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Mayo es el Mes de la Concientizacidn sobre la Salud Mental. Es un momento para crear
conciencia, fomentar conversaciones abiertas y reducir el estigma que rodea a la salud mental. Para
la comunidad con sindrome de Usher, las dificultades para manejar los sintomas, afrontar

la inaccesibilidad, afrontar la sobreestimulacién y procesar las emociones pueden tener un impacto
significativo en nuestro bienestar. En la edicion de este mes de " Sobre el Bienestar", la escritora
invitada Rebecca Alexander comparte un conmovedor articulo sobre cémo un diagndstico

de sindrome de Usher puede afectar la salud mental, junto con herramientas practicas y

estrategias de apoyo.

A medida que el mundo contintia conociendo a las personas que viven con el sindrome de Usher,
es un excelente momento para unirse al Programa de Recopilaciéon de Datos del Sindrome de
Usher ( USH DCP) . Para que los investigadores puedan comprender mejor este

diagnéstico. Si desea mas ayuda para inscribirse, comuniquese con Yael Saperstein, nuestra
Coordinadora de Inscripcion Comunitaria del USH DCP. Yael es experta en el proceso de

inscripcién, la accesibilidad y la orientacién a nuevos participantes en cada paso del proceso. Contacte

con Yael aqui:_y.saperstein@usher-syndrome.org.

jAnuncio de ensayo clinico!

jCyte, Inc. es una empresa de biotecnologia con sede en California. Estan desarrollando un


https://rare-x.org/ushersyndrome/
mailto:y.saperstein@usher-syndrome.org
https://bloomerang-bee.s3.amazonaws.com/images/clapton_cysx6cjdvalm_us_west_2_rds_amazonaws_com_ushersyndromecoalition/GIS%20April%202025.pdf
https://www.usher-syndrome.org/resources/grounded-in-science.html
https://bloomerang-bee.s3.amazonaws.com/images/clapton_cysx6cjdvalm_us_west_2_rds_amazonaws_com_ushersyndromecoalition/GIS%20abril%202025%20es.pdf
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jCell, un nuevo tratamiento, es una terapia celular que podria ayudar a las personas con retinosis
pigmentaria (RP). Este posible tratamiento es independiente de los genes, lo que significa que podria funcionar
en personas con cualquier tipo de RP, independientemente del gen que la haya causado. El 22 de abril de

2025, jCyte anuncio6 el reclutamiento de adultos con RP para su ensayo clinico de fase 2 JC02-88.

¢ Qué es jCell? jCell
es una terapia celular elaborada con células vivas. Esta disefiada para ayudar a proteger y posiblemente
mejorar la vision. La terapia se administra mediante una Unica inyeccion en el vitreo, una sustancia gelatinosa en

el centro del ojo.

Descripcion del estudio:

1. Objetivo de inscripcién: Hasta 60 personas con RP 2.

Tratamiento: Una sola inyeccion de jCell (con 8,8 millones de células) o un procedimiento simulado 3.

Duracion: 6 meses

4. Ubicacion: Sur de California, EE. UU.: Irvine, Beverly Hills y San Diego, CA

¢ Quién puede unirse?

Para unirse, usted debe:

1. Tener entre 18 y 60 afios.

2. Poder viajar al sur de California para todas las visitas de estudio durante los 6 meses.
periodo de

estudio 3. Tener un diagnostico confirmado de retinitis pigmentosa 4.

Tener una visién entre 20/80 y 20/800 en un ojo 5. Todavia tener al

menos 8° de vision central en el mismo ojo donde pueda ver

claramente 6. No haber participado previamente en

estudios jCyte 7. No haber participado en ensayos en los ultimos 6 meses, excepto en ensayos NAC

Mas informacion:

Pagina del estudio jCyte: haga clic aqui
Pagina de ensayos clinicos: haga clic aqui

¢Interesado en unirse?
Hable con su especialista en retina. El podra ayudarle a determinar si cumple los requisitos y explicarle los

siguientes pasos.

