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Introduccion: Programa de voluntariado
por y para personas con TEA

La Federacion Autismo FESPAU es una entidad sin animo de lucro que cuenta en la actualidad
con 22 asociaciones repartidas en todo el territorio espanol y que da cobertura a mas de 2.000
familias de personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA).

FESPAU define en sus estatutos como objetivo principal: “promover la formacion, colaboracion
y participacion de profesionales, familias, voluntarios y aquellos colectivos implicados con
personas con TEA y sus familias”. De esta manera se enmarca el voluntariado como uno de los
gjes centrales de FESPAU y de las entidades que la conforman.

Partimos ademas de que las entidades sin animo de lucro cuya prioridad es el cuidado y la
atencion inmediata y a largo plazo de colectivos vulnerables (Alba y Abella, 2017), no podrian

llevar a cabo esta labor sin la accion de las personas voluntarias. Esta necesidad de contar con el
voluntariado en las organizaciones sin animo de lucro hace que el voluntariado se constituya como
un objetivo prioritario de accion en las entidades que conforman FESPAU, por tanto, de FESPAU.

Desde esta linea de sensibilizacion y partiendo del analisis previo de necesidades, se elabora este
programa nacional de voluntariado sobre Sensibilizacion, Apoyo e Inclusion pory para las personas
con TEA con el fin Gltimo de mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias.

Apostamos desde este programa por una participacion social global e inclusiva en las labores de
voluntariado, entendiendo a las personas con TEA no solo como sujetos pasivos, beneficiarios
de un voluntariado profesionalizado, sino también como agentes de cambio quienes pueden
participar igualmente en acciones de voluntariado, aportando a la sociedad.




Objetivos
del programa

=

El Objetivo General de programa es dotar de formacion especifica
necesaria para el apoyo a personas con TEA y sus familias a todas
aquellas personas comprometidas con el voluntariado, generando
ademas un poso de conocimiento y sensibilizacion sobre el TEA
en la sociedad en general.

v . L
Fomentar una red de apoyo en la entidad que permita integrar
nuevos perfiles, nuevas ideas y nuevas visiones.

Objetivos Especificos:
* Promover habilidades interpersonales necesarias en el apoyo a personas con TEA.
« Mejorar los conocimientos especificos sobre aspectos relacionados con las caracteristicas del TEA.

« Mejorar los conocimientos sobre aspectos relacionados con la inclusion y participacion
social efectiva.

* Mejorar los conocimientos sobre aspectos relacionados con estrategias y herramientas
basicas en el apoyo a personas con TEA.

» Generar una bolsa de personas voluntarias con formacion especifica en TEA que pueda servir
de soporte a las necesidades de voluntariado de las entidades miembro de FESPAU.



Metodologia

El programa de formacion se desarrollara combinando la exposicion de aspectos tedricos

con elementos audiovisuales que ampliaran informacion sobre el contenido de la formacion.
Para la consecucion de los objetivos de la formacion es esencial la experimentacion de los
asistentes sobre los aspectos tedricos que se expondran. Por ello se ofrece de manera opcional
la formacion practica, es decir, los participantes podran desarrollar la formacion practica en los
servicios de las entidades miembro de FESPAU.

Por tanto, el programa de formacion consta de dos partes:
a. Formacion teorica.

b. Formacion practica.

31. Formacion Teorica

De caracter obligatorio para la obtencion del certificado.
Lugar; la formacion se desarrollara de manera online en el aula abierta de la web de FESPAU.
Fecha; el curso de formacion permanecera abierto de manera indefinida en la web de FESPAU.

Duracion: 32 horas de autoformacion online.

2
3.2. Formacion Practica \UX¥

Previo acuerdo con la entidad, la persona desarrollara actividades en colaboracion con las
entidades socias (las que forman parte del contenido practico del programa de formacion).
Entre ellas:

* Apoyo en las actividades de ocio.

* Apoyo en actividades de acompanamiento.

Para la realizacion de la formacion practica (opcional) es necesario presentar certificado de
delitos de naturaleza sexual.



