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Gracias a quienes completaron la encuesta. de nuestro articulo sobre Bienestar de enero

donde compartio sobre qué temas de bienestar desea leer mas.

La serie “Sobre el Bienestar” es para ti, hecha por ti. Esperamos profundizar en sus solicitudes
en los proximos meses, compartir la investigacion y la literatura revisada por pares que ofrece

informacion sobre el bienestar: la ciencia detras de mantenerse firme. | Manténlos viniendo!

conf iade C . le USH | 19 y 20 de julio. Rad! NY + En i 0 zad
en asociacioén con el Instituto Técnico Nacional para Sordos. Solo quedan cinco meses

hasta la Conferencia hibrida USH Connections. jEsperamos conocerte alli o en linea!
Registrar aqui. —
¢ Se ha unido a la Discord de la Coalicién sobre el Sindrome de Usher? ; Servidor comunitario?
Es un lugar seguro para que la comunidad se conecte entre si. Unete aqui:

hitps:/discord.gg/czwHGaDu7W

ENFOQUE DE INVESTIGACION

Kiora Pharmaceuticals y Théa Open Innovation El 31 de enero de
2024, se anuncio que Kiora Pharmaceuticals firmoé un_acuerdo con Théa Open Innovation

(TOI) para el desarrollo y comercializacion de KIO-301 y el tratamiento de enfermedades
hereditarias de la retina. En

este acuerdo, Kiora recibird un pago por adelantado de Théa y disefara


https://www.usher-syndrome.org/resources/grounded-in-science.html
https://forms.gle/VUPzsbLY4Ffa93C3A
https://discord.gg/Bj8CWqEXhQ
https://discord.gg/czwHGaDu7W
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeAgNS07c07S0AO_j-p18scITzM84-Sa1gFKICxKCCvEcf5Sg/viewform
https://ir.kiorapharma.com/news-events/press-releases/detail/205/kiora-pharmaceuticals-and-tha-open-innovation-enter
https://www.usher-syndrome.org/ush2024.html
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e implementar un estudio de fase 2, mientras que TOI sera responsable de los ensayos clinicos de

fase 3 y de las futuras actividades comerciales y de marketing.

Kiora Pharmaceuticals es una empresa de biotecnologia en etapa clinica que desarrolla

tratamientos para enfermedades huérfanas de la retina y recientemente completé un ensayo de etapa
I/ll de KIO-301 en pacientes con retinitis pigmentosa (RP).

Théa Open Innovation es una empresa hermana de la empresa mundial de especialidades

oftalmicas Laboratoires Théa y puede que le suene familiar debido a la reciente asociacion

entre ProQR y Laboratoires Théa.

KIO-301 es una posible terapia farmacolégica para la RP que actua como un interruptor de luz
molecular, disefado para reasignar las capacidades de deteccion de luz de los fotorreceptores a un
tipo diferente de célula en la retina, las células ganglionares de la retina (CGR). La forma en que

se propone que funcione esta terapia potencial es que KIO-301 puede ingresar a las CGR e

interactuar con los canales ionicos dependientes de voltaje de la membrana celular de manera diferente
dependiendo de la presencia de luz. Cuando hay luz, la forma de KIO-301 se altera, lo que luego
cambia el flujo de corriente generado por el canal iénico dependiente de voltaje y genera sefales

al cerebro. En ausencia de luz, KIO-301 vuelve a una forma de menor energia, lo que detiene la

sefializacion al cerebro.

El ensayo de fase I/ll para KIO-301, ABACUS, Se informd que mostré mejoras

significativas en la vision en pacientes con RP en etapa tardia, incluidas mejoras en el campo
visual, mejoras en la agudeza visual y una mayor vision funcional para completar las actividades de la
vida diaria. Kiora ahora planea implementar un ensayo clinico multicéntrico de fase 2 para la

retinitis pigmentosa en 2024.