Si tiene mas preguntas, puede ponerse en contacto con jCyte en info@jcyte.com.



https://clinicaltrials.gov/study/NCT06912633?term=jc02-88&rank=1
mailto:info@jcyte.com
https://www.jcyte.com/JC02-88-study/
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Consulte nuestra pagina de investigacion actual de USH especifica para el subtipo. de USH asi
como_enfoques terapéuticos independientes de los genes.

Ver la investigacion actual de USH

Los ensayos clinicos necesitan participantes. Asegurémonos de contar con un grupo
sélido de participantes potenciales cuando los investigadores estén listos. Unase hoy
mismo a USH Trust para el futuro de USH.

Unase al USH Trust

La elasticidad y la estabilidad térmica son determinantes clave para el rescate auditivo

Proteinas mini-protocadherina-15

17 de junio de 2024: La USH1F es causada por mutaciones en la proteina protocadherina-15
(PCDH15). Debido a que PCDH15 es una proteina muy grande, la secuencia genética que las
células utilizan para producirla es demasiado larga para que quepa en los virus que se utilizan para

administrar tratamientos de terapia génica.

En un estudio previo, estos investigadores intentaron superar este problema de tamafo examinando
la proteina PCDH15 y disefiando versiones mas pequenas (llamadas mini-PCDH15). Esperaban
que estas mini-PCDH15 cumplieran la misma funcién que la version grande normal de PCDH15. Al
administrar sus diferentes proteinas mini-PCDH15 a ratones con PCDH15 mutante y pérdida
auditiva, los investigadores mejoraron la funcién auditiva. Sin embargo, descubrieron que algunas

de sus proteinas mini-PCDH15 funcionaban mejor que otras, y no estaban seguros de por qué.

En este estudio, se buscé identificar por qué algunas proteinas mini-PCDH15 funcionan mejor que
otras para restaurar la audiciéon en ratones con PCDH15 mutante. Seleccionaron tres de las

proteinas mini-PCDH15 que habian probado previamente en ratones, dos de las cuales

restauraron la funcion auditiva en ratones y una que no, y realizaron experimentos para

intentar identificar la singularidad de las proteinas mini-PCDH15 que funcionaron bien. Descubrieron
que una de las mayores diferencias entre las proteinas mini-PCDH15 que funcionaron y las que no lo
hicieron fue su estabilidad a temperaturas mas altas y su flexibilidad. La mejor proteina mini-PCDH15
fue flexible y estable a temperaturas mas altas, mientras que la peor mini-PCDH15 fue rigida y menos

estable a altas temperaturas.


https://www.usher-syndrome.org/research/progress.html
https://www.usher-syndrome.org/sign-up/
https://www.usher-syndrome.org/research/progress.html
https://www.usher-syndrome.org/research/gene-independent.html
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Lo que esto significa para el sindrome de Usher: Al comprender qué caracteristicas es
importante mantener a medida que una proteina se acorta, los investigadores podran
disefar mejores versiones de mini-PCDH15 para terapias génicas en el futuro. Ademas

de la PCDH15, muchas otras proteinas implicadas en el sindrome de Usher también son
muy grandes. Los virus utilizados en terapias génicas no pueden transmitir sus secuencias
genéticas completas. Por lo tanto, esta misma estrategia de "mini-proteina" podria

utilizarse para superar este problema.

Leer el articulo

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 métodos mas complejos.
Literatura para que la comunidad la use a su propia discrecion. Como siempre, consulte con su

proveedor de atencién médica de confianza si tiene preguntas o inquietudes sobre su situacion.

Para mas noticias cientificas, consulte nuestra pagina de Noticias Cientificas, organizado
por enfoque de tratamiento y tipo de sindrome de Usher.

Por Rebecca Alexander, LCSW-R, MPH, RYT, PLLC

Recibir un diagnoéstico de sindrome de Usher no es un momento Unico que te cambie la vida;
es un proceso. Una serie de reflexiones. Una evoluciéon gradual de cambios internos y externos.
Algunos son silenciosos y sutiles; otros golpean con fuerza y causan una tristeza desgarradora.
Lo cierto es que nunca se trata solo de tu vista o tu oido. Se trata de tu identidad, tu
independencia, tus relaciones (sobre todo contigo mismo), tu sustento, tu confianza, tu futuro

y tu sensacion de seguridad en el mundo.

