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Estamos a poco mas de un mes de reunirnos con la comunidad del sindrome de Usher en nuestra Conferencia
USH Connections, del 17 al 19 de julio de 2026, en persona en el Radisson Blu Mall of America en Bloomington,

Minnesota, y en linea para

Asistentes virtuales de todo el mundo.

La comunidad esta cada vez mas entusiasmada, y este numero de Grounded in Science refleja ese impulso. En su
interior, encontraras las Ultimas novedades en investigacion, noticias de la comunidad y todo lo que necesitas saber

mientras nos preparamos para USH2026.

Algunas actualizaciones importantes ahora que entramos en la recta final: La fecha

limite para reservar hotel es hoy, 10 de junio. Si aun no lo has hecho, reserva tu habitacién. a la tarifa con descuento

para asistentes a la conferencia de 199 délares por noche antes de que se cierre el bloque de habitaciones para el grupo.

Aun estas a tiempo de inscribirte para asistir en persona. Nos encantaria contar con tu presencia en Bloomington.

Registrate aqui.

Nota sobre accesibilidad: Si bien el plazo para solicitar adaptaciones individualizadas ya ha finalizado, USH2026 esta
disefiado desde cero con la accesibilidad como principio fundamental, incluyendo interpretacion en lengua de signos
americana (ASL) en el escenario, subtitulos en tiempo real (CART), iluminacién adicional, sefializacion con

letra grande y mucho mas.

¢ No puedes asistir en persona? La participacion virtual en nuestra sesion plenaria de dia completo, el sabado 18 de
julio, esta abierta a todos, sin limite de inscripciones, independientemente de tu ubicacién. Registrate para asistir

virtualmente aqui.

jEstamos deseando verte, ya sea en Bloomington o en linea!


https://www.usher-syndrome.org/ush2026.html/event-form/ush2026-registration/108495/tickets
https://www.usher-syndrome.org/ush2026.html/event-form/ush2026-registration/108495/tickets
https://book.passkey.com/event/51049160/owner/10695459/home
https://www.usher-syndrome.org/resources/grounded-in-science.html
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%20May%202026%20es.pdf
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Obtén mas informacion sobre USH2026.

Odylia Therapeutics, una organizacion sin fines de lucro con sede en Atlanta, ha recibido una subvencion de
$249,719 del Critical Path Institute (C-Path). Este dinero contribuira a financiar una terapia génica para el
sindrome de Usher tipo 1C (USH1C). La terapia génica consiste en introducir una copia sana de un gen en las
células para restaurar su funcion. Las personas con USH1C nacen sordas y suelen empezar a perder la vision
durante la adolescencia. Esta pérdida de vision se debe a la retinosis pigmentaria (RP), una enfermedad ocular
que dafa progresivamente la retina, la parte del ojo que detecta la luz. Actualmente, no existe ningun

tratamiento para detener o ralentizar esta pérdida de vision.

La terapia de Odylia utiliza un virus pequefo y modificado, llamado virus adenoasociado (AAV), para

introducir una copia funcional del gen USH1C en las células de la retina. El virus se utiliza como herramienta de
administracion. Los estudios preliminares sugieren que el gen llega a las células correctas y cumple su funcién.
Esta subvencion financiara las pruebas de seguridad y ayudara al equipo a desarrollar la terapia. Estos pasos son

necesarios antes de que el tratamiento pueda probarse en humanos.

Lo que esto significa para la comunidad del sindrome de Usher: Esta subvencion representa un paso positivo para
las personas y familias afectadas por el sindrome USH1C. La investigacion de enfermedades raras puede ser
dificil de financiar, por lo que este tipo de apoyo es fundamental. Ain no han comenzado los ensayos en
humanos, pero el proyecto avanza. Cada paso acerca a los investigadores a un tratamiento que algun

dia podria ayudar a proteger la vision en personas con sindrome USH1C.

Articulo relevante:

Geneo Online

Consulta nuestra pagina de Investigacidn actual de LISH especificos para el subtipo USH, asi como otros
enfoques terapéuticos independientes de los genes . _
Unase a USH Trust para mantenerse al dia sobre ensayos clinicos y nuevos

criterios de participacion. Registrese respondiendo diez preguntas breves.

Unete a la Fundacion USH

Se han descubierto células de la retina que podrian reparar la pérdida de vision.


https://www.usher-syndrome.org/sign-up/
https://www.usher-syndrome.org/research/progress.html
https://www.usher-syndrome.org/research/gene-independent.html
https://www.usher-syndrome.org/ush2026.html
https://www.geneonline.com/odylia-therapeutics-receives-249719-grant-from-c-path-to-advance-gene-therapy-for-usher-syndrome-type-1c/

Machine Translale¢rtRPEe6825: Un posible tratamiento para las enfermedades de la retina, incluyendo todos los tipos
de sindrome de Usher, es la terapia de reemplazo celular. Este enfoque aun esta en desarrollo, pero la
idea es cultivar nuevas células fotorreceptoras a partir de células madre e implantarlas quirdrgicamente

en la retina para restaurar la vision.