3.3. Personas destinatarias C@

Personas mayores de 18 anos, con interés en realizar acciones de voluntariado en entidades
pertenecientes a FESPAU. El programa esta destinado a poblacion con intencion de ser agentes
de cambio en la sociedad para sensibilizar y visibilizar el TEA, con el fin Gltimo de mejorar la
calidad de vida de las personas con TEA'y de sus familiares.

3.4. Certificacion

Formacion teorica

Para la obtencion del certificado de aprovechamiento sera necesario realizar al menos al 90% de
las horas de autoformacion.

Formacion Practica (opcional)

Para la obtencion del certificado de aprovechamiento de esta parte sera necesario haber
participado al menos en el 90% de las horas practicas acordadas previamente con la entidad.

Tras la realizacion del curso, las personas voluntarias, si asi lo desean, y previa autorizaciony
aceptacion de la politica de proteccion de datos, formaran parte de una Bolsa de Voluntariado y
Empleo de la federacion autismo FESPAU. Las entidades miembro de FESPAU podran acceder a la
Bolsa de Voluntariado y Empleo para contactar con los participantes.

3.6. Contenido del programa de formacion

El programa de formacion tedrico online abordara una serie de competencias transversales
segun los criterios para certificacion de competencias de la Plataforma de Voluntariado

de Espana (PVE) y abarcara una serie de resultados de aprendizaje. Dichas competencias
transversales y resultades de aprendizaje se presentan en la Tabla 1.



Tabla 1. Competencias transversales y resultados de aprendizaje

Competencias de Autogestion:

Definicion de la competencia

Resultado del aprendizaje 1:

Resultado del aprendizaje 2:

Duracion

Competencias de Autogestion:

Definicion de la competencia

Resultado del aprendizaje 3:

Resultado del aprendizaje 4:

Duracion

Competencias de Autogestion:

Definicion de la competencia

Resultado del aprendizaje 5:

Duracion

Analisis y resolucion de problemas

Capacidad para idear soluciones posibles ante situaciones que
requieren manejar informacion de manera critica y analitica.

La persona es capaz comprender la importancia de la existencia de
una red de apoyo social para las personas con TEA y sus familias.

La persona conoce y nombra claves para coordinar los apoyos
ajustados a las personas con TEA y sus familias.

10 horas, distribuidas de la siguiente manera:

6 horas de actividad online
4 hora de dedicacion personal

Iniciativa y autonomia

Capacidad para emprender acciones, crear oportunidades y mejorar
los resultados.

La persona es capaz de reconocer las dificultades generales a las
que se enfrentan las personas con TEA y atiende a ellas para tomar
medidas, desarrollar actividades para resolver problemas y evitar
dificultades que puedan suceder.

La persona es capaz de analizar la implicacion de la persona
voluntaria en la calidad de vida de las personas con TEA y es capaz
de proponer y desarrollar acciones en base a ello.

10 horas, distribuidas de la siguiente manera:

* 6 horas de actividad online
* 4 hora de dedicacion personal

Flexibilidad e innovacion

Capacidad para adaptarse a diferentes situaciones y contextos
cambiantes que requieren la integracion de enfoques creativos en
la toma de decisiones.

La persona comprende qué es Calidad de Vida y es capaz de
plantear estrategias para fomentar la calidad de vida en personas
con TEA.

5 horas, distribuidas de la siguiente manera:

3 horas de actividad online
* 2 hora de dedicacidon personal



Competencias de comunicacion Comunicacion interpersonal
y relaciones personales

Definicion de la competencia  Capacidad para establecer el intercambio de ideas y emociones a
través de la produccion de mensajes orales, escritos o gestuales,
considerando el contexto y el medio mas adecuado para lograrlo de
manera efectiva.

Resultado del aprendizaje 6: La persona es capaz de definir qué es la accion voluntaria, practica
la escucha activa y sabe ponerse en el lugar del otro.

Duracion 3 horas y 30 minutos, distribuidas de la siguiente manera:

2 horas y 30 minutos de actividad online
¢ 1 hora de dedicacion personal

Competencias de comunicacion Trabajo en equipo
y relaciones personales

Definicion de la competencia  Capacidad para trabajar junto a otras personas en la consecucion
del bien comun.

