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Es una Federacion sin fines de lucro, fundada (registrada oficialmente) el 21 de
abril de 2005 , que agrupa miembros en todo el territorio nacional; conformada por
Asociaciones y Fundaciones de personas con Discapacidad Intelectual, sus
familiares, profesionales, voluntarios y personas sensibilizadas, creada por la
reivindicacion de los derechos y calidad de vida de las personas con

Discapacidad Intelectual, sus cuidadores y familias. En su corto tiempo de vida ha
dirigido acciones en politicas publicas y actividades para fortalecer a sus
organizaciones miembros.

S$Mision:

Mejorar la calidad de vida y reivindicar los derechos de las personas con
Discapacidad Intelectual, de sus Cuidadores, Familiares y Comunidad.

$Vision:

Las organizaciones reunidas en FEVEDI aspiramos a que se incluya en las
Leyes, un conjunto de politicas publicas que le garanticen a las personas con
discapacidad intelectual, su participacion y atencion integral en todo el territorio de
la Republica Bolivariana de Venezuela.

& Valores:

Solidaridad, Dedicacion, Honestidad y Crecimiento, que conforman nuestra
energia cooperativa como Federacion

&ODbjetivos :

a) Promover el conocimiento de la Discapacidad Intelectual.

b) Servir de plataforma de enlace entre sus miembros.

c¢) Buscar unificar y aplicar criterios en Politicas Publicas.

d) Asesorar y Apoyar a sus miembros sobre temas de su interés y contemplados

en su Mision.

e) Fomentar la creacion de Asociaciones Nacionales donde no existan y el

desarrollo de las ya existentes.

f) Defender los intereses y derechos de sus miembros a nivel nacional.

g) Promover la investigacion cientifica y social relacionada con la Discapacidad
Intelectual. !
h) Desarrollar estrategias de busquedas de recursos para solventar las \
actividades de la Federacion, sin afectar los intereses de las instituciones }
miembros.

i) Promover la Cooperacion Internacional entre aquellas organizaciones que

tienen los mismos objetivos o similares



IAPO es una alianza mundial Unica que representa a pacientes de todas las nacionalidades en
todas las areas de enfermedades y promocién de la salud centrada en el paciente y no la
enfermedad en todo el mundo.

Sus miembros son organizaciones de pacientes que trabajan en los planos internacional,
regional, nacional y local para representar y apoyar a los pacientes, sus familias y cuidadores.
Un paciente es una persona con alguna enfermedad crénica, la enfermedad, el sindrome,
deficiencia o discapacidad.

Vision IAPO es que los pacientes en todo el mundo estan en el centro de la atencién sanitaria.
Mision de IAPO es ayudar a construir la salud centrada en el paciente en todo el mundo:

* Al darse cuenta de la construccion de una sociedad activa con las organizaciones de
pacientes, maximizando su impacto a través de la capacidad

* La promocién a nivel internacional con una voz de los pacientes fuertes 'sobre aspectos
relevantes de la politica de salud, con el objetivo de influir en las agendas de salud
internacionales, regionales y nacionales y las politicas

* Creacion de alianzas intersectoriales y el trabajo en colaboracion con profesionales de la
medicina y la salud afines, encargados de formular politicas, académicos, investigadores y
representantes de la industria

Para saber mas sobre la estructura de la IAPO, la formacion y el trabajo, por favor,
accese alaweb www.patientsorganizations.org

Declaracion sobre la salud del paciente-centrada

Asistencia sanitaria centrada en el paciente es la forma de un sistema sanitario justo y
rentable.

Los sistemas de salud en todas las regiones del mundo estan bajo presion y no puede hacer
frente si contindan centrandose en las enfermedades en lugar de los pacientes, sino que
requieren la participacion de los pacientes individuales que se adhieren a sus tratamientos,
hacer cambios en el comportamiento y la auto gestién. asistencia sanitaria centrada en el
paciente puede ser la manera mas costo-efectivas para mejorar los resultados sanitarios para
los pacientes.