Qué significa esto para el sindrome de Usher: esta asociacion aumentara la probabilidad de
que esta posible terapia farmacoldgica supere el proceso de ensayo clinico y, si es efectiva, esté
disponible para el publico en general. Dado que esta estrategia terapéutica es genéticamente

independiente, podria beneficiar a toda la comunidad Usher.

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

POR SI TE LO PERDISTE: NOTICIAS CIENTIFICAS

Historia natural de la retinosis pigmentaria basada en el genotipo, la suplementacién con

vitamina A/E y un biomarcador del electrorretinograma


https://api.newsfilecorp.com/redirect/55DZVUVx1v
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.proqr.com/press-releases/proqr-therapeutics-announces-transaction-completed-for-thea-to-acquire-sepofarsen-and-ultevursen-ophthalmic-assets
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1 de junio de 2023: un grupo de investigadores del Instituto de Gendémica Ocular analizé un

estudio de 1984-1991 sobre los efectos de las vitaminas A y E en la retinosis pigmentaria_para
huscar carrelaciones bioldgicas y modificadores de los resultados del estudio original. Los
investigadores secuenciaron muestras de ADN que se habian recuperado de muchos de los
participantes y utilizaron informacion existente de otros participantes para ver qué mutaciones genéticas
estaban presentes. Los investigadores también utilizaron el tiempo implicito, el tiempo entre que la luz
llega al ojo y la retina responde, para predecir la gravedad de la progresion de la retinitis pigmentosa,
una medida que no se habia utilizado en el estudio original. El estudio original habia demostrado
beneficios de la vitamina A y efectos adversos de la vitamina E. El grupo del Ocular Genomics Institute
incluyo datos adicionales que no se habian incluido en el estudio original, agregé datos de vitamina

A de un estudio posterior para un tamafio de muestra mayor y utilizé nuevos analisis para determinar
una base bioldgica para los efectos. Descubrieron que con la prediccion de tiempo implicita y los datos
adicionales, no hubo ningun efecto estadisticamente significativo de la vitamina A y un efecto

negativo ligeramente menor de la vitamina E en comparacion con el estudio original.
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sintomas en la retinitis pigmentosa y el
sindrome de Usher. También muestra que la
suplementacion con vitamina A no es lo
suficientemente eficaz en la

progresion de la enfermedad como para

recomendarla, mientras que la vitamina E aun deberia ser recomendada.

evitado. Esta investigacion también sugiere que

es necesario desarrollar otras terapias
para frenar la progresion de la retinitis pigmentosa

en el sindrome de Usher.

LEE EL ARTICULO

Para obtener mas noticias cientificas, consulte nuestra pagina de Noficias cientificas, organizados
por enfoque de tratamiento y tipo de sindrome de Usher.
DESCARGO DE RESPONSABILIDAD: La Coalicién del Sindrome de Usher no brinda asesoramiento médico ni

promueve métodos de tratamiento. USH Science News tiene como objetivo ayudar a resumir datos mas complejos.


https://www.usher-syndrome.org/resources/faq/what-is-retinitis-pigmentosa.html
https://www.usher-syndrome.org/resources/faq/what-is-retinitis-pigmentosa.html
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/all-archived-science-news.html/article/2023/06/01/natural-history-of-retinitis-pigmentosa-based-on-genotype-vitamin-a-e-supplementation-and-an-electroretinogram-biomarker
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literatura para que la comunidad la utilice a su propia discrecion.

SOBRE EL BIENESTAR: La representacion importa

Para bien o para mal, los medios pueden influir profundamente en nuestras opiniones sobre la
discapacidad, nuestras creencias sobre ideales y normas culturales y nuestro sentido de identidad.
Los estereotipos de discapacidades, como la sordoceguera, a menudo son perpetuados por los
medios de comunicacién, derivados del punto de vista de la mayoria dominante: las tipicas personas
sanas. Cuando la persona promedio no interactia con personas con discapacidades, su

percepcién se moldea a través de representaciones limitadas y a menudo inexactas de
las discapacidades en los medios.