En este estudio, los cientificos descubrieron un nuevo tipo de célula madre llamada células madre
retinianas neuronales humanas (hNRSC). Estas células pueden regenerarse con mayor eficacia y
podrian reparar mejor la retina. Cuando los investigadores las trasplantaron en los ojos de
ratones con degeneracion retiniana, los ratones mostraron una mejor vision y una estructura

retiniana mas sana.

Lo que esto significa para la comunidad del sindrome de Usher: La terapia de reemplazo celular
auln se encuentra en las primeras etapas de desarrollo, pero podria ser eficaz para todos los
subtipos de USH, independientemente de las alteraciones genéticas. Esta investigacién ayuda

a los cientificos a comprender qué células madre podrian ser mas Utiles para la creacién de células

retinianas de reemplazo en futuras terapias.

Enlace al articulo

La Coalicién del Sindrome de Usher no ofrece asesoramiento médico ni promueve
tratamientos. USH Science News tiene como objetivo resumir la literatura mas compleja
para que la comunidad la utilice a su criterio.

Para mas noticias cientificas, consulta nuestra pagina de Noticias Cientificas. Organizado por

enfoque de tratamiento y tipo de sindrome de Usher.

La maternidad es uno de los viajes mas gratificantes y a la vez mas desafiantes que una persona puede
emprender. Si a ese viaje se le suma el sindrome de Usher, el panorama cambia considerablemente.
La pérdida progresiva de la vision y la audicion que conlleva el sindrome de Usher puede hacer

que los momentos cotidianos de la crianza de los hijos se sientan mas complicados, mas solitarios

y, a veces, mas dificiles de sobrellevar sin alguien que realmente lo entienda.

Precisamente por eso existe Awesome Moms with USH.

Awesome Moms with USH comenzé hace cinco afios como una comunidad privada de apoyo

para madres que viven con el sindrome de Usher. Se conectan a través de un grupo privado y
reuniones regulares por Zoom, un espacio construido sobre la honestidad, la experiencia compartida y el
tipo de comprension que solo proviene de alguien que también lo vive. La membresia esta abierta a
solicitud, y la comunidad abarca a madres en todas las etapas, desde madres recién diagnosticadas con

nifos pequefios hasta madres con experiencia.


https://u3655239.ct.sendgrid.net/ls/click?upn=6gaTg1Y5AAwY9ef8Dw2sGH6UKHuWobpPtbv89qBrYPef227wyAaKlP9skMu2oooDsAr-2BuQl3QRqM-2FeJNL1-2FnTLmoYQqxxL9BJytEUHasWJMugvTOItSrfg9llf9jQU87m8-h_r-2BtZGgcq2PsZ3BoB08JnsEPansEI-2BwyrvhJLK7olRaL8XAfq5JWqdhve3H54FukDFk1YV6QIwikdXA31jr47mWAyrOk2-2FFIwM7UbaZ-2F550PBJf5hcxL2RfRCa7IxKcurH0XOhQQOzmLmPesYDhBV7LrmCeByd2LHxvxjA5t4U1wn6cdPB8FsiZn8RgYPDtEtX2LAfn1uvLCkxk9-2BWHYlZYm1hW59hg1EmjSpKVvHVxw4W01EvLMtc5jCnuGpL0D3nTaqU2ZH-2BtD-2Bn6Qg-2FwHSzeMtFwdAfIL-2B6tLlMYjq9UVWfzRz22EuY1ELyL4qZTl0WjfxuwnFsbOZ-2FJ2cN4Q5tONPNF2F9-2FQMd16lWEKzju21izTONH-2Bef41tCiE-2BYdv8
https://www.usher-syndrome.org/research/science-news/all-archived-science-news.html/article/2025/04/07/retinal-cells-discovered-that-could-repair-vision-loss

Machine Translafdddsgs3uygehijos ya son adultos y que ahora aparecen para ofrecer orientacion y

perspectiva a quienes estan comenzando en ese camino.

Les preguntamos a los miembros por qué se unieron y qué significa el grupo para ellos. Sus

palabras lo dicen todo.

«Si bien la experiencia de cada persona en USH es diferente, al igual que la experiencia de
cada madre con la maternidad, sigue siendo muy util contar con una comunidad de madres de USH

a las que recurrir para obtener apoyo, consejos y conexiéon». — Sarah Turner, EE. UU .

"Este grupo me ha demostrado que no estoy sola y que tener el sindrome de Usher no define mi
valia. Me ha recordado que aun puedo vivir una vida plena y ser un ejemplo positivo para mis hijos."

— Mel, Australia

"Es un lugar seguro donde podemos compartir nuestros retos y frustraciones, hacer
preguntas, celebrar los éxitos y reirnos. jPorque todos lo entendemos! No estamos solos."

— Lynne Gilpatrick, Florida

«Juntas, nos brindamos apoyo mutuo, formando pilares que sustentan nuestras vidas. Como
madres que vivimos con el sindrome de Usher, representamos un amplio espectro de edades,
experiencias, perspectivas e ideas. Honramos la maternidad con un vinculo comun.» — Rose

Kamma Morrison, artista visual.

