PERFILES DE PARTICIPACION CIENTIFICA EN COMUNIDADES RELIGIOSAS

Tipg WU
Nadine VINCENTEN

La Dra. Ting Wu, cofundadora del proyecto Personal Genetics Education, pgEd, trabaja
junto con la Dra. Nadine Vincenten para llevar el didalogo sobre la genética a todas
las comunidades. Con ellas, hablamos sobre aprender de alumnos de secundaria,
traspasar la nocion puramente cientifica del mundo y acercarse a las personas
desde una humildad intelectual. (Arriba izquierda: Dra. Ting Wu. Arriba derecha:
Dra. Nadine Vincenten. Todas las fotos son cortesia de pgEd.)

éQué es pgEd?

NV: Somos una organizacion sin fines de lucro que lidera un movimiento
para ampliar las conversaciones sobre el impacto personal y social de la
genética. EI ADN es el centro de nuestra vida, y gracias a las nuevas
tecnologias ahora podemos entenderlo mejor. Estas herramientas genéticas
abren grandes posibilidades, entre ellas, nuevas terapias de la salud, cultivos que
toleran el cambio climatico y formas de combatir la propagacion de
enfermedades. Aun asi, hay preguntas importantes que considerar. ¢Quién se
beneficiara? ¢Cdmo podemos asegurarnos de que las nuevas herramientas no perpetien
la injusticia? El potencial es grande, pero mas grande es lo que esta en juego.

Por 15 afios, nuestro equipo de cientificos, cientificos sociales y educadores
realizo talleres en escuelas, librerias, museos, lugares de culto, salones
de conferencias, el Congreso de Estados Unidos, asociaciones juveniles,
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y espacios comunitarios. Involucramos a
las personas en cualquier aspecto de la
genética que afecte sus vidas (ej.: salud,
linaje, privacidad) para aumentar su fe y
confianza, fe de que la informacién es
transmitida de forma transparente, y
confianza en que la genética es
importante y comprensible sin un titulo
en ciencia. Hablamos con personas de
toda condicion para incitarlos a preguntar
y tomar decisiones fundadas cuando la
genética tiene implicancias personales.

Cuéntenos sobre ustedes.

NV: Yo naci y me crie en los Paises Bajos.
Hice un doctorado en biologia celular y
molecular en Escocia, y luego me mudé a
Estados Unidos para seguir investigando.
Me encanta investigar, pero también me
gusta compartir mi amor por la biologia.
Las tecnologias genéticas que uso en mi
laboratorio se estan extendiendo, y es
importante tener conversaciones a nivel
social sobre como podemos y queremos
aplicarlas en nuestras vidas. Con pgEd,
puedo combinar mis dos pasiones: la
genética y hablar con otros sobre ella.

TW: Yo dirijo un laboratorio donde
estudiamos los aspectos raros de la
genética e inventamos tecnologias para
visualizar el genoma. A medida que crece
la interfaz entre la genética y el mundo,
me cuesta cada vez mas ser genetista y
no pensar en el impacto de las acciones y
palabras de los genetistas. Alinear lo que
hacemos con nuestra responsabilidad
social fue la semilla que origind pgEd.

&Y como surgié pgEd?

TW: Mi esposo, el genetista George
Church, y yo siempre hablamos sobre las
implicancias sociales, éticas y legales del
entendimiento del genoma. En 2006,
George lanzd6 su proyecto "Person
Genome Project" (PGP) para que la gente
compartiera libremente sus genomas con
fines de investigacion. Mientras tanto, mi
preocupacion crecia sobre la brecha
comunicacional entre el publico y aquellos
que inventaban y aplicaban las
tecnologias genéticas. George y Yo
decidimos hacer un viaje y visitar a
algunos participantes del proyecto, la
mayoria no eran cientificos. Queriamos
contestar en persona cualquier pregunta
que tuvieran, y entender los motivos de
su participacidon. Luego del viaje, Jack
(con un posdoctorado en mi laboratorio),
Dana (socidloga), y yo establecimos a
pgEd como una actividad mas formal y
continua para concientizar al mundo
sobre la genética y las tecnologias
genéticas a través del didlogo bilateral
con toda comunidad, sin importar su nivel
socioeconémico, educativo o cultural, su
religion o identidad étnica y personal. El
primer paso lo dimos en las secundarias.

