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2025 fue un afo notable de progreso en el campo de investigacion del sindrome de Usher.
Los avances cientificos que destacamos este afio son un reflejo directo de la fuerza
colectiva de nuestra comunidad y nuestra determinacién compartida de avanzar en el

descubrimiento.

Su curiosidad, compromiso y generosidad hacen posible este boletin.
Gracias a usted, podemos traducir avances complejos en actualizaciones claras y accesibles,
elevar las voces de la comunidad y destacar avances significativos con precision y

propoésito.

Gracias por sostener este trabajo y por ser parte de un afo definido por la innovacion,

la colaboracion y la esperanza.

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

La Fundacion Lucha contra la Ceguera ofrece acceso publico a los datos de su
Estudio de historia natural RUSH2A

El Estudio de Historia Natural RUSH2A realiza un seguimiento de personas con alteraciones
en el gen USH2A que causan el sindrome de Usher tipo 2A o retinosis pigmentaria (RP)

no sindrémica. El estudio monitorea a estas personas durante varios afios para determinar cémo...


https://www.usher-syndrome.org/sign-up/
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%20Sept%202025%20es.pdf

Machine Trans|3@dd@y|q[m@gtyogresa naturalmente sin tratamiento. Al comprender como evoluciona la

enfermedad con el tiempo, los cientificos pueden disefiar mejores ensayos clinicos y desarrollar

tratamientos mas eficaces.

Hasta la fecha, RUSH2A ha recopilado datos de mas de 100 personas durante cuatro afios. La Fundacion
para la Lucha contra la Ceguera comparte esta informacion publicamente, sin incluir ningtn dato
personal. Al poner los datos a disposicion del publico. Los investigadores de todo el mundo pueden usarlo

para desarrollar mejores estudios y puntos finales para futuros estudios clinicos.

ensayos.

El estudio tendra una duracion total de nueve afios y utilizara pruebas como la agudeza visual, la
sensibilidad a la luz y la imagen ocular para monitorizar la evolucién de la vision con el tiempo. Todos los
centros del estudio siguen los mismos procedimientos, lo que contribuye a mantener la consistencia y
fiabilidad de los datos. La Fundacion ha invertido mas de 3 millones de ddlares en RUSH2A, con el
apoyo de empresas colaboradoras. Los investigadores ya han publicado numerosos articulos

utilizando los datos, y se esperan aun mas hallazgos a medida que avance el estudio.

Lo que esto significa para la comunidad del sindrome de Usher: El estudio
RUSH2A es especialmente valioso porque muestra como la vision cambia naturalmente en personas
con afecciones relacionadas con USH2A, incluido el sindrome de Usher tipo 2A. Estos conocimientos

guiaran a las empresas en sus investigaciones mientras trabajan para desarrollar...

nuevos tratamientos.

Enlace al articulo

Consulte nuestra pagina de investigacion actual de USH especificos del subtipo USH, asi como otros

enfoques_terapéuticos independientes de los genes.

Ver la investigacion actual de USH

Criterios de valoracién y disefio de ensayos clinicos sobre la degeneracion retiniana relacionada con USH2A:

Resultados y recomendaciones del estudio de historia natural RUSH2A

9 de octubre de 2024: Para disefiar un buen ensayo clinico, los cientificos necesitan comprender cémo
evoluciona una enfermedad con el tiempo y como medir la eficacia de un tratamiento. En este estudio, los
investigadores querian saber mas sobre como afecta la USH2A a las personas y qué pruebas de visiéon son

las mejores para detectar cambios.

Investigadores de 16 ubicaciones en Europa y Norteamérica trabajaron juntos. Utilizaron
herramientas sencillas y no invasivas para evaluar la salud ocular y la vision de 105 personas con USH2A. Después


https://www.usher-syndrome.org/research/progress.html
https://www.usher-syndrome.org/research/gene-independent.html
https://www.fightingblindness.org/news/rush2a-public-access-3115
https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/ush-blog.html/article/2025/11/13/foundation-fighting-blindness-provides-public-access-to-data-from-its-rush2a-natural-history-study
https://www.usher-syndrome.org/research/progress.html

Machine Translaﬁé@W@é&&%s los resultados, hicieron sugerencias sobre como disefiar futuros ensayos clinicos para probar
nuevos tratamientos para USH2A.