"La maternidad es un desafio en si misma. Pero es una aventura completamente diferente cuando
se le suma el sindrome de Usher. Estas increibles mamas... jnos entendemos!" — Andi Horstkotte,

Tennessee

"Mis hijos ya son mayores y se han ido de casa. Me uni a este grupo porque senti que podia ofrecer
consejos de primera mano a otras madres increibles del USH. j|No estamos solas!"
— Dawn Hilaire, North Port, Florida

"Aunque solo me uni a este grupo hace dos afnos, jsiento que conozco a estas mujeres de toda la
vida! jSin prejuicios, solo personas que simplemente me entienden!" — Carolyn, Middletown,
NJ

«Awesome Moms with USH ocupa un lugar especial en mi corazén. No hay mucha gente que sepa
lo que es vivir como nosotras, pero de alguna manera, las encontramos en este grupo, y eso me llena
de alegria». — Tara Bowman, administradora de Awesome Moms with USH y miembro de la junta

directiva de la Coalicion del Sindrome de Usher.

"Conocer a estas mujeres increibles, tanto en linea como en persona, realmente ha cambiado mi vida.

Me llena de la mejor manera." — Amy Patton, TX



Machine Translategt BgdGatsgle nifio con necesidades especiales no es para cualquiera. Mi diagnéstico de USH llegé mucho antes
de ser madre, y formar parte de este grupo tan especial me brinda SOLIDARIDAD y AFIRMACION. jEstoy

muy agradecida! — Kate Hordichok, EE. UU.

"Me ayuda a mantenerme conectada, apoyada y segura mientras sigo adaptandome a la pérdida

de audicion y visién." — Karen, Utah

Estas voces provienen de Estados Unidos, Canada y Australia; son de madres en distintas etapas
de la vida, con diferentes tipos de sindrome uterino y diversas situaciones familiares. Sin embargo,
el hilo conductor de cada respuesta es el mismo: la conexién, la comprension y el alivio de no tener que

dar explicaciones a alguien que ya te entiende.

Como dijo Danay Trest: "La certeza de ser comprendidos y apoyados brinda consuelo y fortaleza

cuando se necesita. Los ujieres nos apoyan, y nos apoyamos mutuamente".
De eso se trata Awesome Moms with USH.

¢Quieres unirte?
Awesome Moms with USH esta abierto a madres que viven con el sindrome de Usher. Para

solicitar acceso al grupo privado de Facebook o grupo de WhatsApp y ser incluido en las

reuniones de Zoom, contacte a Meagan Moore en ambassador.or@usher-syndrome.org

Para obtener mas informacion, visite el enlace a este video de YouTube. Algunos miembros del grupo

hablan sobre cémo se fundé Awesome Moms with USH y el impacto que ha tenido.

No estas sola. Hay un grupo de mujeres que ya entienden perfectamente lo que estas

viviendo.

Descargo de responsabilidad: La informacion y los recursos de este sitio web se ofrecen
unicamente con fines educativos e informativos y no constituyen asesoramiento médico ni

tratamiento. Consulte nuestra pagina de recursos sobre salud mental en nuestro sitio web.

Consejo de USH


https://www.youtube.com/watch?v=1HWSM5IFKB8
https://www.facebook.com/groups/736133870543551/
mailto:atambassador.or@usher-syndrome.org
https://www.ginasearle.com/medical-and-mental-health-disclaimer/#:~:text=You%20understand%20that%20such%20information,mental%20health%20or%20medical%20professional.
https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/mental-health.html
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PROGRAMA DE RECOPILACION DE DATOS SOBRE EL SINDROME DE USHER

A medida que el mundo sigue conociendo a las personas que viven con el sindrome de Usher, es un

buen momento para unirse al Programa de Recopilacion de Datos del Sindrome de Usher ( USH DCP) .
Para que los investigadores puedan comprender mejor este diagnéstico. Si necesita ayuda

adicional para inscribirse, comuniquese con Yael Saperstein, nuestra Coordinadora de Inscripciéon
Comunitaria del Programa de Desarrollo Comunitario del Hospital Universitario de Usher (USH DCP).

Yael es experta en el proceso de inscripcion, la accesibilidad y en guiar a los nuevos participantes en cada

paso. Puede contactar a Yael aqui: y.saperstein@usher-syndrome.org.

¢ Ya te uniste al Discord de la Coalicion del Sindrome de Usher? 4 Servidor comunitario?

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

0AO0O

Nuestra informacién de contacto
*{{Nombre de la organizacion}}*

*{{Direccion de la organizacion}}*
*{{Teléfono de la organizacion}}*

*{{Sitio web de la organizacion}}*

*{{Cancelar suscripciéon}}*


https://discord.com/invite/czwHGaDu7W?blm_aid=408086531
https://rare-x.org/ushersyndrome/
mailto:y.saperstein@usher-syndrome.org
https://discord.gg/czwHGaDu7W