Mi diagndstico no llegd de golpe, sino que se desarroll6 por etapas. Las pruebas genéticas y
la deteccién temprana han avanzado mucho desde entonces, pero cuando me dijeron que
perderia la vista y la audicién, no pude asimilarlo. Ninguno de nosotros puede. La realidad
se asento lentamente: me costaba leer un menu con poca luz, dudaba en un cruce peatonal
concurrido, me perdia el chiste en una habitacion ruidosa. El mundo se volvié mas dificil

de navegar antes de que mis emociones pudieran alcanzarme.


https://www.usher-syndrome.org/research/science-news/all-archived-science-news.html/article/2024/06/17/elasticity-and-thermal-stability-are-key-determinants-of-hearing-rescue-by-mini-protocadherin-15-proteins
https://www.usher-syndrome.org/what-is-usher-syndrome/science-news/
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Como psicoterapeuta, entiendo que el duelo no espera hasta después de la pérdida. Te acompafa
mientras sigues funcionando, mientras sigues presente, mientras sigues dando lo mejor de ti.

Eso es lo que hace que vivir con el sindrome de Usher sea tan complejo. Te estas adaptando a lo que
se desvanece, intentando mantenerte anclado en lo que queda y preparandote para lo que viene. Es

un equilibrio constante entre presencia y preparacion, aceptacion y anticipacion.

No existe una unica forma correcta de afrontar la situacion, pero estas practicas han sido esenciales para

ami:

e Dale espacio a todo. La gratitud y el duelo suelen coexistir. Puedes agradecer lo que tienes
y aun asi lamentar lo que esta cambiando o lo que has perdido. Eso no es una contradiccion; es
lo que nos hace humanos. Cuanto mas espacio le des a toda la gama de emociones, mas compasiva

sera tu relacion contigo mismo.

e Deja que la gente entre. Un diagndstico de sindrome de Usher no te desanimara, pero el
aislamiento si. Ya sea un terapeuta, un amigo de confianza o alguien que simplemente lo
entienda, la conexion es esencial. No tienes que pasar por esto solo.

El apoyo transforma la manera en que afrontamos las situaciones.

¢ Menciona lo que sientes y lo que necesitas. Cuanto mas claramente puedas expresar tu
experiencia, mas facil sera para los demas apoyarte y para ti mantenerte conectado contigo
mismo. Decir: "Hago todo lo que puedo, pero esto es muy dificil" o "Me encantaria unirme, pero
necesito que me lleven" no te convierte en una carga. Significa que eres honesto y permite
que otros conecten contigo.

e Practica la autoconciencia sin prejuicios. Presta atencion a lo que sientes sin apresurarte a
solucionarlo, a insensibilizarlo ni a ignorarlo. Algunos dias son simplemente dificiles.

Esta bien. Que sea verdad.

e Vuelve a tu respiracion.

Cierra los ojos o baja la mirada. Coloca una mano sobre el pecho o el vientre.
Siente la suave expansion y liberacién de tu respiracion.

No es necesario cambiar nada, sélo notarlo.

Deja que tu respiracion te ancle en el presente. Este es tu punto de partida.

e Date tiempo para el duelo. El duelo no te define; crea espacio para la alegria, la conexién y la
plenitud. Lamentar lo que ha cambiado y lo que aun podria cambiar no es debilidad; es parte de

ser profundamente humano.

Acerca de Rebecca Alexander:
Cuando era adolescente, Rebecca recibidé un diagnostico que le cambid la vida: retinitis
pigmentosa (RP), una rara enfermedad genética que reduciria gradualmente su visiéon hasta quedar

completamente ciega, probablemente a los 30 afios. A los 19 afios, todavia recuperandose de una caida
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Que dejoé su cuerpo atlético destrozado, a Rebecca le diagnosticaron el sindrome de Usher,

la principal causa genética de ceguera y sordera combinadas.

Ahora, a sus 40 afos, con una minima vision y sordera total sin implantes cocleares, Rebecca
afronta la vida con una determinacion inquebrantable y un profundo compromiso con la
conexion. A lo largo de su trayectoria, demuestra que los mayores desafios de la vida pueden abrir

la puerta a una profunda fortaleza y a un sentido mas profundo de si misma.