Para nosotros, la Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes, la esencia de la
asistencia sanitaria centrada en el paciente es que el sistema sanitario se ha disefiado y
entregado a atender las necesidades de salud y las preferencias de los pacientes para que la
salud es conveniente y rentable. Al promover mayor responsabilidad del paciente y el uso
Optimo, la atencion sanitaria centrada en el paciente lleva a mejores resultados de salud,
calidad de vida y el valor 6ptimo para la inversion de salud. \
Los pacientes, familias y prioridades de los cuidadores son diferentes en cada pais y en todas
las areas de enfermedades, pero a partir de esta diversidad tenemos algunas prioridades
comunes. Para lograr la salud centrado en el paciente, creemos que la atencion sanitaria debe
basarse en los siguientes cinco principios:


http://www.patientsorganizations.org/

EVED

1. Respeto - Los pacientes y los cuidadores tienen el derecho fundamental a la asistencia
sanitaria centrada en el paciente que respete sus necesidades especificas, preferencias y
valores, asi como su autonomia e independencia.

2. Eleccién y empoderamiento - Los pacientes tienen el derecho y la responsabilidad de
participar, a su nivel de habilidad y preferencias, como socio en la toma de decisiones
sanitarias que afectan a sus vidas. Esto requiere un servicio de salud que proporciona
opciones de respuesta adecuados en las opciones de tratamiento y gestion que se ajusten a
las necesidades del paciente, y el estimulo y apoyo para pacientes y cuidadores que dirigir y
gestionar la atencién para lograr la mejor calidad de vida posible. Las organizaciones de
pacientes deben tener la facultad de desempefiar un papel significativo de liderazgo en el
apoyo a los pacientes y sus familias puedan ejercer su derecho a tomar decisiones de
atencion médica.

3. la participacién del paciente en la politica sanitaria - Los pacientes y organizaciones de
pacientes merecen compartir la responsabilidad de la asistencia sanitaria de formulacion de
politicas a través de una participacion significativa y con el apoyo de todos los niveles y en
todos los puntos de toma de decisiones, para asegurarse de que estan disefiados con el
paciente en el centro . Esto no debe limitarse a la politica de salud, pero incluyen, por
ejemplo, la politica social que a la larga tendra un impacto en la vida de los pacientes. Ver
politica de la IAPO en la Declaracion: www.patientsorganizations.org / participacion.

4. Acceso y apoyo - Los pacientes deben tener acceso a los servicios de salud que merecen
por su condicidén. Esto incluye el acceso a los servicios de seguros y de calidad y adecuada,
los tratamientos, cuidados preventivos y actividades de promocién de la salud. Es necesario
prever para garantizar que todos los pacientes pueden acceder a los servicios necesarios,
independientemente de su condicidn o estatus socio-econémico. Para los pacientes para
lograr la mejor calidad posible de la vida, la salud debe ser compatible con los requisitos
emocional de los pacientes, y tener en cuenta factores ajenos a la salud como la educacion,
el empleo y los problemas familiares que repercuten en su enfoque a las opciones de salud y
de gestion.

5. Informacién - La informacion precisa y relevante y completa es esencial para que los
pacientes y cuidadores a tomar decisiones informadas sobre el tratamiento médico y vive con
su condicion. La informacién debe ser presentada en un formato apropiado de acuerdo a los
principios de educacién para la salud teniendo en cuenta la condicién del individuo, el idioma,
edad, capacidades de comprensién, y la cultura. Ver politica de la IAPO en la Declaracion
www.patientsorganizations.org / healthliteracy.

Para lograr la salud centrado en el paciente en todos los niveles en todas las comunidades, la
Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes esta pidiendo el apoyo y la |
colaboracion de los responsables politicos, profesionales de la salud, proveedores de

servicios y las industrias relacionadas con la salud para apoyar estos cinco principios y que f
sean el centro de sus politicas y practicas. Hacemos un llamamiento a todas las partes
interesadas para proporcionar las estructuras necesarias, los recursos y capacitacion para ‘
asegurar que los principios enunciados en esta Declaracion sean respetados por todos.
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VI CONCURSO INTERNACIONAL
DISCAPACIDAD Y PINTURA

