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The International Council for the Education of the Person Visually Deficient (ICEVI), Region Latin America, gave course since March of 2003 to the formation of a ICEVI’s Special Group about Deafblindness and Multi-sensory Impaired, coordinated by Maria Luz Neri de Troconis from Venezuela. This team is created with the object of participating, on the part of ICEVI, in the area of deafblindness and multiple necessities in Latin America.

The Special Group is formed with Strategic Objectives that ICEVI had from the year 2002 to 2006, is the basic structure of ICEVI in the region, in the union that exist among professionals, parents or adults deafblind responsible for the programs of the persons deafblind and with multiple necessities of the region and in the coherent work with the coordinators in Latin America from International Program Hilton Perkins, CBMI and Sense International (Latin America).

It is born in the First Encounter of the Special Group that was realized in Buenos Aires, Argentina from 02 to 04 of June in the Fatima Institution, it resulted in an excellent host headquarters.  This reunion established the bases for the work that the Special Group was going to realize in the following years, and the result was the definition of the mission of the Special Group within the region and the strategic plan for the following 04 years.

The reunion constituted a real special and important event in what concerns Deafblindness and Multiple Necessities in Latin America since in the same participated a team of professionals of different disciplines that work in deafblindness in different countries (Venezuela, Argentina, Brazil, Costa Rica, Colombia, Ecuador) that attended the call from ICEVI to participate in this challenge.  They also participated the representatives of International Program Hilton Perkins, the CBMI, and Sense International (Latin America) as the institutions that have supported the capacitating program in the region, the creation and maintenance of the programs in different countries and have knowledge of the situation and the problems in the region. At the same time the Brazil Group was represented, ADEFAV of Brazil, the parents of Latin America and the adults deafblind through the presidency of FLASC (Latin America Federation for the Deafblind).  Given this wonderful situation, the encounter represented an opportunity to define the actual situation in the Region and the cooperative work between the different agencies. From this, in addition, resulted a report called ACTUAL SITUATION OF DEAFBLINDNESS AND MULTIPLE NECESSITIES IN THE REGION UP TO 2004 that was send to the different agencies in 2005.

In the First Encounter it was concluded that:

It is necessary the active participation of the families in the work team

Strengthened the parents group

Participation of the person incapacitated 

Expand the services until adult life

Coordinated work with local referents from each country

Avoid superimpose efforts between the different international programs that support the Cause in the Region.

VISUALIZED

The leader professionals, the adults’ deafblind, and parents are united to create a structure in deafblindness and multi sensory impaired for each country that will work in a harmonic manner for the region, conjointly with private and governmental organizations and other international agencies, promoting capacitating, the exchange, the access to the information, the recognition of deafblindness and the strengthening that will permit to developed a person deafblind and with multi impediments as a participating and active citizen.

MISSION

The G.E.ICEVI S/C and NMS. Will developed activities that will permit to support, implement, complement and help the work that benefits the person’s deafblind and with multiple challenges, congenital and acquired, the families, and the professionals and adults deafblind in Latin America.

GENERAL OBJECTIVE

Create a structure in each Latin America country with the objective of facilitating the union, the interconnection, the support and strengthening of the actions of the existing programs establishing a dedication to the population deafblind and with multiple sensory Impaired, of the professionals, the parents and the persons deafblind united coherently with the international agencies.

SHARING THE ESSENCE

We feel very proud to participate in this group because it has its own characteristics and identity; is really a space shared that was needed by the cause of deafblindness in the region. ¿ Why?

We utilized the structure of ICEVI, divided in sub regions with their coordinators as professionals recognized in the area and in each one their countries are represented, which will permit to reach all countries.

A country team forms each country: with a professional that works in the education of the person deafblind and with sensorial multi impediments, a representative of a parent active in the cause, and a adult representative deafblind.  Together they work as a team in reunions and efforts to meet the objectives traced by the group.

The regional coordination is also shared by the symbol of the trio:  the professional in the person of Maria Luz Neri de Troconis of Venezuela, Miriam Torres of Venezuela represents the adults deafblind and Alicia Picasso of Argentina represents the parents in the region.  A good team that in March of 2006 realized their first encounter with excellent results.

They have a mail in common as a work tool in which participate the representatives of other international programs in the region. 

They have a web page in Yahoo that is feed with documents, photos and data.

They utilized techniques on-line for their monthly reunion of the complete group, for the regional coordinators and very soon will-realized conferences on-line about the capacitating themes chosen.

They are committed to approach capacitating workshops about themes that are not in the agenda of the rest of the international programs: Orientation and Mobility, Usher Syndrome that this year will be offered in Guatemala and Venezuela, Cortical Blindness and Independent Adult Life that will start in 2007.