Qué significa esto para el sindrome de Usher: La informacion de este estudio ayudara a los
investigadores a planificar futuros ensayos clinicos para tratamientos con USH2A. También ayudara a los

médicos a saber qué medir para determinar si un tratamiento esta funcionando.

Enlace al articulo

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 mas noticias cientificas, consulte nuestra pagina de Noticias Cientificas,

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

Por Samantha Murphy / Blindish_en Miami

Cuando te diagnostican un sindrome de Usher, las primeras emociones que surgen suelen
ser tristeza, dolor y miedo a lo desconocido. Es un momento que cambia tu vision del
pasado, del futuro e incluso de ti mismo. Pero hay algo de lo que poca gente habla, algo

mas discreto, pero igualmente real: el alivio.

Cuando pierdes la vision periférica poco a poco, no te das cuenta. Tu cerebro se adapta; no es
como despertar un dia y estar ciego. No ves bien, pero no sabes que no ves bien. Antes de mi
diagnéstico, pasé afos intentando dar sentido a cosas que no cuadraban: los moretones al
chocar con los muebles, los momentos incémodos al no dar la mano o calcular mal la distancia,
la constante sensacion de torpeza cuando en el fondo sabia que no lo era. Simplemente

no veia tan bien, y cuando vives asi el tiempo suficiente, se convierte en tu "normalidad".

Las habitaciones con poca luz eran especialmente dificiles. Instintivamente, extendia la mano
para guiarme por las esquinas o las puertas, intentando evitar chocar con las cosas. Tiraba algun
vaso aqui y alla. Intentaba colarme entre la gente en una fiesta y terminaba chocando con
alguien, avergonzado y confundido. Pensaba que simplemente era "mala con la percepcion

espacial", sin darme cuenta de que mi vision se estaba estrechando poco a poco.

Cuando finalmente recibi mi diagndstico, la tristeza estaba ahi, si, pero también la
comprension. De repente, las piezas del rompecabezas de mi vida encajaron. No era torpe.

No estaba distraido. Estaba navegando por el mundo con una visién limitada. No sabia que...


https://www.usher-syndrome.org/research/science-news/
https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/ush-blog.html/article/2024/10/09/endpoints-and-design-for-clinical-trials-in-ush2a-related-retinal-degeneration-results-and-recommendations-from-the-rush2a-natural-history-study
https://www.blindishinmiami.com/

Machine Translatégsycoppigiesion me trajo una paz inesperada. Es reconfortante poder expresar con palabras lo que

estas experimentando. Es aliviador saber que no es tu culpa.

Y luego esta la comunidad. Encontrar a otras personas a través de organizaciones como la Coalicion del
Sindrome de Usher, que comprenden lo que significa vivir con el sindrome de Usher, brinda un sentido
de pertenencia indescriptible. Nuestra comunidad puede ser pequefia, pero es poderosa y esta llena de

esperanza compartida.

Nos apoyamos mutuamente, nos reimos de los contratiempos cotidianos y nos aferramos a la creencia de
que el progreso y las posibilidades estan por venir. Asi que si, el diagndstico trae dolor. Pero también trae
claridad, conexion y alivio. Comprenderse a uno mismo mas plenamente es una forma de sanacion, y esta

bien sentirse desconsolado y aliviado al mismo tiempo.

mismo tiempo.

Consejo de USH

tienda Bonfire

info@usher-syndrome.org

PROGRAMA DE RECOLECCION DE DATOS SOBRE EL SINDROME DE USHER

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 recopilacion de datos del sindrome de Usher: el 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 Programa de Cuidados Intensivos de la USH. Yael es experta en el proceso de inscripcion, la
accesibilidad y la orientacidon a nuevos participantes en cada paso del proceso. Contacte con Yael aqui:

y.saperstein@usher-syndrome.org.

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

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