CONCURSO "YO Si PINTO" 2010

Objetivo

El arte es la mejor terapia para la expresion de los
sentimientos y lo es también para las personas
con DISCAPACIDAD INTELECTUAL que dedican
sus esfuerzos a la creacion de un mundo nuevo,
alternativo, que les permite conocerse mejor a si
mismos y a su entorno. Bajo esta filosofia, la
Asociacion Venezolana de Sindrome de Down
(AVESID) y la empresa Kores de Venezuela, C.A
han puesto en marcha Yo Si Pinto, una iniciativa
para demostrar que el arte es un instrumento de
lucha contra la exclusién social que mejora el
autoestima de las personas con discapacidad
intelectual.

....sigue en

www.fevedi.org.ve/leer.php/675

Una Sonrisa a su Cuenta
Excelsior Gama/ AVESID
Sumando Sonrisas

Durante el mes de Mayo, a través del programa
de Responsabilidad social Corporativa Una
sonrisa a su cuenta; iniciativaemprendida por la
cadenade Automercados Excelsior Gama, sera
beneficiada la Asociaciéon Venezolana para el
sindrome de Down AVESID.

AVESID es una asociacidn civil privaday sin fines
de lucro con 17 afios al servicio de las personas
con el sindrome de Down en el pais cuya mision
es la de mejorar la calidad de vida de las
personas con esta condicién genéticay otras
discapacidades intelectuales para posibilitar su
total inclusion en la sociedad y conseguir el
maximo grado de dignidad, respeto,
autodeterminacién y bienestar.

Los fondos recaudados a través de esta campafa
de donacidn voluntaria, que los clientes de
Excelsior Gama efectan al momento de pagar
sus compras, seran destinados a impulsar los
servicios de rehabilitacién, educativos 'y
asistenciales que AVESID presta a los nifios,
jovenes y adultos con el sindrome de Down en
nuestro pais.

FUNDACION PASO A PASO

WWW.pasoapaso.com.ve/CMS/

5to Concurso Fotografico
sobre Discapacidad
jAqui estamos 2010!

Paso a Paso una vez mas realiza su
concurso fotogréfico

Una vez mas surge la oportunidad de
hacer relucir fotograficamente los
talentos, pasiones y emociones de las
Personas con Discapacidad en todos los
ambitos (familiares, escolares,
deportivos, culturales, laborales,
comunitariosé).
Sensibilizando a punta de lente
fotogrg8ficoé

¢ Por qué en fotos?

Porque una imagen vale mas que mil
palabrasy una foto vibrante de una
Persona con Discapacidad ocupando
productivamente espacios familiares,
comunitarios, educativos, deportivos,
culturales y laborales nos permite
confrontar las formidables barreras
actitudinalesc on otra real |

Evoluci-n org8nica

En el 2006 Fundacién Paso-a-Paso,
organizacién venezolana, sin fines de
lucroy no gubernamental, se plantea
como desafio plasmar a través del lente
fotografico de profesionalesy
aficionados la cotidianidad de las
personas con discapacidad y lanza el ler
Concurso Fotogréfico jAqui estamos!, en
ocasion de su 15 aniversario.

La idea pego y se recibieron mas de 400
fotografias ilustrando con claridad que al
referirse a las Personas con
Discapacidad aquello de "Pobrecito", "El
enfermito” y "No Puede” simplemente no
corresponde. (Visita la pagina de Paso a
Paso en FACEBOOK para ver las
fotografias ganadoras de los tres
concursos anteriores).

...sigue en
www.fevedi.org.ve/leer.php/680
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Abril fue el mes del
Autismo

‘n el marco de las
_ctividades
conmemorativas del mes

del Autismo, se efectuaron:

2 de abril:

Dia Mundial de
Concientizacioén sobre el
Autismo.

25 de abril: La 2da
Carrerai Caminata 5k
,Autismo en Voz Alta.
El evento con saliday
llegada en el Altamira
Tennis Club.