-It is important to realized reunions among members each time there is an opportunity to meet, participating in events, the realization of regional encounters in the framework of events about deafblindness that are realized in the region and the world through ICEVI, DbI, Hilton Perkins and others.

Promote in a definite manner the systematization of the experiences in deafblindness and multi impediments that will permit to strengthen the advances in the area through the elaboration and transmission of a document and assistantship to this end that we aspire will come out in 2006. 

Promote the interchange of bibliography and documents in the countries so all will have access to them.

---To look after for the elaboration of a jointly census between countries and the elaboration of a database of professionals, parents, adults and institutions to be shared in the whole region.

As you can observe the GESNMI search is:

Strengthened the situation of Deafblindness and Multi-sensory Impaired in each country and in the region.

Maximum utilization of the professionals potential and the organizations of parents and adults.

Utilized the structure of an international program like ICEVI to unite deafblindness and sensorial multi impediments in the region as a coherent whole.

Work in a harmonious manner with the international organizations that come to support the cause.

In the following numbers of the magazine we will share with you news and achievements of this modest group that will be revolving in each country, every human group (parents, professionals and adults deafblind).  We will like to point out how grateful we are for the work united and the generosity and support of International Program Hilton Perkins, Sense Latin America, FLASC and CBM.

“We invite you to organized the team in your country, contact and participate in the ICEVI’s Special Group about Deafblindness and Multi-sensory Impaired so you can offer contributions in time that will permit to strengthened the cause of Deafblindness in your country and the Latin America Region.”        
ELGRUPO ESPECIAL  DEL ICEVI

SOBRE SORDOCEGUERA Y  NECESIDADES MÚLTIPLES SENSORIALES

Marzo 2006

Elaborado por María Luz Neri de Troconis, Coordinadora Regional

El Consejo Internacional para la Educación de la Persona Deficiente Visual (ICEVI), Región Latinoamérica, dió curso desde Marzo de 2003, a la formación del Grupo Especial sobre Sordoceguera y Necesidades Múltiples Sensoriales del ICEVI,  bajo la coordinación de la Lic. María Luz Neri de Troconis de Venezuela. Este equipo se crea a objeto de participar por parte del ICEVI en el área de sordoceguera y necesidades múltiples  sensoriales en América Latina. 

El  Grupo Especial se enmarca en los Objetivos Estratégicos que tiene el ICEVI del  año 2002 al 2006, en la  estructura básica del ICEVI  en la región, en la unión que existe entre los profesionales, padres o adultos sordociegos como responsables de programas de personas sordociegas y necesidades múltiples sensoriales de la región y en el trabajo coherente con los coordinadores en América Latina del Programa Internacional  Hilton Perkins, CBMI y Sense Internacional (Latinoamérica). 

Nace en el Primer Encuentro del Grupo Especial que se realizó en Buenos Aires, Argentina del 02 al 04 de Junio de 2004,  en el Instituto Fátima, el cual resultó una excelente sede anfitriona.  Esta reunión sentó las bases del trabajo que va a realizar el Grupo Especial en los próximos años y cuyo fruto fue la definición de la misión del Grupo Especial dentro de la Región y el plan estratégico para los próximos 04 años. 

La reunión se constituyó en un evento realmente especial e importante en cuanto a la Causa de la Sordoceguera y Necesidades Múltiples Sensoriales en América Latina ya que a la misma  participaron  el equipo de profesionales de diferentes disciplinas que trabajan en sordoceguera en  diferentes países (Venezuela, Argentina, Brasil, Costa Rica, Colombia, Ecuador) que atendieron el llamado del ICEVI para participar en este reto. Participaron también los representantes del Programa Internacional Hilton Perkins, la CBMI y SENSE Internacional (Latinoamérica) como las instituciones que han apoyado la capacitación en la región, la creación y mantenimiento de programas en distintos países y conocedoras de la situación y problemática en la región. Igualmente estuvo representado el Grupo Brasil, ADEFAV de Brasil,  los padres de América Latina, y los adultos sordociegos a través de la presidencia de la FLASC (Federación Latinomericana de Sordociegos). Dada esta maravillosa situación, el encuentro representó una oportunidad para definir la situación actual en la Región y el trabajo cooperativo entre las distintas agencias. De esto resultó además un informe llamado SITUACIÓN ACTUAL DE LA SORDOCEGUERA Y LAS NECESIDADES MÚLTIPLES SENSORIALES EN LA REGIÓN AL 2004 que fue enviado a las distintas agencias en el 2005.
En el Primer Encuentro se concluyó que:

Es necesaria la participación activa de la familia en los equipos de trabajo

Fortalecer los grupos de padres.

Participación de la persona con discapacidad.

Ampliar los servicios a la vida adulta.

Trabajo coordinado con referentes locales en cada país.

