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1. Introducao

Devido a minha experiéncia
como professora de surdos e
como intérprete de lingua de si-
nais, tive a sorte de conhecer e
trabalhar com pessoas portado-

ras de Sindrome de Usher. Com
o passar do tempo, € me apro-
fundando em longas conversas
com eles e seus familiares, ficou
patente o grande, arduo e difi-
cil caminho que percorreram
desde o aparecimento dos pri-
meiros sintomas ate iniciar uma
intervencao educacional eficaz,
passando pelo desnecessario
trauma de um diagnostico tar-
dio e mal explicitado.

O diagnostico da Sindrome

Marja de la Luz Perea Costa
Tradugdo: Marisa Marins Viola
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Diagnostico
precoce sobre a
Sindrome de Usher

de Usher é sempre trauma-
tizante, uma grande tragédia
(ainda quando existem suspei-
tas de que algo ha com a visao
da crianca) tanto para 0s pais
quanto para as criancas afe-
tadas, tornando-se pior na me-
dida em que se oferece pouca

ou nenhuma informacao e, na
maioria das vezes informacoes
erradas sobre os aspectos me-
dicos da Sindrome e/ou onde
procurar tratamento para obter
Apoio € quais 0S Servicos ne-
cessarios.

Este artigo pretende oferecer
informacao clara e precisa sobre
a Sindrome de Usher tanto para
pais e portadores da Sindrome,
como para profissionais com 0O
objetivo de estabelecer, entre to-

dos, um diagnostico precoce
que minimize os efeitos da Sin-
drome — através de uma interven-
¢ao precoce e eficaz— garantindo
uma maior qualidade de vida a
todos os portadores da Sindrome
desde a tenra idade.

2. O que € a Sindrome

de Usher

A Sindrome de Usher englo-
ba caracteristicas genéticas que
implicam em perda auditiva e al-
teracoes visuais provocadas pela
presenca de Retinose Pigmentar.
E transmitida hereditariamente
através de um caracter autosso-
mico' (nao ligado ao sexo) re-
cessivo (para que a Sindrome se
transmita aos filhos, ambos os
pais devem ser portadores do
gen). Em muitas ocasioes, 0s
pais sendo portadores, desco-
brem tal situacao através do
diagnostico da Sindrome em seu
filho.

A Retinose Pigmentar (RP) €
uma alteracao degenerativa da
retina. Devido a um estrangula-

' Afeta tanto aos homens quanto as mulberes;
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mento dos vasos sanguineos,
diminui o fluxo de nutrientes na
parte periférica da retina apare-
cendo acamulos caracteristicos
de pigmento sobre ela.

A retina do olho humano con-
tém dois tipos de células foto-
receptoras: cones e bastonetes.
Os cones sa0 0S responsaveis
pela visao em condicoes de ilu-
minacao assim como da percep-
cao de detalhes e das cores, en-
quanto que os bastonetes se en-
carregam da visao noturna e
condicoes de penumbra propor-
cionando percep¢ao somente
nos tons de cinza.

E na parte periférica da retina
onde existe uma maior concen-
tracao de bastonetes. Sao estas
células que se deterioram num
primeiro momento. Devido a
falta de nutrientes, os basto-
netes morrem € comecam a di-
minuir a capacidade para ver
com clareza na penumbra ou em
condicoes de pouca iluminacao.
Esta perda de visao conhecida
como “cegueira noturna” pode
ser 0 primeiro sintoma que €
manifestado por muitas pesso-
as com Sindrome de Usher.
Posteriormente deterioram oOs
cones provocando a diminui¢ao
da visao periférica (restricao do
campo visual) assim como a di-
minuicao da acuidade visual
(incapacidade para perceber
detalhes).

A extensao e velocidade atra-
vés da qual a visao se deteriora
¢ muito variavel de um indi-
viduo para outro, ou em um
mesmo individuo (a deterio-
rizacao da visao nao segue rit-
mos estaveis) tornando as
previsoes dificeis.

