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CONNECTING THE GLOBAL USHER COMMUNITY

BASADO EN LA CIENCIA: Octubre de 2025
Un balance entre noticias de investigacion y bienestar

para la comunidad con sindrome de Usher

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

Bienvenidos al tercer aniversario del boletin Grounded in Science .

La primera edicion se lanzé con motivo del Dia Mundial de la Salud Mental, que se celebra cada
ano el 10 de octubre. Queremos agradecerles a ustedes, nuestros dedicados lectores, por tres afos
de continuo apoyo y participacion. Su lectura nos ha ayudado a convertirnos en una fuente
confiable de noticias cientificas, actualizaciones de investigacion y recursos de bienestar para
quienes viven con el sindrome de Usher. Mantenemos nuestro compromiso de compartir
informacién precisa y significativa que empodere a nuestra comunidad y apoye tanto la salud fisica

como la mental. jPor muchos afios mas de aprendizaje y conexion!

Dia de Concientizacion sobre el Sindrome de

Usher 2025. Gracias a nuestra comunidad global de USH por otro increible Dia de Concientizacién
sobre el Sindrome de Usher el 20 de septiembre. Nos encanto ver a los miembros de nuestra
comunidad reunirse, defender, recordar y reconocer el Dia de USH. Aqui les presentamos un
resumen de las celebraciones y eventos globales de este ano.
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Cada ano, muchos de nuestros Embajadores y Socios de USH, asi como otras personas

interesadas, solicitan una proclamacion de su gobierno estatal para reconocer este dia.
Consulte las proclamaciones recibidas a lo largo de los afos, incluyendo las ultimas de

2025, aqui.

Unase a USH Trust para mantenerse al dia sobre ensayos clinicos y los criterios
para nuevos participantes. Solo necesita responder diez preguntas para registrarse.

Unase al USH Trust

INVESTIGACION DESTACADA:

El estudio NAC Attack alcanzo6 su objetivo de reclutamiento

por Xiangrong Kong, PhD; Peter Campochiaro, MD; y Folahan Ibukun, MB.Ch.B,
MPH

NAC Attack es un ensayo clinico internacional de fase |l disefiado para determinar si la
administracion oral de 1800 mg de N-acetilcisteina (NAC) dos veces al dia es segura y
eficaz para retrasar la pérdida de vision en pacientes con retinosis pigmentaria (RP). Este es
el estudio mas amplio jamas realizado sobre la RP. Esta financiado por el Instituto Nacional

del Ojo (NEI) de Estados Unidos y dirigido por investigadores de la Universidad Johns Hopkins.

Para finales de agosto de 2025, el estudio habia reclutado con éxito a 485 pacientes
elegibles con RP de 31 centros clinicos en Estados Unidos, Canada, Austria, Alemania,
Paises Bajos, Suiza y el Reino Unido. Esto marca un hito importante tanto para el estudio

como para la comunidad de RP.
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El apoyo de la comunidad RP ha sido extraordinario: NAC Attack no habria alcanzado este hito de
reclutamiento sin el entusiasmo de mas de

630 pacientes que se sometieron a la prueba de deteccion y muchos otros que expresaron interés.

Si bien no todos pudieron inscribirse, el estudio aun brindara conocimientos que ayudaran a las personas

con RP y otras enfermedades retinianas hereditarias durante generaciones.

Los participantes del ensayo NAC Attack estdn tomando la medicacion del estudio y seran monitoreados de

cerca durante 45 meses. La pérdida de vision en la RP se produce lentamente a lo largo de décadas, por

lo que se requiere un seguimiento a largo plazo para observar un posible efecto en la pérdida de la funcién visual.

Durante el periodo del estudio, ni los participantes ni sus médicos, enfermeras ni coordinadores saben
quién recibe el medicamento activo o un placebo (una "pildora falsa"). Esto se hace para minimizar cualquier
posible sesgo subconsciente y permitir que el estudio mida objetivamente los cambios en la funcion visual

de los participantes.

Una vez finalizado el reclutamiento, el estudio contara con una lectura provisional de los datos de

progresion a principios de 2028. Los resultados finales, que responderan a la pregunta de si la NAC es
segura y eficaz para frenar el progreso de la RP, estaran disponibles a finales de 2029. Incluso ahora, este
estudio ya ha recopilado valiosos datos previos a la dosificacion de los participantes del ensayo, lo que ayuda
a los investigadores a comprender mejor la RP e informar el disefio de futuros ensayos para posibles

tratamientos.