28 de Abril:

Charla informativa entrada
libre sobre Protocolo DAN,
dietay testimonios de vida
después del diagndstico.
En el Auditorio Locatel
Boleita (Calle Vargas,
Edifico Locatel, Piso 1,
Boleita Norte; Distrito
Capital).

Actividad
Sabado 15 de mayo:

TALLER

SINDROME DE
ASPERGER Y ACOSO
ESCOLAR

Importante para
profesionalesy padres de
personas con Asperger

Comnituihvnimac i

POTAZO CON AMESID

Fecha: Sabado, 15 de mayo de 2010
Hora: 9:00 - 15:00
Lugar: Esquina de Mac Donald en la Av. Las Américas, Mérida

T Venezuela

SE NECESITAN COLABORADORES VOLUNTARIOS QUE
NOS APOYEN CON EL POTAZO...., asi podremos seguir
organizando actividades en Pro de sembrar concienciay
mejorar la calidad de vida de las personas con Sindrome de
Down.

Si desean més informacidn favor comunicarse a los tifs.: (0414)
374.15.98y/o (0416) 277.14.22 y/o enviandonos un mensaje
con sus datos personales (FACEBOOK)

amesidol@gmail.com

Taller
Sindrome de Asperger y
Acoso Escolar

POR PRIMERA VEZ EN VENEZUELA LAS
PERSONAS CON SINDROME DE ASPERGER
HABLARAN DE SUS EXPERIENCIAS DE
VIDA CON ESTA CONDICION

15 de Mayo 2010
Colegio de Médicos
Estado Miranda
Av El Golf, Urb. El Bosque
Caracas

CUPO LIMITADO

8am -6 pm
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onNapace Paso a Paso también participé el pasado
WWW.pasoapaso.com.ve 10 de diciembre, con la Comisi6n de
Planificaciony Desarrollo, Local del Concejo
& ot* GRUPO DE TEATRO EN GESTACION Municipal de Chacao, en la conmemoracion
o del Dia Internacional de los Derechos
A pesar de la lluvia, se reunieron el Humanos, en un evento denominado
pasado sabado 27 de noviembre 2010 "leyes e inclusién para las personas con
%f para el tltimo ensayo de la obra "Una di scapacidadi.
Moneda de Oro.'.‘ _ El evento conté con la exposicion del "5to
QD = Trabajaron durisimo y terminaron tarde Concurso Fotogr§fico sc
e e pero muy satisfechos por el esfuerzo de Paso a Paso

mancomunado de artistas, profesoresy el
grupo de mamas que se fajo con la
escenografia.

Siguen Fotos de AJuga
de Diciembre 2010.
Lugar: Banco del Libro, Caracas

AVESID
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www.pasoapaso.com.ve

Paso-a-Paso premiala empatiay la
solidaridad... Ganadores del concurso
"Una escuela para tod
Durante el mes de junio Paso-a-Paso
desarrollé una campafia sensibilizadora en
escuelas municipales en Baruta, gracias al
patrocinio de Venezuela Sin Limites y en
alianza con la Direccion de Educacion de ese
municipio capitalino.

Es asi que llevamos nuestro mensaje de
respeto a la diversidad a las escuelas
Monsefior Lucas Guillermo Castillo, Miguel
José Sanz, Barbaro Rivas, Jerman Ubaldo
Liray General José Antonio Paez. Dentro del
marco de esta campafia, se invit6 a los nifios 'y
nifias que participaron en las charlas a que
sofiaran (y dibujaran) "Una escuela para
todos."

La deliberacion estuvo a cargo de un
distinguido jurado conformado por: Diana
Chaccour, Artista Plastico; Giselle Parra,
Comunicadora Social y Carlos Correa, Artista
Plastico.

Anunciamos felizmente los ganadores del
concurso, quienes seran premiados
préximamente:

ler lugar: Daravid Villaroel (General José
Antonio Paez)

2do lugar: Lidia Y. Castillo (Monsefior Lucas
Castillo)

3er lugar: Diliana Pompa (Miguel José Sanz)
4to lugar: Anthony Pérez (GGeneral José
Antonio Paez)

5to lugar: Luis Pestana (Monsefior Lucas
Castillo)

Continuacion
é.

ol <

DIVERSIDAD

Atenciéon Caracas: Paso-a-Paso busca
Facilitadores para charlas
sensibilizadoras

Si te interesa el tema de la discapacidad (por
ser profesional del area, por ser familiar de
una persona con discapadidad), te gusta
interactuar con nifios y dispones de algunas
mafianas, podrias convertirte en Facilitador
para nuestras charlas sensibilizadoras
Respetando las Diferencias.

