
PROYECTO

MOVIMIENTO SÍNDROME DE 

USHER EN VENEZUELA

Y

LABORATORIO DE GENETICA

 



EL CAMINO DE SOCIEVEN 

HACIA EL SÍNDROME DE 

USHER

ÅSOCIEVEN comenzó su trabajo 
con la población sordociega 
congénita

ÅAño 2000  se detectan 09 
jóvenes con Síndrome de Usher 
en el I Taller de Inducción en la 
Educación de la Persona 
Sordociega (Estado Nueva 
Esparta)



ÅAsesoría de la 

Prof. Mary Guest, 

principal de Usher 

en 

SENSE, UK.



Å2001: Operativo oftalmológico 
con el Dr. Pedro Mattar y la 
Unidad Oftalmológica Nueva 
Esparta donde se define que son 
altamente sospechosos de SU 



Año 2003, SOCIEVEN realiza un 

segundo taller de capacitación en 

la isla, dedicado a la población con 

Síndrome de Usher, se sospecha la 

existencia de más de 40 personas.

Trabajo aunado con MPPE de NE

2003 se inicia Programa de RBC en 

la isla con apoyo del CBM

Año 2004  se elabora Proyecto 

Movimiento Síndrome de Usher 

MSU



OBJETIVO GENERAL MSU

ÅIniciar un movimiento nacional 

para que el Síndrome de Usher sea 

conocido en el ámbito de 

Educación Especial, en el ámbito 

médico 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 

población de manera significativa.



OBJETIVOS  ESPECÍFICOS

1) Establecer un equipo de 

especialistas en Síndrome de 

Usher en la isla de Margarita, 

en SOCIEVEN y en otros 

estados del país. 

2) Abrir un programa  de RBC 

para Usher en Nueva Esparta,  

la Gran Caracas y otros 

estados que le brinde 

herramientas a esta población 

y apoye a las instituciones. 



3) Realizar  talleres nacionales y 

estadales sobre el Síndrome de 

Usher donde participen los 

profesionales de las escuelas   

de sordos, centros de 

intervención temprana, centros 

de ciegos, talleres laborales, 

equipos de integración del 

MPPE y Conferencias Médicas.

4) Trabajo aunado y creación de 

servicios dentro instituciones 

de EE de los estados.



5) Implementar Operativos de 

Evaluaciones completas a 

población con Usher 

(retinografía, oftalmológico, 

audiológico, protocolos de 

evaluación, genético).

6)  Realizar encuentros de las 

personas con Síndrome de 

Usher, la comunidad de personas 

sordas y las familias de la Gran 

Caracas, la isla de Margarita y a 

nivel nacional.

Å .



7)  Dar a conocer la existencia del 

Síndrome de Usher a través de 

los medios de comunicación 

audiovisuales e impresos para 

educar sobre la existencia, 

detección y prevención 

(Programa Dar a Conocer).

8)  Definir sobre la Genética del 
Síndrome de Usher en Venezuela 
que redunde directamente en la 
asesoría genética, diagnostico, 
prevención y detección de la 
población.

Å











RESULTADOS

CASOS DE SU EN VENEZUELA (2010)

TOTAL APROXIMADO: 121 CASOS 

DE PERSONAS SORDOCIEGAS 

POR SU 

ÅARAGUA: 8 CASOS DE SU TIPO I (4 POR 

DESCARTAR)

ÅBARINAS: 9 CASOS DE SU TIPO I

ÅBOLÍVAR: 6 CASOS DE SU TIPO I

ÅCARABOBO: 1 CASO DE SU TIPO I (POR 

DESCARTAR)

ÅFALCÓN: 1 CASO DE SU TIPO II



ÅGRAN CARACAS: 7 CASOS DE SU (2 

SON TIPO I Y 5 TIPO II)

ÅLARA: 4 CASOS DE SU TIPO I

ÅMÉRIDA: 28 CASOS SU TIPO I (10 POR 

DESCARTAR)

ÅMONAGAS: 1 CASO DE SU TIPO I

ÅNUEVA ESPARTA: 43 CASOS DE SU 

TIPO I

ÅTÁCHIRA:  1 CASO DE SU TIPO II

ÅTRUJILLO: 2 CASOS DE SU TIPO I

ÅVARGAS: 4 CASOS DE SU (2 SON TIPO 

I Y 2 TIPO II)

ÅZULIA: 6 CASOS DE SU TIPO I (4 POR 

DESCARTAR)

Å



RBC Nueva Esparta:

(Movimiento S/U (42  casos)

RBC NUEVA ESPARTA  2009(42 CASOS SUI)


