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EL CAMINO DE SOCIEVEN
HACIA EL SINDROME DE »
USH ER SOCIEVEN

SOCIEVEN comenzo su trabajo
con la poblacion sordociega
congenita

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

Sordociega (Estado Nueva ?
Esparta) PERKINS



| \j [‘. 1 A

" s s

ml—"
V oY '
\‘( i SOCIEVEN

A o

* Asesoria de la
Prof. Mary Guest,
principal de Usher &
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SENSE, UK.




e 2001: Operativo oftalmologico
con el Dr. Pedro Mattar y la
Unidad Oftalmoldgica Nueva
Esparta donde se define que son
altamente sospechosos de SU

SOCIEVEN




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

 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 APROXIMADO: 121

CA S O S SOCIEVEN

DE PERSONAS SORDOCIEGAS

POR SU

« ARAGUA: 8 CASOS DE SU TIPO | (4 POR

DESCARTAR)
« BARINAS: 9 CASOS DE SU TI
« BOLIVAR: 6 CASOS DE SU Tl

PO |
PO |

« CARABOBO: 1 CASO DE SU 1
DESCARTAR)

'IPO | (POR

« FALCON: 1 CASO DE SUTIPO I



GRAN CARACAS: 7 CASOS DE SU (2
SONTIPO 1Y 5 TIPO Il)

LARA: 4 CASOS DE SU TIPO |

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

MONAGAS: 1 CASO DE SU TIPO |

NUEVA ESPARTA: 43 CASOS DE SU
TIPO

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

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

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

SOCIEVEN
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PROYECTO LABORATORIO |
DE GENETICA PARA .
PERSONAS CON SOCIEvEN
SINDROME DE USHER
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Convenio de Cooperacidn
Universidad de Oriente
Sordoeciegos de Venezuela, A.C.

Establecer una alianza entre ambas instituciones
para crear un Laboratorio de Genética que
permita abordar el estudio de las familias
portadoras del sindrome de Usher que han sido
detectadas en Nueva Esparta. Se beneficiara a
un total de 770 personas entre poblacion con
sindrome de Usher (70) y sus famil
extendidas. A su vez este laboratorio sera
centro de referencia a nivel nacional y region:
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SOCIEVEN

1.-Equipar un Laboratorio Genético con los aparatos y reactivos

necesarios para abordar el analisis de las muestras de las familias
Usher.

2.-El espacio fisico para la puesta en marcha del laboratorio sera
aportado por la UDO dentro de sus instalaciones.

3.-SOCIEVEN realizara el aporte economico para la compra de
los equipos y reactivos necesarios para el analisis de las muestras
que obtendra a traveés de proyectos para recaudacion de fondos.

4.-Conformar un equipo de trabajo multidisciplinario con la

participacion de 1nvestigadores responsables, psicologo,
. - N ' 24




5.- Analizar las muestras de las familias portadoras de Usher. Por
cada familia se analizara el (los) afectado (s) y unos diez
miembros adicionales para conocer su estado de portadores o no
de la enfermedad aplicando las normas de la bioética genética.

6.-Asesorar a los integrantes de las familias Usher sobre su
condicion genética respecto a este sindrome, una vez obtenidos
los resultados de laboratorio. Este asesoramiento genético sera

llevado a cabo por investigadores responsables, con la
participacion de un psicologo de LA UDO y el equipo de RBC,
interprete de LSV para garantizar la comprension de parte nuestra
a la familia del afectado (interpretacion en lenguaje de sefias) y el
seguimiento en la comunidad.

7.-Incorporar a los posibles nuevos afectados detectados, en lo
programas de orientacion especializada para personas sordocie
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9.-Promover la difusion de informacidn sobre el sindrome de Usher
y sus implicaciones, a la poblacion general dentro del Programa
Dar a Conocer la Sordoceguera que desarrolla SOCIEVEN;
haciendo especial énfasis en el personal meédico y de educacion que
tienen mayor probabilidad de entrar en contacto con las familias
portadoras y sus afectados.

10.- Promover y/o realizar la investigacion de la localizacion de la

mutacion especifica del Sindrome de Usher que padece la
poblacion de Nueva Esparta.
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Direccion
Av. Jalisco, Edif. La Colonia, Piso 3, So¢=v="

Oficina 32, Urb. Las Mercedes
Caracas - Venezuela.

Telefax: (0058) (212) 9911037y
9911725

E-mail: socieven@socieven.org
WWW.Socleven.org