Es importante destacar que aun se desconoce si el uso prolongado de NAC oral es seguro y eficaz para el
tratamiento de la RP. No debe tomarse de forma rutinaria, ya que no se conoce completamente la seguridad
de una dosis alta de NAC (3600 mg al dia) durante muchos afios. Dosis mas bajas podrian no retrasar la
progresion de la enfermedad. Si bien la NAC se vende como suplemento dietético en EE. UU., la calidad de
los suplementos puede variar y la cantidad de NAC en un suplemento puede no ser precisa, ya que la FDA
no los regula. Algunos suplementos combinados recientemente comercializados contienen NAC, vitaminas y

otros ingredientes que se consideran beneficiosos para la salud ocular.

Sin embargo, la seguridad de estos suplementos combinados es incierta y no...
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No se sabe si existen posibles interacciones farmacoldgicas con el uso simultaneo de diferentes

antioxidantes.

El estudio NAC Attack es fundamental para la comunidad de RP, asi como para los investigadores y
médicos que trabajan en la busqueda de tratamientos para la degeneracion retiniana

hereditaria. El éxito del ensayo solo se puede lograr gracias a la dedicacion de los participantes, sus
familiares y amigos, los médicos del estudio y el personal. Juntos, estamos marcando una diferencia real

en la atencidon médica y promoviendo el avance cientifico en el tratamiento de la RP y otras

enfermedades retinianas hereditarias.

Consulte nuestra pagina de investigacion actual sobre USH especifica para el subtipo USH, asi como
otros enfogques terapéuticos independientes de los genes,

Ver la investigacion actual de USH

EN CASO DE QUE TE LO PERDISTE: Reportaje de noticias cientificas

Nacuity Pharmaceuticals anuncia datos positivos de un ensayo clinico
Evaluacion de NPI-001 para el tratamiento de la retinitis pigmentosa asociada con Usher

Sindrome

11 de septiembre de 2025:

Nacuity Pharmaceuticals ha compartido noticias emocionantes sobre un posible nuevo

tratamiento para personas con sindrome de Usher. Probaron una tableta antioxidante llamada

NPI-001 para ver si podia retrasar la pérdida de vision.

En este ensayo, participaron 49 personas con sindrome de Usher en Australia. La mitad recibid la tableta

antioxidante y la otra mitad una pildora falsa (placebo) dos veces al dia durante dos...
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ARos. Los médicos monitorearon cuidadosamente los cambios en su vision y la salud de su
retina, y los resultados fueron alentadores: quienes tomaron la tableta NPI-001 tuvieron una pérdida

de fotorreceptores mucho mas lenta que quienes tomaron el placebo.

Basandose en estos resultados positivos, Nacuity planea iniciar un estudio mas amplio en 2026

para confirmar estos hallazgos.

La tableta NPI-001 contiene un antioxidante llamado NACA. EI NACA es muy similar a otro
antioxidante llamado NAC, que se esta probando en el ensayo clinico "NAC Attack", que recientemente
concluyd la inscripcion de participantes en EE. UU., Canada y Europa.

Esta es una noticia prometedora para la comunidad con sindrome de Usher porque NPI-001 y otras
terapias antioxidantes tienen el potencial de ayudar a todas las personas con sindrome de

Usher, independientemente del subtipo.

Enlace de Facebook en la publicacién

#ActualizacionDeEnsayosClinicos #SindromeDeUsher #RetinosisPigmentaria #ComunidadUSH

#CoalicionSindromeDeUsher #Insuficiencia
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CLINICAL TRIAL UPDATE:

Nacuity Pharmaceuticals
Announces Positive Data from

Clinical Trial Evaluating
NPI-001 to Treat Retinitis
Pigmentosa Associated with
Usher Syndrome

USHER SYNDR #ME

COALITION

ID: El texto en azul marino indica: "Actualizacion del ensayo clinico. Nacuity Pharmaceuticals
anuncia datos positivos del ensayo clinico que evaltua NPI-001 para el tratamiento de la retinosis
pigmentaria asociada al sindrome de Usher". Texto en un recuadro blanco centrado sobre dos
hélices de ADN cruzadas sobre fondo azul marino. Logotipo de la Coalicion del Sindrome

de Usher en la parte inferior izquierda.