Existem trés tipos de Sin-
drome de Usher:

S.Usher tipo I:

As pessoas portadoras de
S.U. tipo I sao surdas profun-
das de nascimento, apresentam
Retinose Pigmentar (RP) mes-
MmO que Seus sintomas nao se-
jam evidentes (a cegueira no-
turna deve aparecer na infan-
cia embora possa nao aconte-
cer até a adolescéncia ou mes-
mo até a idade adulta), podem
manifestar também problemas
de equilibrio.

S.Usher tipo Il:

As pessoas portadoras de
S.U. tipo II apresentam uma
perda auditiva estavel e mo-
derada (o que na Espanha se co-
nhece como hipoacusicos), tém
Retinose Pigmentar € nao apre-
sentam problemas de equilibrio.

S.Usher tipo IlI:

As pessoas portadoras de
S.U. tipo IIl possivelmente
nasceram com uma boa audi-

cao ou com uma ligeira perda
que aumenta progressivamente.
Apresentam Retinose Pigmentar
e em algumas ocasioes apa-
recem problemas de equilibrio.
A cegueira noturna aparece na
infancia e/ou na adolescéncia.

Nos trés casos os adultos se-
rao reconhecidos legalmente
COmo Cegos.

Na Espanha a Sindrome de
Usher € a causa de 50% dos
casos de surdocegueira®. Nos
E.E.U.U. a frequéncia do apare-
cimento da Sindrome de Usher
(tipo I e II) entre as criancas nas-

cidas com problemas de audicao
¢ de 3% a 6%°.

3. Diagnostico precoce

Como o diagnostico de qual-
quer enfermidade, esta tem um
periodo dificil, tanto para o
afetado como para os pais, fa-
miliares e amigos. Aqui despon-
tam sentimentos dolorosos de

‘comunique-se conosco, Fundagcdao ONCE, ASOCIDE.
iKimberling W. J., Moller, C. (1995): Clinical and Molecular Genetics of Usher Syndrome, Journal of the American Academy of Andiology, 6, 63-72




incertezas, medo, solidao, cul-
pa, raiva, desespero... € no caso
da S. de Usher estes sentimen-
tos se intensificam devido ao
inesperado diagnoéstico (na
maioria dos casos os pais des-
cobrem neste momento que
seus filhos sao portadores da
Sindrome) pelo fato de estarem
comprometidos, os dois senti-
dos considerados primordiais
(visao e audicao).

Geralmente os pais buscam
a confirmacao do diagnostico,
consultando numerosos médi-
cos e hospitais; depois dessa
peregrinacao, devem comecar a
busca de informacoes sobre a
Sindrome em servicos médicos,
educativos e sociais, assim
como a busca de associacoes de
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familiares ou de pessnas por-
tadoras da Sindrome que
podem encontrar apoio e infor-
macao veridica.

Considero que de posse des-
tas informacoes, pode-se obter
a serenidade necessaria para
aceitar realmente a situacao e
comecar a administrar a crise

que o diagnostico provoca. Por
esse motivo a necessidade de
um diagnostico precoce atraves
de profissionais que trabalham
no mundo da surdez ou dos
proprios familiares € de vital
importancia na hora de obter
informacao util.

Com muita frequéncia o
mundo da medicina desconhe-
ce os aspectos pedagogicos e
psicologicos da surdez, da ce-
gueira e da surdezcegueira, isto
porque € comum encontrarmos
diagnostico errados (seu filho
apresenta um retardo mental
consideravel), diagnosticos mal
comunicados (nao ha nada que
se possa fazer), prognosticos
catastroficos (seu filho ficara
cego antes do final do ano),

conselhos educativos improvi-
sados (o0 melhor que se pode
fazer e leva-lo a um colégio pa-
ra cegos e ensinar-lhes Braille)
e familias profissionalmente
desorientadas®.