éQué pensaban los estudiantes?

TW: Cuando eran comunidades
adineradas, varios ya tenian experiencia
con pruebas genéticas. Mostraron
interés, entusiasmo y una mezcla de

curiosidad y aprehensién sobre las
tecnologias. Pero cuando visitamos
escuelas de bajos recursos, los

estudiantes desconfiaban de nosotros,
decian: "éPor qué hacen esto con
nosotros?". En todas nuestras visitas,
confirmamos la existencia de una brecha
sustancial en la comunicacion de la
genética entre los investigadores y la
comunidad, alimentada por la
desconfianza. Zanjar esa brecha es el
motor de pgEd.

&éComo concluyeron que necesitaban
acercarse a personas religiosas?

TW: Muy de pequefia, vivi en una
comunidad rural donde la religién era
parte importante de la vida de muchas
personas. Nuestra comunidad no era
adinerada, pero cuando sucedia algun
desastre nacional o mundial, hasta las
familias que no tenian demasiado
donaban dinero a Ila iglesia. Me
conmovidé mucho ver esa solidaridad, en
especial, de parte de personas que
tenian muy poco.

Ademas, durante mi formacion
cientifica, noté que mis compafieros que
eran religiosos no hablaban de eso en el
campus y en las clases de ciencia. Un
estudiante de posgrado empezd un
grupo informal de lectura de la Biblia que
se juntaba cerca de mi escritorio en el
laboratorio. Y of conversaciones que
nunca hubiera oido de otra forma. Vi un
mundo diferente y pensé que era una
pena que no tuvieran voz plena en la
ciencia.

éComo empezo6 pgEd a involucrarse
con comunidades religiosas?

NV: Inicialmente, no habia nadie en el
equipo que se asociara fuertemente con
una religion. Reconocimos que eran
importantes, pero no sabiamos por
dénde empezar. Habia mucho debate,
pero ninguna solucion estratégica.

TW: Ademds, pgEd tenia mucho que
aprender de las comunidades religiosas
por su buena organizacién y experiencia
en acercarse a la gente. Asi que un dia
empecé a llamar a iglesias cercanas a ver
si querian vernos.

NV: Finalmente, una iglesia local invit6 a
Ting a hablar con una congregacién
sobre genética, lo cual derivd en
conversaciones regulares entre pgEd y
algunos pastores. Aprendimos los unos de
los otros, y asi surgieron las iniciativas

“A medida que la interfaz
entre la genética

y el mundo crece,

me cuesta cada vez mas
ser genetistay no
pensar sobre el impacto
de las acciones

y palabras

de los genetistas”.

Great are the works of the LORD

hey are pondered by all who delight in th
Psalm 11

Ting Wu como oradora en 2018 en "Edicion
del gen: quién traza el limite", panel
coorganizado con la Azusa Pacific University.

“Durante mi formacion
cientifica, noté

gue mis compaferos
que eran religiosos
no hablaban de eso.
Es una pena

que no tuvieran voz
plena en la ciencia”.

& DoSER

Ethics, & Religion

AVAAAS




para llevar esas conversaciones a otros
ambitos, desde reuniones en iglesias muy
locales a conferencias mas grandes.
Inspirados por esas conversaciones y
eventos, el pastor Nathan Barczi escribid un
par de articulos en Christianity Today que
han tenido un gran impacto y han hecho
posibles otros vinculos.

éQué aprendieron de las personas a
las que se acercaron?

TW: pgEd aprende el doble de lo que ensefia,
en especial, de los estudiantes de secundaria,
que cuentan exactamente lo que les sucede en
sus vidas. Es muy diferente de lo que vemos
en las noticias y en las redes sociales, y es
realmente conmovedor.

