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CONNECTING THE GLOBAL USHER COMMUNITY

BASADO EN LA CIENCIA: julio de 2024

Accede a los archivos en inglés | Acceder al PDF en espafiol

Conferencia de Conexiones de USH | 19 y 20 de julio, Rochester, NY + En
linea Organizado en asociacion con el Registro del Instituto Técnico Nacional
para Sordos aqui.

jRegistrese para que le tomen un retrato en la exposicion Shine A
Light on Usher Syndrome de la Sociedad del Sindrome de Usher!

iNuestro socio de USH, la Sociedad del Sindrome de Usher, fotografiara retratos para la exhibicién
Shine a Light on Usher Syndrome! Si tiene sindrome de Usher y le gustaria que le tomen un retrato
para la exposicion de retratos Shine a Light on Usher Syndrome, jregistrese para un horario el 19 o
20 de julio!

Enlace de registro

¢ Qué es la exhibicion Shine a Light?

Shine a Light on Usher Syndrome es una de las principales iniciativas de concientizacion de la Usher
Syndrome Society disefiada para compartir los rostros y las historias de la comunidad del

sindrome de Usher. Durante los ultimos 8 afios, la Sociedad del Sindrome de Usher ha trabajado con
fotografos de renombre para seleccionar la mayor coleccion de retratos que documentan a

personas y familias de todo el mundo que viven con esta rara enfermedad.

La exhibicion Shine a Light esta disefiada para viajar por el mundo y se ha presentado en universidades,
vestibulos de edificios, parques al aire libre, museos, centros de conferencias y mas. En mayo de

2024 se estrenaron retratos de la coleccién Shine a Light.


https://www.ushersyndromesociety.org/event/connections-conference-portraits-2024
https://www.usher-syndrome.org/resources/grounded-in-science.html
https://www.usher-syndrome.org/ush2024.html
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en 9 vallas publicitarias de Times Square en la ciudad de Nueva York como parte de la innovadora

campafia de concientizacion de la Sociedad del Sindrome de Usher llamada Cada segundo cuenta.

SHINE A LIGHT ON USHER SYNDROME

JULY 19-20, 2024
SIGN UPS OPEN NOW!
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CORRE POR EL SINDROME DE USHER

jEstamos orgullosos de anunciar que somos un socio benéfico del Marine Corps Marathon, que tendra
lugar el domingo 27 de octubre cerca del Pentagono en Arlington, Virginial

¢ Esperas correr “El Maraton del Pueblo” o conoces a alguien que quiera y necesite un dorsal? j25 corredores
pueden reclamar sus dorsales y recaudar fondos para la Coalicidon del Sindrome de Usher!

Registrate aqui o envie un correg electréonico a Sarah Jordan scjord00@gmaijl.com con cualquier pregunta!

La fecha limite para inscribirse es el 31 de agosto.

¢ 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

Akouos anuncia el programa Resonate®: pruebas genéticas y
asesoramiento para personas con peérdida auditiva neurosensorial

Akouos es una empresa de medicina genética de precisidon que se centra en el desarrollo de posibles
terapias genéticas para mejorar la audicion. Recientemente han lanzado el Resonate Programa para
personas con pérdida auditiva neurosensorial. Este programa ofrece pruebas genéticas para casi 300
genes relacionados con la pérdida auditiva sin costo para usted, su seguro ni sus proveedores de atencion

médica.

¢ Cuales son los posibles beneficios de las pruebas genéticas para la pérdida auditiva?

Las pruebas genéticas tienen la posibilidad de proporcionar un diagndstico a personas que aun no tienen

un diagnéstico de pérdida auditiva. Este diagnostico puede proporcionar informacion sobre

sintomas adicionales que las personas pueden experimentar mas adelante en la vida (por ejemplo, pérdida
de vision). Las pruebas genéticas también pueden ayudar a determinar si se espera que el grado de pérdida
auditiva que experimenta un individuo sea estable o progresivo.