Um diagnostico precoce de
S.Usher realizado através de
profissionais do mundo da
surdez minimizara a confusao,
garantira a informacao e indi-
cacao dos servicos (educativos,
médicos, sociais, etc.) € o apoio
psicologico necessario a todos
os interessados (ao proprio
aluno assim como aos seus pais,
familiares e amigos) em um
curto periodo de tempo. Con-
tudo, isto somente sera possivel
se 0s profissionais em contato
com a crianca surda, durante a
etapa escolar, conhecerem a
Sindrome de Usher e souberem
também reconhecer os sinais de
alarme. Dentro da populacao
escolar surda, os surdos con-
génitos constituem um grupo de
alto risco cujo seguimento de
relativa facilidade devera ser
uma prioridade. Existem ques-
tiondrios® que ajudam a realizar
uma primeira despistagem
através da qual se pode descartar
possiveis casos de RP ou sugerir
uma revisao ocular mais de-
talhada.

Falar de diagnostico precoce
¢ falar de qualidade de vida, qua-
lidade de vida de uma familia

‘Exemplos tomados de Miner, 1, Cioffi, ] (1997): Usher Syndrome in the School Setting. Sands Point, New York: Hellen Keller National Center, Tecnical Assistence Center.

*Tomados de Davenport, S. L. H. Pitsburgh, M. D.: Screening for Usher Syndrome Among Deaf and Hard— of— Hearing Students, TRACES, Usher Syndrome
Conference, 1995. |
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que resolveu o trauma da sur-
dez de um dos seus membros e
sobretudo, qualidade de vida de
uma crianca... uma crianca que
tem todo o futuro pela frente,
uma crianca que tem todo o fu-
turo que nos, como profissio-
nais, sejamos capazes de ofe-
recer a ela, a seus pais e ao resto
da sociedade.

4. Sinais que podem alertar
a familia ou o pessoal
escolar sobre a presenca de
Retinose Pigmentar

Os primeiros sinais de Reti-
nose Pigmentar que aparecem
na Sindrome de Usher podem

mesmo assim a compreensao
de mensagens diminui tanto
através da leitura labial como
da lingua de sinais; ficam
aborrecidos com as trocas de de-
coracao e/ou disposicao do mo-
biliario em casa ou na escola.
Num posterior grupo de si-
nais faz-se evidente a diminui-
cao da visao periférica e a res-
tricao do campo visual (na Es-
panha se conhece como "visao
tubular”). Deste modo um aluno
com S. de Usher pode nao se dar
conta de que um companheiro

estar relacionados com a perda
de visao em condicoes de escas-
sa iluminacao. Devido a incapa-
cidade para ver com claridade,
em determinadas condicoes, a
crian¢ca com S. de Usher pode-
ra derrubar ou tropecar em
objetos e pessoas e tem proble-
mas para desenvolver o jogo.
Isto pode ocorrer também se
na escola tem pouca ilumina-
c¢ao ou durante a noite. SO
podera sair a noite acompanha-
do ou com uma lanterna,

esteja querendo sua atencao
para lhe comunicar algo, ou
emprega demasiado tempo em
encontrar objetos que cairam da
mesa (sobretudo se o chao tem
pouco contraste); perde cons-
tantemente a linha da leitura, 1é
movendo a cabeca ou guiando-
se com o dedo indicador; pode
nao ver um obstaculo no chao,
uma escada nova numa passa-
gem habitual; com frequéncia
bate-se lateralmente em obsta-
culos e/ou pessoas; pode bater
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a cabeca em obstaculos encon-
trados no caminho ou em mo-
veis (prateleiras) que estejam
em meia altura, etc.