NV: Hay varias formas de entender y
conocer al mundo. El método cientifico es
importante para nosotras que somos
cientificas. Pero si hablamos de cémo la
ciencia afecta la vida de la gente a nivel
personal, ético y social, traspasamos la
nocidon netamente cientifica. pdEd se
focaliza en las areas donde la genética es
importante para la vida de las personas,
y eso incluye todas las formas de saber.
Nosotras resaltamos la ciencia porque esa
es nuestra especialidad, pero no ponemos
a la ciencia por encima. Intentamos
aprender e incorporar distintas
experiencias, modos de saber y culturas, y
siempre actualizamos nuestros
materiales porque estamos en constante
aprendizaje.

La principal leccion fue descubrir que la
opinion de alguien sobre una tecnologia
genética en particular depende de sus
creencias, valores y experiencias de vida.
Conectar con alguien y reconocer la
importancia que la religion tiene para él

es clave para tener conversaciones
inclusivas. Ademds, sé por experiencia
personal que hay una amplia variedad de
opiniones dentro de la misma religiéon. Me
crie como catodlica en los Paises Bajos, pero el
catolicismo tiene una cultura muy diferente
en Estados Unidos, a veces incluso dudo de
si llamarme catdlica aqui. La religion de la
gente no es monolitica.

Por ejemplo, dirigi un taller para estudiantes
cristianos de periodismo sobre como escribir
para el publico. Hablamos sobre la edicidn
del genoma, vy les sorprendio a algunos que,
aunque fuéramos cristianos, nuestras
opiniones variaran mucho.

Un estudiante me preguntdé dese qué
lugar hablaba la gente sobre genética si
no tenian una religion, équé valores
guiaban sus decisiones? Dije que en mi
experiencia, sin importar el contexto, la
gente solia hacer los mismos
argumentos. Un cristiano diria: "Dios nos
cred y dio el intelecto y herramientas
para desarrollar estas tecnologias, asi
que en su honor, debemos hacer este
trabajo" o "Como cristiano, JesUs nos
mostré que estamos en la Tierra para
ayudar al prdjimo, asi que debemos usar
estas tecnologias para mejorar la vida de
las personas". O podrian decir en cambio:
“Dios nos cred a Su imagen; somos perfectos
asi como estamos” o “La creacién debe
quedar como ahora”.

En contextos seculares, alguien dira: "La
edicion del genoma no es natural, no siento
que esté bien. No debemos cambiar
nuestro ADN”. O pueden hacerlo mas
cientifico y decir: “La evolucion es un
proceso que funciona. Si lo alteramos, {qué
pasara con la humanidad en el futuro? O diradn: “La
edicion del genoma es una oportunidad de

en Baltimore,
conversaciones sobre el cuidado de la salud. Organizadores, pastores y personal pgEd.

Maryland en 2016 para involucrar a sus congregaciones en

curar enfermedades genéticas, y tenemos la
responsabilidad de eliminar el sufrimiento”.
Lo mismo piensan otras comunidades, pero
lo expresan de forma diferente.

éCOmo crean espacios mas inclusivos
para estas conversaciones?

NV: Muchos de nuestros eventos se centran
en el didlogo. No estoy alli para sermonear
o decirle a alguien qué pensar. Intento
compartir mi experiencia y crear vinculos, no
"arreglar" sus "déficit" de conocimiento
cientifico, o convencerlos de algo. La gente
comienza a hablar enseguida movidos por
una pregunta o en un juego de roles. Cuando
la conversacion empieza a fluir, notan que
incluso dentro de la misma comunidad, hay
diferentes opiniones, y les da curiosidad.
Esos son algunos de mis momentos favoritos.

éAlguna sugerencia para quienes
quieran acercarse a las comunidades
religiosas?