Las pruebas genéticas también pueden proporcionar informacién sobre si los hijos de una persona con
pérdida auditiva también pueden experimentar pérdida auditiva. En general, las pruebas genéticas

pueden brindar a las personas la posibilidad de tomar decisiones mas informadas.

¢,Como funciona el programa Resonate?
Las personas menores de 40 afios en los EE. UU. con pérdida auditiva neurosensorial bilateral (que varia
de moderada a profunda) y/o neuropatia auditiva pueden calificar y deben comunicarse con sus proveedores

de atencion médica para analizar este programa si


https://akouos.com/our-focus/
https://akouosresonate.com/
https://register.hakuapp.com/?event=fe856b03d02aff161478&promoter_name=coalition-for-usher-syndrome-research-inc&registration_type=application&pro=16497
mailto:scjord00@gmail.com
https://discord.gg/Bj8CWqEXhQ
https://discord.gg/czwHGaDu7W
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interesado. El programa Resonate ofrece dos opciones de prueba. La primera opcion es ideal si su
proveedor de atencién médica (incluido su audiélogo) no tiene experiencia en pruebas o
asesoramiento genético, ya que le permite derivarlo a usted (o a su hijo) a un asesor genético de
InformedDNA sin costo alguno para usted. su seguro o sus proveedores de atencion médica
(disponibles a través de telesalud). El asesor genético revisara con usted su historial médico,

la genética de la pérdida auditiva y las limitaciones de las pruebas genéticas. Si desea seguir adelante
después de esta reunién, recibira un kit de prueba de PreventionGenetics para recolectar una muestra
de un hisopo de la mejilla en casa. Después de analizar su muestra, tendra otra cita con su asesor
genético para analizar los resultados de la prueba (generalmente entre 3 y 4 semanas después de que
PreventionGenetics reciba su muestra). Su asesor genético también enviara un informe a su proveedor
de atencion médica auditiva para facilitar cualquier atencién de seguimiento. En la segunda opcion, los
proveedores de atencién médica que estan familiarizados con las pruebas genéticas y el asesoramiento

le solicitaran directamente la prueba genética.

Si esta interesado en participar en el programa Resonate, comuniquese con su proveedor de atencion

meédica.

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

como_enfoques terapéuticos independientes de genes.

Ver investigaciones actuales de USH

Alteracion temprana de la arquitectura de las células fotorreceptoras y pérdida de visién en un modelo

porcino humanizado de sindromes de Usher

7 de marzo de 2022: Los investigadores que realizaron este estudio tenian como objetivo desarrollar

un nuevo modelo animal del sindrome de Usher utilizando cerdos porque los ojos de los cerdos son mas
similares a los ojos humanos en comparacién con otros modelos de animales pequefios como ratones o
peces. Para imitar la condicion humana, realizaron un cambio genético especifico que se

encuentra en pacientes en el gen USH1C en cerdos.

Los cerdos USH1C mostraron sintomas similares a los de los humanos con USH1C, incluida la pérdida
de audicién, equilibrio y vision. También encontraron alteraciones en la estructura de los fotorreceptores,
que son las células sensibles a la luz de la retina. Ademas, los investigadores probaron un posible nuevo
tratamiento de terapia genética en los ojos de los cerdos USH1C que resulté prometedor para restaurar

su vision.


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.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/treating-usher-syndrome-current-research.html
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USHER SYNDR & ME Lo que esto significa para Usher
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En general, este estudio tuvo como objetivo
crear un modelo animal mas preciso para

“Early disruption of
photoreceptor cell

estudiar el sindrome de Usher para mejorar

architecture and loss of i ‘ i nuestro conocimiento del curso de la

vision in a humanized pig ' bt L enfermedad y probar nuevos tratamientos. Preciso
model of usher syndromes” " e . o ) .
Los modelos animales permitiran a los investigadores

entender mas sobre Usher

sindrome y probar posibles tratamientos en el

futuro.