Um terceiro grupo de sinais
reflete a dificuldade para adap-
tar-se a trocas de iluminacao e
claridade intensa. Com muita
freqiiéncia podemos encontrar
pessoas com S. de Usher que
ao se depararem com trocas
bruscas de iluminacao inter-
rompem a marcha mantendo-se
quietas, paradas por minutos
num mesmo lugar para con-
tinuar depois de realizar a
acomodacao e adaptar-se a no-
vas condicoes de iluminacao.
Isto acontece tanto em ambien-
tes internos quanto em ambi-
entes externos; ao entrar ou sair
de um cinema ou teatro, ao
realizar projecoes em sala de
aula, etc. Assim mesmo, para
evitar claridade intensa, estes
alunos devem levar 6culos
escuros inclusive em lugares
fechados (sobretudo com ilumi-
nacao fluorescente) ainda mais,
que em muitas ocasioes, estas
nao possuem filtros adequados.

Por outro lado a perda de vi-
sa0 € patente nao somente em



condicoes de pouca iluminacao
como também quando existe
pouco contraste de figura-
fundo. Deste modo um aluno
com S. de Usher pode nao
encontrar um objeto que lhe
caia da mao se o contraste
objeto-chao é baixo ou nulo;
pode ter dificuldades em ler
fotocOpias ou manuscritos de
cor clara, pode vacilar, tropecar
e inclusive cair em escadas se o
primeiro e o ultimo degraus nao
estiverem sinalizados adequada-
mente; pode nao entender uma
mensagem s€ O emissor estiver
vestido com uma roupa listrada,
estampada ou de pouco contras-
te com suas maos.

Na maioria dos casos, du-
rante o primeiro periodo em
que comecam aparecer oS
primeiros sintomas de RP, se
produz uma compensacao
natural do sujeito as limitagoes
imposta pela RP, de modo que
improvisam técnicas que lhe
permitam ler sem perder a
sequéncia; explorar constante-
mente o espaco visual, para nao
perder a informacao; arrastar os
pés para rastrear o chao e evitar
quedas; levar sempre uma lupa,
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uma lanterna, oculos escuros,
etc. E por ele que muitas vezes
nao se atribuem certos sinais a
problemas visuais se nao a tro-
peco ou ao despiste do rapaz e
se demora o diagnostico e a in-
tervencao até um segundo mo-
mento em que uma grave que-
da, um acidente ou um iso-
lamento da criancga sugiram uma
revisao ocular detalhada.

5. Implicacoes educativas

Uma vez diagnosticada a Sin-
drome de Usher sao impres-
cindiveis algumas mudancas
tanto na escola como no lugar.

Comecando por reduzir bar-
reiras arquitetOonicas e facilitar
a orientacao e mobilidade do
aluno com a S. de Usher, deveria
ser aconselhado:

e evitar zonas de penumbra
ou escassa iluminacao (aulas,

corredores, escadas, elevadores,
refeitorio, biblioteca, escritorio,
banheiros, armarios, etc.);

e evitar mudancas inespe-
radas (disposicao interna, mo-
biliario, pavimentacao, coloca-
cao de objetos, etc.) em casa e
na aula, e informar no caso de

acontecer mudancas;

e informar qualquer mudan-
ca arquitetonica produzida nos
trajetos que habitualmente o
aluno, com S. de Usher, realiza.
Entende-se como mudanca
arquitetonica o desapareci-
mento de uma arvore, uma
papeleira ou qualquer objeto
que sirva de ponto de referéncia,
a aparicao de sinais proeminen-
tes a meia altura contra as quais
o aluno possa bater a cabeca, a
mudanca de uma parada de
Onibus, a mudanca de pavimen-
tacao por conta da realizacao de
uma obra, aparecimento e de-
saparecimento de lojas (ex. uma
padaria, uma peixaria, um bar,
sa0 importantes pontos de
referéncia), etc.;

e procurar manter rotineira-
mente as portas (habitacoes, ar-
marios, moveis) e caixas fecha-
das para evitar baques e quedas;
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e colocar corrimao em todas
as escadas e marcar o primeiro e
o ultimo degraus de cada lance;

e seguir as sugestoes de um
técnico profissional em orienta-
cao e mobilidade, etc.