AVISO LEGAL: La Coalicion del Sindrome de Usher no ofrece asesoramiento médico ni promueve
métodos de tratamiento. El objetivo de USH Science News es resumir la literatura mas compleja

para que la comunidad la utilice a su discrecion.

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

organizada por enfoque de tratamiento y tipo de sindrome de Usher.
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SOBRE EL BIENESTAR: USHchats

De la curacion a la sanacion: repensando la atencidn sanitaria para

Personas con sindrome de Usher

archivo:///Usuarios/clareweigel/Descargas/correo electronico.html

Meagan M. Licenciada en Ciencias de la Enfermeria, Enfermera Registrada, Licenciada en Ciencias de la Salud (HNB-BC)

Sanar vs. curar mi sindrome de Usher

En el sistema de salud actual, el enfoque principal suele ser solucionar o curar enfermedades.

Si bien este enfoque es valioso, también puede influir negativamente en nuestra percepcién de la salud y el
bienestar. Como enfermera, solia sentir que les fallaba a mis pacientes cuando sus enfermedades no tenian
cura, cuando los tratamientos no los "arreglaban" o cuando no seguian los cambios de estilo de vida saludable

o los regimenes de medicacion que les ensefiaba.

Cuando me diagnosticaron el sindrome de Usher, esa misma mentalidad se volvi6 introspectiva. Me pregunté:
¢,Como podria estar sana y completa si tenia una enfermedad progresiva e incurable? Esta forma de pensar era

toxica, implacable y profundamente desalentadora.

Un sistema centrado en la curacion

A lo largo de mi carrera de enfermeria, a menudo me pregunté: ; Es esto lo que realmente es la enfermeria?
é

¢No enfatizé Florence Nightingale la teoria del entorno, centrandose en la nutricion, la observacion, la

comunicacion y el apoyo a la capacidad inherente del paciente para curarse? (Nightingale, 1860/1969).

Si la curacion significara simplemente librarse de la enfermedad, ;no quedarian la mayoria de las

personas que viven con enfermedades crénicas o discapacidades excluidas de ser consideradas
sanas o bien?
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En la escuela de enfermeria, hablamos de atencion holistica: cuidar a la persona en su totalidad. Al
principio, parecia simple, incluso obvio. Pero no fue hasta que realicé un programa de coaching de
enfermeria de nueve meses, me certifiqué en enfermeria holistica y me sumergi en el modelo de
atencion médica holistica, que realmente comencé a comprender la diferencia entre nuestro

sistema actual, centrado en la enfermedad, y un modelo centrado en la curacion.

Redefiniendo la sanacion.

La Dra. Janet F. Quinn describe un sistema de salud curativo como "un verdadero sistema de salud
en el que las personas pueden recibir asistencia adecuada, no téxica y no invasiva para

mantener el bienestar y la sanacion del cuerpo, la mente y el espiritu, junto con las tecnologias de
curacion mas sofisticadas, a veces invasivas, disponibles".

(Quinn, 1992, p. 29). Esta definiciéon me ayudo a darme cuenta de que podia seguir siendo una

persona sana, incluso viviendo con una discapacidad progresiva.

En enfermeria holistica, la sanacion se define como «un viaje que dura toda la vida hacia la

plenitud, buscando la armonia y el equilibrio en la propia vida y en las relaciones familiares,
comunitarias y globales. La sanacién implica los procesos fisicos, mentales, sociales y espirituales de
recuperacion, reparacion, renovacion y transformacion que aumentan la plenitud y la

coherencia. Es un proceso emergente de todo el sistema —cuerpo, mente, espiritu y entorno—

que se une en un profundo nivel de conocimiento interior. La sanacion puede conducir a una mayor

comprension y significado, y puede ocurrir con o sin cura». (Dossey, Keegan y Guzzetta, 2005,

p.7)

Estas perspectivas me permiten verme como un todo. Puedo reconocer mi discapacidad progresiva
y, al mismo tiempo, reconocer que soy suficiente. Mi salud mental y emocional importan, mi espiritu

es resiliente y puedo vivir en equilibrio. Estoy sano.