LEE EL ARTICULO

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

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

DESCARGO DE RESPONSABILIDAD: La Coalicién sobre el 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.

SordoPRINCIPAL: Apoyo Integral a la Comunidad Sorda

Fundada en 1995, DeafLEAD brinda un amplio apoyo a personas sordas, con problemas de
audicion, con sordera tardia y sordociegas. Originalmente establecida para administrar un
campamento de prevencion del uso de sustancias para adolescentes, DeafLEAD se ha convertido en
una organizacion vital que ofrece una variedad de servicios para abordar el trauma y la angustia.
Brindan apoyo emocional, acceso a recursos y brindan servicios que incluyen intervencion en

crisis, planificacion de seguridad, defensa y mas.

Vivir en un mundo oyente requiere que las personas sordas aboguen continuamente por una
comunicacion accesible. El enfoque basado en el trauma de DeafLEAD garantiza que las personas
reciban apoyo culturalmente competente, ayudando a transformar situaciones negativas en
resultados positivos. Esta defensa puede conducir a cambios significativos en la vida, como
escapar de relaciones abusivas, recuperar la custodia de los hijos y acceder a mejores viviendas y
estabilidad financiera; todo lo cual puede haber sido anteriormente inaccesible debido a barreras

culturales y linguisticas. Ademas de


https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/all-archived-science-news.html/article/2022/03/07/early-disruption-of-photoreceptor-cell-architecture-and-loss-of-vision-in-a-humanized-pig-model-of-usher-syndromes?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR3v_mmPGVp4lrtxNdfJc24rZ37_VSLpq43pvn_FDXq6a2HrFjVZyr_cNq8_aem_YL_rt8YV5LDRHcmfLLKG4Q
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/
https://deaflead.org/

Machine Translated by Google

Al defender a las personas, DeafLEAD también brinda capacitaciéon educativa para proveedores de

servicios y refugios como una forma de defender a sus clientes.

DeafLEAD ofrece Trauma Center Trauma Sensitive Yoga (TCTSY), una intervencion clinica validada
empiricamente para traumas complejos y trastorno de estrés postraumatico (TEPT) crénico y resistente al
tratamiento. Todas las practicas son en linea, sin necesidad de equipo especial mas alla del acceso a

Internet, lo que brinda total autonomia sobre su espacio y posiciones corporales.

Durante casi 30 afios, DeafLEAD ha sido un modelo de apoyo que garantiza que las personas sordas tengan
acceso a los recursos que necesitan para prosperar en un mundo predominantemente oyente. A través de
una defensa dedicada y programas especializados, DeafLEAD continta teniendo un profundo

impacto en las vidas de aquellos a quienes sirve.

Linea de crisis para sordos (DCL)

DCL apoya a las personas que llaman que enfrentan una variedad de desafios y son victimas de

crimenes.

Videoteléfono: 321-800-3323
DCL ASL ahora

988 Suicidio y crisis salvavidas

El 988 apoya a quienes llaman en crisis suicidas o angustia emocional.
Charlar, Envia un mensaje

de texto, llama o videollama

al 988 988 ASL ahora

Linea de ayuda para casos de desastre (DDH)
DDH apoya a las personas que llaman que luchan con angustia u otros problemas de salud mental
relacionados con cualquier desastre natural o causado por el hombre.

Llame, envie mensajes de texto o videoteléfono al 1-800-985-5990

Compartimos investigaciones vy 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


https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/mental-health.html
https://connectdirect.aslnow.io/app/8/10079t
https://988lifeline.org/chat/
https://988.aslnow.io/phones/100030001/
https://988.aslnow.io/phones/100030001/
https://www.samhsa.gov/find-help/disaster-distress-helpline
https://forms.gle/VUPzsbLY4Ffa93C3A
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Nuestra informacion de contacto


mailto:info@usher-syndrome.org?subject=USH%20Life%20Hack