Com frequéncia a evolucao
da RP provoca a incapacidade
por parte do aluno em manter
um adequado nivel de com-
preensao na aula, especialmente
nos casos de S. de Usher tipo I,
a restricao do campo visual
impede o aluno de buscar e lo-
calizar os distintos interlocu-
tores em tempos reais por nao
poder seguir as intervencoes do
professor e/ou seus companhei-
ros, aparecendo sintomas de
fadiga visual, baixa compreen-
sa0, isolamento social e queda
no rendimento académico. De-
vemos comecar a reduzir barrei-
ras de comunicacao e facilitar a
participacao ativa do aluno atra-
vés de:

e determinar a melhor inte-
gracao do aluno dentro da aula,
certificando-se de que ele possa
ver bem o quadro de giz, o pro-
fessor e ao restante dos compa-
nheiros;

e cuidar do ritmo da interven-
cao em classe de modo que seja
possivel seguir a conversacao
por parte dos alunos com S. de
Usher;

e controlar fatores como dis-
tancia adequada a ser seguida,
a posicao e o tipo de iluminacao,
tipo de contraste preferido para
o quadro, tamanho de letra do

que se escreve nele e o material
distribuido em aula, uso de rou-
pa com alto contraste (cores uni-
formes evitando listras e estam-
pas), trabalhar em um espaco re-
duzido, etc.;

e utilizar, quando necessa-
rio, recursos tecnologicos (pro-
gramas informativos de amplia-
coes de imagens ou mudanca de
controle, linha em Braille num
teclado de ordenadores, tele-
lupas, etc.) que permitam um
melhor e maior acesso a infor-
macao por parte do aluno com
S. de Usher.

Com frequéncia os pais e pro-
fissionais em contato com OS ra-
pazes com S. de Usher se per-
guntam que mudancas devem
ser introduzidas na programacao
educativa. “Tem sentido que
meu filho siga seus estudos de
mecanica?” “Nao seria melhor
buscar-lhe um emprego facil,
perto de casa que lhe garantisse
um futuro estavel, sem grandes
perigos?”.

Em minha opiniao ¢ de fun-
damental importancia oferecer
a alunos com S. de Usher a
aprendizagem de todas aquelas
técnicas que lhes ajudem a
manter sua autonomia € integri-
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dade fisica e psiquica. Com base
nisto qualquer escolha profis-
sional tera sentido e podera
torna-se realidade. O objetivo
primordial € evitar que nosso
aluno, nosso filho ou irmao se
torne dependente na medida
que a perda visual aumente e
sinta a imperiosa necessidade
de assisténcia permanente por
parte de adultos e ouvintes; de-
veEmMOS evitar que se sintam in-
capazes de orientar suas vidas e
decidir seu futuro assim como
dar-lhes serenidade e equilibrio
emocional necessarios para
poder utilizar todos 0s recursos
que estao ao seu alcance.

Para isso creio ser necessario
que se informe ao aluno— de
acordo com suas capacidades e
nivel de desenvolvimento—o
problema visual e o que deve
fazer dai pra frente. No caso dos
menores, 0s pais devem recor-
rer a explicacoes funcionais
(como devem ter cuidado ao
cruzar uma rua ou como andar
de bicicleta, porque seus olhos
nao véem bem por cima ou por
baixo e pelos lados, ou que de
noite ou em dias nublados ¢é
melhor que segurem a mao de
algum de seus acompanhantes
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se nao véem bem o caminho,
etc.) para paulatinamente ir
ampliando-as e aprofundando-
as a medida que a crianga vai
maturando. Em muitos casos
estas informacoes nao surpre-
endem a crianca que ja tem
fundadas suspeitas de que algo
nao anda bem como deveria
em seus olhos, o que podera
dar lugar a sucessivas per-
guntas com as quais devera
satisfazer sua curiosidade e
querer abrir uma via de dialogo
com Seus pais.