Con dos maestrias de la Universidad de Columbia y certificaciones avanzadas, Rebecca tiene una
prospera consulta de psicoterapia en Manhattan. Ademas, cred y facilita un programa de estudios

exhaustivo sobre salud mental para profesionales de la salud mental y organizaciones.

Para obtener mas informacién sobre Rebecca, visite su sitio web aqui o siguela en Instagram aqui.

Consulte nuestra pagina web de Recursos de Salud Mental

DESCARGO DE RESPONSABILIDAD: La informacion y los recursos de este sitio web se proporcionan con fines educativos.
y con fines informativos unicamente y no brindan asesoramiento médico ni terapéutico. Consulte
nuestra pagina de recursos de salud mental en nuestro sitio web. Como siempre, consulta con tu profesional de confianza.

proveedor de atencion médica si tiene preguntas o inquietudes sobre su situacion.

¢ Te has unido al Discord de la Coalicion del Sindrome de Usher?_; Servidor comunitario?

Es un lugar seguro para que la comunidad se conecte entre si. Unete.

aqui: https://discord.gg/czwHGaDu7W

Consejo de USH

info@usher-syndrome.org


https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/mental-health.html
https://u3655239.ct.sendgrid.net/ls/click?upn=u001.7FJg2sNQaJXLX8ZpISHOZpCRypf69ZbrqUvYMt2Z1zBwfWaM5SpbfjA75tUSp-2FjdirKZ4Enbiy2esKj-2F7EQlYQ-3D-3DiIuU_zUSu-2BrWbiwp74-2BaQW0RCUjiIkwWPiLv28cOOjO0veO2A5AbXDchb9V6jN91rL7ILb-2FbGUxQPyOwe2ukrvsMJEhWy5R2i38NXoHbi1OyLWewc7FYzrGR3CDAwQaal8N7MDQl6uMO5i7Uv8eTDuCikMUSI9Z9j-2FBT-2FW3wEG0LqwKGi9rZVW7-2Fxv4-2FmZRFLh4u9FUxttfJCezC7YLnZTXxe-2FDUHX3halVaTqagfZq8DNywfDfP4APqs73sG-2FOFr4wFwR6DcfSMrv3O5C5jbTvhhsSfo4qLhjGgWJ7o4-2BVUDi5fgNhLsKc1zBkoSO2scWrOvr-2F0kET-2BGyHfaDj-2Bas6FrrW3fUDSKb-2F0fTHH5Hge5DZiW5sG7jgVShr785dkqrB2m
https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/mental-health.html
https://u3655239.ct.sendgrid.net/ls/click?upn=u001.7FJg2sNQaJXLX8ZpISHOZra3U-2FSc4wvNqOUSdVLyJd-2FDMBj3OP35qZZaTmNXot8D-2FkxJMXHMvLbwtnmiY1LmIA-3D-3DkFPZ_zUSu-2BrWbiwp74-2BaQW0RCUjiIkwWPiLv28cOOjO0veO2A5AbXDchb9V6jN91rL7ILb-2FbGUxQPyOwe2ukrvsMJEhWy5R2i38NXoHbi1OyLWewc7FYzrGR3CDAwQaal8N7MDQl6uMO5i7Uv8eTDuCikMUSI9Z9j-2FBT-2FW3wEG0LqwKGi9rZVW7-2Fxv4-2FmZRFLh4u9FUxttfJCezC7YLnZTXxe-2FDUHX3halVaTqagfZq8DNyx8kSZaZrqNQmOPTXDYwy9cJe4L1sPjE2bMT43wCv0TUXIHIxnH6pjA4I4temyOBKScWCfzXI8ikteMasMJkGzinHUtWs6qSE7rXAsKz-2Ba5kfAfVwaw4vubIuxaixESbFyfRSah-2BrWmTN-2BwewIuPhZQ
https://www.rebeccaalexander.org/
https://www.instagram.com/_rebeccaalexander_/
https://www.instagram.com/_rebeccaalexander_/
mailto:info@usher-syndrome.org?subject=USH%20Tips
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