Por eso es importante la representacion. La representacion precisa y auténtica de las personas
con discapacidad (POR personas con discapacidad) tiene el poder de disolver el estigma dafiino

y los estereotipos negativos.

La representacion de la discapacidad es cada vez mas frecuente en los medios. jEsto incluye la
representacion del sindrome de Usher! Un ejemplo es el programa de television infantil “Mixmups”,
que presenta un personaje con un bastén blanco y un perro guia.

Rebeca Atkinson es el escritor y creador de "Mixmups". Rebecca tiene sindrome de Usher y vive

en el Reino Unido.

Dra. Jasmine Simmons, un audiélogo que vive con el sindrome de Usher, también

publicd recientemente un nuevo libro para nifios, "Extraordinary Jordyn and her Bionic

Ears", la primera entrega de una serie sobre el sindrome de Usher.

La representacion de personas sordas y ciegas en los medios de comunicacion esta

mejorando en el cine y la televisién, con ejemplos que incluyen, entre otros, un superhéroe
sordo en la serie de television limitada de Marvel, "Echo", actores ciegos que interpretan a los
protagonistas de la novela en la adaptacion televisiva de "All the Light We Couldn't See”

y la post-apocaliptica “The Last of Us” de HBO, protagonizada por el joven Keivonn Woodard, el

primer actor negro sordo nominado a un premio Emmy.

Si bien se estan logrando avances, todavia hay margen de mejora. A medida que mas personas
sordas, ciegas y sordociegas compartan sus historias y experiencias, se podran seguir
desmantelando los estereotipos. El uso de braille, lectores de pantalla y navegar en el entorno con

una doble pérdida sensorial son cosas que se pueden introducir a través de los medios.


https://www.bbc.com/news/disability-67168408
https://www.drjasminesimmons.com/
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Todos queremos sentirnos vistos, y al mismo tiempo vernos a nosotros mismos y a nuestro mundo

retratados de una manera auténtica y multidimensional. La representacion importa.

Consulte nuestra pagina web de recursos de salud mental

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

Asistente de maquillaje con voz (VMA) es una aplicacion habilitada por voz para ayudar a las personas con pérdida de vision y

ceguera a comprobar su aplicacion de maquillaje. Ahora disponible tanto en Android como en Apple. Aprende mas.
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https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/mental-health.html
mailto:info@usher-syndrome.org?subject=USH%20Life%20Hack
https://go.redirectingat.com/?id=74968X1525071&url=https%3A%2F%2Fapps.apple.com%2Fgb%2Fapp%2Fvoice-enabled-makeup-assistant%2Fid1638156284&sref=https%3A%2F%2Fwww.cosmopolitan.com%2Fstyle-beauty%2Fbeauty%2Fa46056865%2Festee-lauder-voice-enabled-makeup-assistant%2F&xs=1&xcust=%5Butm_source%7C%5Butm_campaign%7C%5Butm_medium%7C%5Bgclid%7C%5Bmsclkid%7C%5Bfbclid%7C%5Brefdomain%7C%5Bcontent_id%7C0a8154fa-2e64-4add-8de9-18c47df82ec0%5Bcontent_product_id%7Cff10ff41-dcc0-4394-8029-534a2f38b070%5Bproduct_retailer_id%7Cd947582a-0148-444c-a827-07537a22ba7b%5Blt%7C%5Boptxid%7C%5Boptvid%7C%5Bofsxid%7Cbutton_poc%5Bofsvid%7Clt_t%5Bofsxid%7Cshow_header_search%5Bofsvid%7Cshow_search%5Bofsxid%7Csubx_vs_jam%5Bofsvid%7Csubx
https://www.cosmopolitan.com/style-beauty/beauty/a46056865/estee-lauder-voice-enabled-makeup-assistant/

