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Marzo es un mes muy ocupado aqui en la Coalicion del Sindrome de Usher. Un grupo de nuestros
campeones de USH con sede en EE. UU. se estan preparando para reunirse con sus miembros

del Congreso para abogar por un aumento de la financiacion federal para la investigacion del sindrome de Usher.

jiCompartiremos como te fue el proximo mes!

Conf . . . USH | 19 y 20 de julio. Roct NY + En i o izad
con el Instituto Técnico Nacional para Sordos En otras noticias, ¢puedes creer que solo faltan 4

meses para la Conferencia USH Connections de 2024? jEsperamos conocerte alli o en linea!

Registrar aqui.

¢ Se ha unido a la Discord de la Coalicion sobre el Sindrome de_Usher? ; Servidor comunitario? Es un lugar
seguro para que la comunidad se conecte entre si. Unete aqui: https://discord.gg/

czwHGaDu7W

ENFOQUE DE INVESTIGACION

jCyte y el ensayo fundamental de fase 3 en EE. UU. El

21 de febrero de 2024, jCyte publicé este interesante comunicado de prensa: “jCyte Inc. __

Anuncia la reunién positiva de tipo B previa a la fase 3.de la FDA y describe los planes para iniciar el ensayo
fundamental de jCell® para la retinitis pigmentosa en la segqunda mitad de 2024”.

jCyte es una empresa de biotecnologia con sede en California que trabaja para desarrollar una

terapia innovadora para tratar los trastornos degenerativos de la retina, incluida la retinitis.


https://www.usher-syndrome.org/ush2024.html
https://www.usher-syndrome.org/resources/grounded-in-science.html
https://www.jcyte.com/news/press/2024-feb-21/
https://discord.gg/Bj8CWqEXhQ
https://discord.gg/czwHGaDu7W
https://www.jcyte.com/news/press/2024-feb-21/
https://www.jcyte.com/news/press/2024-feb-21/
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pigmentosa (RP) y recibid la designacion de Terapia Avanzada de Medicina Regenerativa

(RMAT) de la FDA por su “terapia celular alogénica de primera clase, jCell”. Las jCells son similares

a las células madre que aun no se han desarrollado completamente hasta convertirse en
fotorreceptores maduros y trabajan para preservar la vision. liberando sustancias que reducen la
muerte de las células fotorreceptoras y promueven la funcién de los fotorreceptores

supervivientes. Debido a que la supervivencia de los conos depende de una sustancia liberada por los

bastones, esta terapia celular actua como un tratamiento de prevencion de la pérdida de vision independiente de los genes.

El disefio del ensayo clinico de fase 2/3 de jCyte fue aprobado por la FDA y jCyte afirma que "se espera
que la inscripcidon comience en la segunda mitad de este afio y se compartira mas informacién

cuando sea apropiado".

Qué significa esto para el sindrome de Usher: jCell, esta terapia celular alogénica de primera en su
clase, avanza a la Fase 3 y nos acerca un paso mas a un tratamiento potencial para quienes

padecen diversas formas de RP, incluidos aquellos que viven con el sindrome de Usher.

Consulte nuestra pagina de Investigacion actual sobre USH especifica para el subtipo de USH

asi camo enfoques terapéuticos independientes de genes.

Ver investigaciones actuales de USH

POR SI TE LO PERDISTE: NOTICIAS CIENTIFICAS

Los progenitores neuronales humanos que expresan GDNF mejoran la proteccion de la retina en un

modelo de degeneracion de la retina en roedores

3 de octubre de 2023: Se estan evaluando muchas modalidades para el tratamiento de enfermedades
degenerativas de la retina como la retinitis pigmentosa (RP), incluida la terapia con células madre

en la que las células muertas o dafiadas se reemplazan por otras sanas. En un estudio anterior, las
inyecciones subretinianas de células progenitoras neurales humanas (hNPC) y una version

disefiada que expresa un factor de crecimiento nervioso (RNPCGDNF) preservaron con

éxito la funcién visual. Sin embargo, estos experimentos se realizaron utilizando modelos de

raton que mostraban etapas tempranas de degeneracién de la retina y no se trasladaron a pacientes

clinicos en etapas posteriores de la enfermedad.

En este estudio, dos grupos de ratas del Royal College of Surgeon (RCS), que son un modelo bien
establecido para RP, recibieron inyecciones subretinianas de hNPC y/o hNPCGDNF en un ojo en
diferentes momentos (21-23 dias y 60 dias). ) para evaluar su efecto en las etapas tempranas y

tardias de la degeneracion de la retina. El restante


https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/treating-usher-syndrome-current-research.html
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/treating-usher-syndrome-current-research.html
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/gene-independent.html
https://www.jcyte.com/news/press/2021-nov-15/
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El ojo se utilizé como control. 90 dias después del tratamiento, se midio la vision y luego se
sacrificaron todas las ratas y se recolectaron y procesaron las retinas. Los resultados muestran que
la inyeccion subretiniana de progenitores neuronales humanos que expresan GDNF permite una
mejor preservacion visual y celular que solo hNPC tanto en las etapas tempranas como tardias de
la enfermedad. El tratamiento con hNPCGDNF produjo multiples beneficios, incluida la activacién
de vias especificas de supervivencia celular, la reduccion del estrés oxidativo y la promocion

de procesos de regulacion celular como la fagocitosis, que mejora la salud celular.
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LEE EL ARTICULO

Para obtener mas noticias cientificas, consulte nuestra pagina de Noticias cientificas,

organizados por enfoque de tratamiento y tipo de sindrome de Usher.

