PROYECTO
MOVIMIENTO SINDROME DE
USHER EN VENEZUELA
Y

LABORATORIO DE GENETICA
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EL CAMINO DE SOCIEVEN -
HACIA EL SINDROME DE »
USH ER SOCIEVEN

A SOCIEVEN comenzd su trabajo
con la poblacion sordociega
congenita

A Afio 2000 se detectan 09
jovenes con Sindrome de Usher
en el | Taller de Induccion en la
Educacion de la Persona

Sordociega (Estado Nueva ?
Esparta)
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AAsesoria de la
Prof. Mary Guest,
principal de Usher &
en

SENSE, UK.




A 2001: Operativo oftalmoldgico
con el Dr. Pedro Mattar y la
Unidad Oftalmoldgica Nueva
Esparta donde se define que son
altamente sospechosos de SU
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Ano 2003, SOCIEVEN realiza un
segundo taller de capacitacion en
la isla, dedicado a la poblacion con
Sindrome de Usher, se sospecha |a soceven
existencia de mas de 40 personas.
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Trabajo aunado con MPPE de NE

2003 se inicia Programa de RBC en
la isla con apoyo del CBM

Ano 2004 se elabora Proyecto
Movimiento Sindrome de Usher
MSU



OBJETIVO GENERAL MSU

S

A Iniciar un movimiento nacional
para que el Sindrome de Usher sea soceven
conocido en el ambito de
Educacion Especial, en el ambito
meédico asistencial y en la
comunidad en general (incluyendo
familias) de manera que sea
abordado acertadamente, se
detecte tempranamente y se
mejore la calidad de vida de la
poblacion de manera significativa.



OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Establecer un equipo de
especialistas en Sindrome de
Usher en la isla de Margarita,
en SOCIEVEN y en otros
estados del pais.

2) Abrir un programa de RBC
para Usher en Nueva Esparta,
la Gran Caracas y otros
estados que le brinde
herramientas a esta poblacion
y apoye a las instituciones.
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3) Realizar talleres nacionalesy
estadales sobre el Sindrome de
Usher donde participen los
profesionales de las escuelas
de sordos, centros de
Intervencion temprana, centros
de ciegos, talleres laborales,
equipos de integracion del
MPPE y Conferencias Méedicas.

4) Trabajo aunado y creacion de

serviclios dentro instituciones
de EE de los estados.
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5) Implementar Operativos de
Evaluaciones completas a
poblacion con Usher
(retinografia, oftalmologico,
audiologico, protocolos de
evaluacion, genetico).

6) Realizar encuentros de las
personas con Sindrome de
Usher, la comunidad de personas
sordas y las familias de la Gran
Caracas, la isla de Margaritay a
nivel nacional.
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/) Dar aconocer la existencia del
Sindrome de Usher a traves de !
los medios de comunicacion - -
audiovisuales e iImpresos para
educar sobre la existencia,
deteccion y prevencion
(Programa Dar a Conocer).

8) Definir sobre la Genetica del
Sindrome de Usher en Venezuela
gue redunde directamente en la
asesoria genética, diagnostico,
prevencion y deteccion de la
poblacion.
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RESULTADOS ,
CASOS DE SU EN VENEZUELA (2010)\*

TOTAL APROXIMADQO: 121 CASOS  sociven
DE PERSONAS SORDOCIEGAS
POR SU

A ARAGUA: 8 CASOS DE SU TIPO | (4 POR
DESCARTAR)

A BA
A BO
A CA

RINAS: 9 CASOS DE SU TI
_IVAR: 6 CASOS DE SU Tl

PO |
PO |

RABOBO: 1 CASO DE SU 1

DESCARTAR)
A FALCON: 1 CASO DE SU TIPO I

'IPO | (POR



A GRAN CARACAS: 7 CASOS DE SU (2
SON TIPO 1Y 5 TIPO II)

A LARA: 4 CASOS DE SU TIPO |

A MERIDA: 28 CASOS SU TIPO | (10 POR
DESCARTAR)

A MONAGAS: 1 CASO DE SU TIPO |

A NUEVA ESPARTA: 43 CASOS DE SU
TIPO

A TACHIRA: 1 CASO DE SU TIPO I
A TRUJILLO: 2 CASOS DE SU TIPO |

A VARGAS: 4 CASOS DE SU (2 SON TIPO
1Y 2 TIPO II)

A ZULIA: 6 CASOS DE SU TIPO | (4 POR
DESCARTAR)
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