Evitar superponer esfuerzos  entre los diferentes programas internacionales que apoyan la Causa en la Región

VISIÓN

Los profesionales líderes, los adultos sordociegos y los padres se unen para crear una estructura en sordoceguera y multimpedimento sensorial para cada país que trabajen de manera armónica para la región, en unión de los entes gubernamentales y privados y de las otras agencias internacionales; promoviendo la capacitación, el intercambio, el acceso a la información, el reconocimiento de la sordoceguera y el fortalecimiento que permita desarrollar a la persona sordociega y multimpedida como un ciudadano activo y participativo
MISION

El G.E.ICEVI S/C y NMS.  desarrolla actividades que permitan apoyar, implementar, complementar y auxiliar los trabajos en beneficio de las personas sordociegas y con retos múltiples, congénitos y adquiridos; las familias, los profesionales y los adultos sordociegos en América Latina.

OBJETIVO GENERAL

Crear una estructura en cada país y en latinoamericana con el fin de facilitar la unión, la interconexión, el apoyo y fortalecimiento de las acciones de los programas existentes y por establecerse dedicados a la población sordociega y con necesidades múltiples sensoriales; de los profesionales, los padres y las personas sordociegas unidas en coherencia con las agencias internacionales.

COMPARTIENDO LA ESENCIA

Nos sentimos muy orgullosas de participar en este grupo ya que tiene identidad y características propias; realmente es un espacio compartido que necesitaba la causa de la  sordoceguera en la región. ¿Porqué?:

Utilizamos la estructura del ICEVI, divididos en subregiones con sus coordinadores como profesionales reconocidos en el área y en cada una están sus países lo que permitirá llegar a todos los países.

Cada país esta formado por un equipo país: con un profesional que trabaja en educación de la persona sordociega y multimpedida sensorial, un representante de padre activo en la causa y un representante de adulto sordociegos. Juntos trabajan en equipo en reuniones y tareas para cumplir las metas trazadas por el grupo.

La coordinación regional también es compartida por el símbolo del trio: el profesional en la persona de María Luz Neri de Troconis de Venezuela, Miriam Torres de Venezuela representanta a los adultos sordociegos y Alicia Picasso de Argentina a los padres de la región. Un buen equipo que en Marzo 2006 realizó su primer encuentro con excelentes resultados.

Tienen un correo común como herramienta de trabajo a la cual participan los representantes de los otros programas internacionales de la región.

Tiene una página en yahoo que es alimentada con documentos, fotos y datos.

Utilizan las técnicas on-line para las reuniones mensuales del grupo completo, para la de los coordinadores regionales y próximamente realizarán conferencias on-line sobre los temas de capacitación escogidos.

Se compromete a abordar talleres de capacitación sobre temas que no están asumiendo el resto de los programas internacionales: Orientación y Movilidad, Síndrome de Usher que este año se brindarán en Guatemala y en Venezuela, Ceguera Cortical y Vida Adulta Independiente que comienzan en el 2007.

Vela por realizar reuniones entre sus miembros cada vez que haya oportunidad de encontrarse, por la participación en eventos, la realización de encuentros regionales en el marco de los eventos de sordoceguera que se realicen en la región y en el mundo a través del ICEVI, DbI, Hilton Perkins y otros.

Promueve de manera definitiva la sistematización de experiencias en sordoceguera y multimpedimento que permitan fortalecer avances del área a través de la elaboración y difusión de un documento y asesoría para tal fin que aspira salir este año 2006. 

Promueve el intercambio de bibliografía y documentos en los países para acceso de todos.

Vela por la elaboración de un censo común entre los países y la elaboración de una base de datos de profesionales, padres, adultos e instituciones a ser compartida por todos en la región.

Como se puede observar el GESNMI busca:

Fortalecer la situación de la Sordoceguera y Necesidades Múltiples Sensoriales en cada País y en la Región

Utilizar al máximo el potencial de los profesionales y de las organizaciones de padres y adultos Utilizar la estructura de un programa internacional como el ICEVI para unir la sordoceguera y el multimpedimento sensorial en la Región como un todo coherente

Trabajar  de manera armoniosa con los organismos internacionales que vienen apoyando esta causa 

En los siguiente números de la revista compartiremos con ustedes las noticias y logros de este modesto grupo que va a ir girando en cada país, cada grupo humano (padres, profesionales y adultos sordociegos) y en la región. Queremos resaltar las bondades y el agradecimiento del trabajo aunado y apoyado por el Programa Internacional Hilon Perkins, Sense Latinoamérica, FLASC y CBM. 

“Los invitamos a organizar el equipo de su país, contactar y participar en el Grupo Especial sobre Sordoceguera y Necesidades Múltiples Sensoriales del ICEVI para que pueda brindar su aporte y contribución en tiempo que permita fortalecer la Causa de la Sordoceguera y el Multimpedimento Sensorial en su país y en la Región Latinoameriana”
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