Sao trés as necessidades
fundamentais da crianca que
devem ser consideradas por tras
do diagnostico:

€ Necessidade de apoio psi-
cologico:

e por parte da familia, um lu-
gar para poder compartilhar
seus medos, expressar seus sen-
timentos e encontrar informacao
veridica e conselho sobre multi-
plas decisoes que deve tomar no
futuro;

e por parte de profissionais
especialistas em surdocegueira;

e através de contato com ou-

tras criancas e adultos com Sin-
drome de Usher com 0s quais
possa compartilhar suas duvidas
e emocoes e nos quais poderao
encontrar modelos adultos po-
sitivos com os que identificar-se.

Também a familia pode be-
neficiar-se do contato com outras
pessoas com S. de Usher e com
seus familiares encontrando ne-

les uma excepcional e unica fon-
te de informacao e apoio.

@ Necessidade de técnicas
de orientacao e mobilidade:

A medida que avanca a per-
da visual, as criancas com S. de
Usher experimentam um au-
mento da dificuldade para mo-
verem-se sozinhas com certa
seguranca, pois deixam de
assistir a reunioes, festas, etc.,
e se devem fazé-los sozinhos.
Comeca, assim, o processo de
isolamento social que, a longo
prazo, gera dependéncia emo-
cional e inatividade.

As técnicas de orientacao e
mobilidade ensinam aos alunos
a desenvolver um alto nivel de
confianca, seguranga e auto-
nomia em suas movimentacoes
através da escola, em casa ou

nos trajetos habituais. Ajudam
aos alunos a manter sua auto-
nomia e independéncia fisica e
emocional, o que lhes confere o
controle sobre suas decisoes e

sensacao de comandar suas

proprias vidas.

“E necessario o uso do bas-
tao? O bastao cumpre trés fun-
coes importantes: a de informar

a0 resto da comunidade de nos-
sa perda visual, a de proteger-
nos fisicamente contra obstacu-
los que podem nos prejudicar ou
provocar quedas e a de informar-
nos sobre as condicoes do pa-
vimento (bordas, caminhos es-
treitos, etc.) assim como de pos-
siveis pontos de referéncia. Nem
sempre o aluno se encontra em
situacoes nas quais necessita de
todas estas funcoes.

Por outra parte, quase sem-
pre o aluno nao aceita o uso do
bastao pela implicacao social
que este insere.”

Em minha opiniao o bastao
é um recurso como tantos ou-
tros, que deve ser oferecido ao
aluno em distintos € sucessivos
momentos de sua formacao,
oferecendo a si mesmo infor-
macao sobre sua utilidade
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(especialmente em condicoes
de escassa iluminacao ou em
trajetos nao habituais) e os
beneficios de saber utiliza-lo. As
vezes uma classe demonstrati-
va (usando vendas) sobre técni-
cas basicas de bastao podem
dar aos alunos informacao
muito valida sobre as vantagens
que oferece.

O objetivo nao € ensinar isto
ou aquilo, senao estimular os
alunos a obter toda a informa-
¢a0 € recursos necessarios para
que possam ser parte ativa na
tomada de decisoes sobre sua
formacao e seu futuro.

€ Necessidade de técnicas
de comunicacao e pedido de
ajuda:

A necessidade de conhecer
técnicas de comunicacio e recur-
SOS com 0s quais possa dirigir-
s€ a pessoas ouvintes se faz
patente em situacoes de emer-
géncia nas quais o aluno se
perdeu e necessita de ajuda. Em
muitos casos basta levar a mao
um bloco € um rotulador de alto
contraste e através da escrita re-
solver a situacao. Em certas
ocasioes o aluno necessita da
ajuda de tarjas de comunicacao,
com O contraste e tamanhos
mais adequados, com mensa-
gens pre-fabricadas do tipo “Sou
surdocego por favor escreva na
palma da minha mao quantas
paradas faltam até a parada de
“Callao” ou “Sou surdocego,
por favor ponha minha mao em
seu ombro e ponha-me no ca-
minho estreito da linha 5
direcao “Aluche” no caso de ha-
ver perdido o metro, etc.