NV: Empezar con un lugarefio es
suficiente, no es necesario una
conferencia o un programa. Una vez que
creas un vinculo y la persona siente que
genuinamente quieres estar alli, el resto
se da naturalmente. No hay reglas que
pueda darles, pero tener la mente y el
corazén abiertos es clave.

A los cientificos que dudan, sean directos
sobre lo que pueden o no hablar, y acepten
que también estan alli para aprender. Yo
digo: "Estoy aqui como genetista y puedo
hablar de eso. No estudié la Biblia, no
puedo hablar sobre teologia, aunque estoy
dispuesta y tengo curiosidad para aprender
de ustedes”. Con esas barreras clarificas el
lugar desde donde hablas e incentivas a la
gente a participar porque no estas

“La opinion de alguien
sobre una tecnologia
genética en particular
depende de sus
creencias, valores y
experiencias de vida.
Hay una amplia
variedad de opiniones
dentro de la misma
religion”.
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menospreciando su identidad, sino que te
estdas acercando desde wuna humildad
intelectual.

TW: Una de las formas para expandir
pgEd es encontrando comunidades o
personas interesadas en comenzar sus
propios proyectos. Los respaldaremos vy
luego nos haremos a un costado porque la
gente de la comunidad conoce mejor sus
necesidades.

NV: Lo ideal es hallar un grupo ya formado y
desde alli expandirte.

&Como miden su impacto?

TW: Somos muy selectivas con la
evaluacion formal porque no queremos que
las personas se sientan como ratas de
laboratorio.

Medimos nuestro éxito por la gente que nos
dice luego de un evento: "Quiero preguntarles
algo que nunca le pregunté a nadie" o
"Siempre me preocup0 este tema, pero ya
no". Una vez hubo tension entre dos
participantes y luego uno dijo: "Nunca
pensé que alguien interpretaria lo que dije
cdmo lo hizo esa persona".

Tenemos anécdotas, que son
importantes y también con ellas medimos
nuestro éxito. También con los vinculos
duraderos con grupos con los que
trabajamos en el pasado, o personas que
nos hacen preguntas por correo luego de
una visita a su comunidad.

NV: Hacemos evaluaciones mas formales
con los educadores, es mas facil con ellos
porque vuelven todos los afios a los
talleres, y podemos hacerles

un seguimiento. Observamos que los
docentes se sienten mas cdémodos para
hablar sobre genética con sus estudiantes,
y nos dicen: “Los alumnos me preguntan si
pueden tomar mi clase el afio que viene
porque oyeron a unos amigos hablar de
ella”. A veces estudiantes de hace muchos
afios vuelven con preguntas o nos cuentan
que hablaron de genética con sus familiares.

éQué diferencia esperan hacer?

TW: Queremos asegurarnos de que nadie
acepte consejos de genética sin hacer
preguntas primero. Por eso queremos que
todos participen en discusiones y debates
sobre aspectos de la genética. El recuerdo
de ser respetados por sus preguntas y
opiniones los hara sentirse mas comodos
a la hora de cuestionarse, y tal vez
piensen en la via genética para su salud. Asi
evitaremos que las tecnologias creen otra
brecha social.

También podemos contribuir a la
interaccion entre genética y cambio
climatico. No obstante, cualquier enfoque
genético necesita de la informacion y
aprobacion de las comunidades. Queremos
generar un didlogo vibrante entre los
cientificos y la gente, y estimular el
codesarrollo de estrategias.

Para finalizar, me encanta cuando alguien dice:
"No tengo que leer todos esos articulos
cientificos, ahora puedo participar de la
conversacion". La nocion falsa de que "debes
entender de ciencia primero" suele
desanimar a la gente a que exprese sus
opiniones. La gente se involucra cuando

“La gente se involucra
cuando algo puede
llegar a afectar sus
vidas, a su familiay a la
sociedad. Cuanto mas
involucrados, mejor sera
paratodos”.

Para mas recursos DoSER, y mas
informacion sobre Ting Wu y Nadine
Vincenten, visita:

@ sciencereligiondialogue.org
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