Si te interesa, cont §¢
cuentoo.

Con Angela Couret: 0412-228-4132
inffo@pasoapaso.com.ve

SOVENIA INFORMA

www.sovenia.net

En VENEVISION a las 9 pm se inici6 la
novela "La Mujer Perfecta" de Leonardo
Padrén y Micaela es una mujer con Sindrome
de Asperger. Micaela esta interpretada por
Ménica Spears y por los momentos lo esta
haciendo bien.

No se la pierdan. SOVENIA los asesord

para conocer sobre S. de Asperger.

Algo més sobre contaminacion. Esto es con
ORGANOFOSFORADOS que se usan como
pesticidas y se descubri6 un incremento de
DDAH en estudio de hijos de madres
mexicanas trabajadoras agricolas. Y nuestros
nifios de la COLONIA TOVAR y del JARILLO
donde fumigan con organofosforados?. Se
recomienda LAVAR BIEN LAS FRUTAS Y
VEGETALES ANTES DE CONSUMIRLAS Y
ESPECIALMENTE LAS MUJERES
EMBARAZADAS ..sigue o]


http://www.pasoapaso.com.ve/
http://www.sovenia.net/
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@ ot* ALERTA. CORPOELEC ACABA de admitir

o gue los bombillos ahorradores tienen
pequefias dosis de MERCURIO, y le piden
a la poblacion que no los deseche en la
BASURA. Cuéntos afios han pasado
después que esos bombillos estan en la
calle. Sentimos que hay que alertar a la
gente

Desde siempre hemos tenido conocimiento
de que estos bombillos tienen MERCURIO
y cuando se quemen todos al mismo tiempo
y vayan a la basuray de ahi ariosy al mar,
buena contaminacién a peces que luego
comeremos. Viva la contaminacién
ambiental y las enfermedades producto

AVE.S.LD de esta, entre ellas EL AUTISMO. pero
@C,mm noepencence como nadie cree en esto que venimos

* diciendo hace mas de 10 afios
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FUNDACION ALZHEIMER
FUNDASION ACION SOCIAL www.alzheimer.org,ve
frecodiodacdsinueve milante ] FUNDACION
FUNDACION LZHEIMER DE
S RETMED CE DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER 21SEPT AL
WENEZUELA c'um mcmAm
& ‘ ‘ ‘ L, .. uidamos Con Amor
S e W Vea mas actividades (detalle y fotos ) en los Alchaimer:

links en azul o descargue los Boletines 2008: iEs tiempo de actuar!
Boletin 1 /
. e invitamos a participar
Boletin 2 en este hermoso evento
. lleno de alegria y sorpresas 7
Boletin 3 s SV 58
E— L ¥
Caminata de 2 Kms.
partida: 7:00 am
sEP. Av. Rio de Janeiro (altura Locatel)
Las Mercedes
PACDAT ; — = Puntos de inscripcion
A nivel nacional, informacién en:
@ www.alzheimer.org.ve Tienda Acadia Outdoors
Invenln alzheimer_ven@cantv.net C.C. El Recreo y C.C. El Sambil
Teléfonos: (0212) 414.61.29 / 985.91.83 Sede de la Fundacion
Pasc-a-Pase
Jornada de despistaje de perdida de memoria,
Bailoterapia, Sesién de tango, Atractivas rifas...
Plaza Alfredo Sadel - Las Mercedes, a partir de las 9.00 am
SOVENIA
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http://www.alzheimer.org,ve/
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http://www.alzheimer.org.ve/leer.php/217
http://www.alzheimer.org.ve/leer.php/261
http://www.alzheimer.org.ve/leer.php/341