DESCARGO DE RESPONSABILIDAD: La Coalicion del Sindrome de Usher no brinda asesoramiento médico
ni promueve métodos de tratamiento. USH Science News tiene como objetivo ayudar a resumir literatura

mas compleja para que la comunidad la utilice a su propia discrecion.

SOBRE EL BIENESTAR: Humor

Se ha demostrado que el humor es un recurso valioso en el manejo del estrés. Si esto es algo con lo
que tienes dificultades, no te preocupes, jno estas solo! Afortunadamente, el humor es una habilidad

que se puede aprender con practica.

"El humor puede describirse como una actitud alegre y relajada ante la vida o

temperamento basico fundamental, que se hace evidente en la frecuencia con la que una persona

se rie de diferentes situaciones de la vida, sonrie y es feliz”. (Nadja 2016).


https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/all-archived-science-news.html/article/2023/10/03/human-neural-progenitors-expressing-gdnf-enhance-retinal-protection-in-a-rodent-model-of-retinal-degeneration
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/
http://pubs.sciepub.com/education/4/17/1
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Parte del estrés y la ansiedad que conlleva una enfermedad rara se debe a la forma en que te afecta a
nivel social. Tener cualquier grado de pérdida sensorial dual puede impedir su capacidad para
comunicarse, conectarse con otros o navegar en su entorno. Quizas también exista un nivel

de dificultad social para participar en el humor entre compafieros cuando se tiene el sindrome de
Usher (USH). Por ejemplo, en un aula, puede resultar dificil entender un chiste debido a la dificultad

para acceder a la audicion residual, el ruido de fondo, la cadencia del habla y el tiempo.

Los padres de nifios con USH también pueden experimentar mayores niveles de estrés, ya que criar a
un nifio con una discapacidad puede ser un desafio emocional, fisico y financiero (Heidi, 2020).

Las personas con sindrome de Usher y sus seres queridos podrian beneficiarse al incluir
intencionalmente el humor y la risa en sus vidas para ayudarlas a sobrellevar la situacion y aprender a

adoptar una mentalidad mas positiva.

Puede ser facil sentirse abrumado al navegar por las complejidades de esta rara enfermedad, y es
necesario cumplir con el trabajo incesante que aboga por sus necesidades. Intente utilizar el humor
como estrategia de afrontamiento para informar a otros sobre el USH. Puede ser dificil Y vale la
pena trabajar para fomentar el sentido del humor y reir para reducir el estrés.

La risa es beneficiosa para todos.

Beneficios de la risa Un
buen sentido del humor no curara el sindrome de Usher, pero puede ayudarte a controlarlo.
A nivel fisico, la risa puede aliviar la tensidon muscular, hacernos sentir mas ligeros y estimular el

sistema inmunoldgico.

Emocionalmente, el humor puede ayudarte a salir de tu cabeza, conectarte con los demas y
controlar la ansiedad. Usar el humor como mecanismo de afrontamiento y herramienta de regulacion

emocional puede ayudar a fomentar una sensacion de control y resiliencia.

En general, incorporar sentido del humor puede crear un autoconcepto mas positivo, una mayor

conciencia de uno mismo y una actitud mas positiva hacia la vida.

Como fomentar tu sentido del humor:

e Prueba el yoga de la risa - Buscalo. No te decepcionaras.

e Participe y busque el humor en la vida a través de historias divertidas, peliculas, chistes y gente
divertida.

e Practica reir. Reflexiona sobre como te sientes después.

e Haz una lista de peliculas, programas, comediantes y cémics que te hagan reir.

Guarde la lista en algun lugar al que pueda acceder facilmente.


https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S089142222030130X?via=ihub
https://www.wikihow.com/Do-Laughter-Yoga
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s Riase de los contratiempos de USH, como tropezar con algo o escuchar mal algo.

El humor fomenta una actitud positiva hacia la vida y el mundo que te rodea.
Aprender a aceptar un lado mas tonto de la vida puede ayudarte a encontrar coraje, paz y alegria. La

vida esté llena de potencial y mereces presentarte como la mejor version de ti mismo.
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Compartimos investigaciones y literatura revisada por pares que ofrecen informacién sobre el bienestar:

la ciencia detras de mantenerse firme. Complete esta encuesta para solicitar un tema.

Consulte nuestra pagina web de Recursos de salud mental

DESCARGO DE RESPONSABILIDAD: La informacion y los recursos de este sitio web se proporcionan

Unicamente con fines educativos e informativos y no brindan asesoramiento médico o de tratamiento.

Truco de vida del dia de USH

Envie sus trucos para la vida de USH a info@usher-syndrome.org

Sean mis ojos_La aplicacion también se puede utilizar para generar descripciones de imagenes de una

foto. Si un amigo te envia una foto por mensaje de texto y no estas seguro de lo que estas viendo, haz
clic en compartir foto y luego desplazate hacia abajo hasta "Describir con Be My Eyes" para obtener

una descripcion detallada de la imagen. -Usuario de iPhone USH3A.



http://pubs.sciepub.com/education/4/17/1
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2020.103700
https://www.mayoclinic.org/healthy-lifestyle/stress-management/in-depth/stress-relief/art-20044456
https://www.wikihow.com/Do-Laughter-Yoga
https://www.healthline.com/nutrition/laughing-yoga
https://forms.gle/VUPzsbLY4Ffa93C3A
https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/mental-health.html
mailto:info@usher-syndrome.org?subject=USH%20Life%20Hack
https://www.bemyeyes.com/
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