Existem também tarjetas de
comunicacao, de bolso, confec-
cionadas em plastico maleavel
¢ resistente. Em sua parte an-
terior aparecem em relevo as
letras do abecedario e os nume-
rosde 1 a 10, com alto contraste
de figura-fundo e abaixo de
cada tarjeta aparece o caractere
em Braille. Na parte posterior
aparece impresso a seguinte
mensagem: “Sou surdocego, por
favor necessito de ajuda, siga o
meu dedo para ler o que quero
dizer-lhe. Para me responder
corra com meu dedo indicador
e coloque-o lentamente sobre
cada letra.”

Através do contato com
iguais e adultos portadores da
Sindrome de Usher assim como
com outro tipo de surdos-cegos,
0 aluno aprende ou podera com-
provar a utilidade do alfabeto na
palma da mao, da lingua de
sinais apoiada nas maos do
interlocutor (Hands on) ou do
Braille. Somente com a prépria
experiéncia, estes recursos, que
num primeiro momento Sao
rechacados por suas conotacoes
sociais, podem desmistificar-se
€ converter-s€e em um bem em
S1 mesmo.

Por ultimo, como parte da
programacao do centro seria
conveniente realizar periodica-
mente bate-papos informativos
dirigidos ao pessoal e aos
alunos sobre os problemas e ne-
cessidades das criancas com
Sindrome de Usher, incluindo
informacao basica sobre siste-
mas de comunicacao e técnicas
de guia.
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EsPANHA

ASOCIDE (Asociacion de Sordociegos de
Espana) Paseo de la Habana 208 — 28016
Madrid

Tel. +34-91-350.36.97

Fax. +34-91-350.79.72

e-mail: asesorci@once.es

Asociacion de Padres de Ninos y Jovenes
Sordociegos

Sta. Maria de los Reyes 8, 13 C

41008 Sevilla

e-mail: apascide@arrakis.es

ITALIA

Lega del Filo D’oro

Via Montecerno 1 60027 — Osimo
(Ancona)

Tel. +39-071-72.451

Fax. +39-071-717.102

e-mail: cdfilod@imar.net — Centro Diag-
nostico (Evaluation and Assesment
Centre)
http://www.imar.net/fillodoro/usher.html

K. E. U, .

American Association of the Deaf-Blind
814 Thayer Avenue, Suite 302,

Silver Springs, MD 20910-4500

Tel. +1-301-588.65.45

Fax. +1-301-588.87.05

Hellen Keller National Center Head-
quarters

111 Middle Neck Road, Sands Point NY
11050

Tel. +1-516-944.89.00

Fax. +1-516-944.73.02

National Family Association for Deaf-
Blind

5733 224th Street, Bayside, NY 11364
Tel. +1-718-428.15.91

Fax. +1-718-428.89.50

e-mail: claritab@juno.com

National Technical Assistance Consor-
tium Headquarters Teaching Research
Division — Western Oregon University
345 N Monmouth Avenue, Monmouth,
OR 97361

Tel. +1-503-838.88.07

Fax. +1-503-83881.51

e-mail: ntac@wou.edu

DB-LINK Headquarters Teaching Re-

search Division — Western Oregon
University
345 N Monmouth Avenue, Monmouth,
OR 97361

Tel. +1-800-438.93.76

Fax. +1-800-854.70.13
e-mail: dblink@tr.wou.edu
http://www.tr.wou.edu/dblink

NEWSLETTERS

“USHER AROUND THE WORLD” (A
newsletter by and for people with U.
Syndrome)

C/O Maggie King, Editor

2431 Prescott Lane — Westchester — IL
60164

Tel. +1-708-409.1247

e-mail: mking@interacces.com



