en progreso

* Grand Rounds speakers * Oradores de grandes rondas
* Shoumita Dasgupta, PhD * Shoumita Dasgupta, PhDDr.
* Ambroise Wonkam, MD  Ambroise Wonkam
* Aishwarya Arjunan, MSGC e Aishwarya Arjunan, MSGC
 Latrice Landry, PhD * Dra. Latrice Landry
* Book Club for Superior * Club de lectura para-Superior
* Ql Project examining delays * Proyecto Ql que examina los
in whole exome sequencing retrasos en la secuenciacion
for non-native English del exoma completo para

speakers hablantes no nativos de inglés



CHAT: What topics would you include in a
curriculum on structural racism in medical
genetics?

CHAT: ¢Qué temas incluiria en un curriculo
sobre racismo estructural en genéetica
medica?
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