Vivir plenamente con el sindrome de Usher
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Como enfermera, he llegado a comprender la importancia de atender a los pacientes en su
situacion actual. Quizas no quieran cambiar sus habitos de vida. Quizas su prioridad sea

mejorar sus conexiones Y relaciones. Cada uno de nosotros tiene derecho a definir qué significa
el bienestar en su propia vida.

Me pregunto si otros comparten la perspectiva que yo alguna vez tuve: creer que la salud era
imposible sin una cura, o la frustracion de escuchar a un sistema que dice que uno no puede estar

sano porque no puede curarse.

Como enfermera y persona con sindrome de Usher, quiero empoderarte para que seas el experto
en tu propia condicién. Comparte con entusiasmo con tu equipo de atencién, tu comunidad y tu

familia como es para ti estar bien y saludable.

Una invitacion a la reflexion

¢, Cémo defines la salud en tu vida, especialmente cuando aun no hay cura? ; Cémo se ve el
bienestar para ti, tu familia o tu comunidad?

Los invito a reflexionar sobre esto y, si se sienten comodos, a compartir su perspectiva. Al hacerlo,
comenzamos a transformar no solo nuestra percepciéon de nosotros mismos, sino también la de

los sistemas de salud.

Referencias

Dossey, BM, Keegan, L. y Guzzetta, CE (2005). Enfermeria holistica: Manual para la practica (4.2 ed.).
Jones y Bartlett.

Nightingale, F. (1969). Notas sobre enfermeria: Qué es y qué no es (Obra original publicada en

1860). Publicaciones Dover.

Quinn, JF (1992). La politica del cuidado: De la sanacion al holismo en la atencién sanitaria.
Prensa NLN.

Acerca de Meagan

archivo:///Usuarios/clareweigel/Descargas/correo electrénico.html



Machine Translated by Google

8/10/25, 14:52

archivo:///Usuarios/clareweigel/Descargas/correo electronico.html

correo electrnico.htmi

Meagan usa audifonos desde los tres afios y se gradué con su Licenciatura en Enfermeria en 2009. A los
23 afos, le diagnosticaron sindrome de Usher, un momento que cambid su perspectiva sobre la salud, la

sanacion y la vida. Vive en Redmond, Oregén, con su novio de la prepa (ahora esposo) y sus tres hijos.

Esta sumamente orgullosa de su grupo de Facebook "Mamas Increibles con Ush" , donde conecta y apoya
a otras madres que viven con el sindrome de Usher. Tras pasar unos afios en casa criando a sus hijos,
Meagan reavivo su pasion por la enfermeria al obtener su certificacion en enfermeria holistica. Hoy, ha

vuelto a trabajar a tiempo completo como enfermera titulada, mientras equilibra su vida familiar, la

defensa de derechos y el desarrollo comunitario.

PROGRAMA DE RECOLECCION DE DATOS SOBRE EL SINDROME DE USHER

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

ayuda para inscribirse, comuniquese con Yael Saperstein, nuestra Coordinadora de Inscripcién Comunitaria
del USH DCP. Yael es experta en el proceso de inscripcion, la accesibilidad y la orientacién a nuevos

participantes en cada paso del proceso. Contacte con Yael aqui: y.saperstein@usher-syndrome.org.

Consejo de USH

Aplicaciones como_Aira o Be My Eyes pueden ser excelentes recursos para las personas con baja
vision. Los agentes en vivo o la |A pueden ayudar a encontrar objetos, localizar o identificar lo que

hay a su alrededor.

Envie sus consejos sobre USH a info@usher-syndrome.org
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¢ Te has unido al servidor comunitario de Discord de Usher Syndrome Coalition?

Es un espacio seguro para que la comunidad se conecte. Unete aqui: https:/

O0POOO

discord.gg/czwHGaDu7W

USHER SYNDR ME

*{{Nombre de la organizacion}}* COA I_ | T | O N

~—
-
*{{Direccién de la organizacion}}* - U N RAV E LI N G
*{{Teléfono de la organizacién}}* \
*{{Sitio web de la organizacion}}* \
\
*{{Cancelar suscripciéon}}* s
-..\
\.

Nuestra informacién de contacto
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