Resultado del aprendizaje 7: La persona sera capaz de explicar la participacion de la persona
voluntaria en la calidad de vida de las personas con TEA que
forman parte de FESPAU y ayuda a resolver conflictos que pueden
aparecer en los equipos de trabajo.

Duracion 3 horas y 30 minutos, distribuidas de la siguiente manera:

2 horas y 30 minutos de actividad online
* 1 hora de dedicacion personal

Nota. Guia para el diseno de las formaciones en competencias transversales del voluntariado, 2021



Con el fin de lograr que las personas participantes adquieran estas competencias y logren los
resultados esperados, se trabajaran los siguientes contenidos a o largo del programa de formacion:

Tabla 2. Contenidos del programa en relacion con los resultados de aprendizaje

Resultado de Contenidos basicos

aprendizaje

El voluntariado en entidades FESPAU
« Quiénes somos (FESPAU)

v' Definicion de qué es la Federacion Autismo FESPAU y
quiénes la conforman.

+ Historia, Proposito, Mision, Vision y Valores
R.A. 1.

R A2 v Aproximacion a por qué surge FESPAU y qué programas

desarrolla en la actualidad.
v Descripcion de las lineas que definen el trabajo de la
Federacion.

- Codigo Etico
V" Descripcion de las normas de conducta y valores en los
que se basa en trabajo de FESPAU y sus entidades.

Conociendo a las personas con TEA
+ QuéeselTEA

v Aproximacion al origen, definicion y diagnostico del TEA.
v Presentacion de datos sociodemograficos sobre el TEA.

R.A. 3. + Caracteristicas principales de las personas con TEA:

R.A. 6. v Definicion del trastorno segin los criterios del manual
DSM-5:

- Dificultades en comunicacion e interaccion social

- Alteraciones en la cualidad y rango de los intereses,
conducta y actividades

- Peculiaridades en elementos sensoriales

Calidad de viday TEA

+  Modelo de calidad de vida
R.A.1.

R.A. 2.

v Definicion del modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo.
R.A. 4. v" Descripcion de practicas profesionales relacionadas con
la mejora de la calidad de vida a través de los apoyos
proporcionados a las personas con TEA.

[



Calidad de viday TEA

R-A.1T. « Apoyos para mejorar la calidad de vida de las personas con
R.A.2. TEAy sus familias
R.A. 4. ... . . .
v Definicion y tipos de apoyos para mejorar la calidad de
R.A.5. vida de las personas.
v Relacion de las dimensiones de calidad de viday
ejemplos individualizados.
Voluntariado y Calidad de Vida en TEA
« Qué es el voluntariado
R.A. 4. v" Definicion de accion voluntaria y fines del voluntariado.
R.A.5. v' Descripcion de los derechos y deberes de las personas
voluntarias.
v Formas de participacion de las personas voluntarias en
las entidades sin animo de lucro.
Voluntariado y Calidad de Vida en TEA
+ Hacer voluntariado significa
v"Qué significa hacer voluntariado y repercusion en la
sociedad de la accion voluntaria.
R.A. 4. . . .
» Marco legislativo del voluntariado
R.A.5.
v" Enumeracion de las leyes y normativas estatales y
europeas que definen el voluntariado.
» Voluntariado en entidades sin animo de lucro
v" Principales areas de participacion de las personas
voluntarias en las organizaciones sin animo de lucro
R.A.5. Voluntariado y Calidad de Vida en TEA
R.A. 6. » Voluntariado en FESPAU
R.A.7.

v Necesidades que justifican la accion voluntaria en FESPAU.

1
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Desarrollo del contenido
del programa

41. Federacion Autismo FESPAU

;Quiénes somos?

La Federacion Autismo FESPAU es una entidad federativa de ambito estatal que encuadra a 22
asociaciones o entidades de familias de personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA).

Se constituyo como Federacion en 1994 con el objetivo de visibilizar las particularidades del
autismo ante la sociedad e instituciones, defendiendo los derechos de las personas con autismo
y sus familias y representando a todas las entidades que la componen a lo largo de todo el pais.

41.. Historia
:Qué hacemos?

La labor principal de FESPAU es promover la calidad de vida de las personas con TEA'y sus
familias, desarrollando diferentes programas y acciones en esta linea.

La especificad de este trastorno del neurodesarrollo requiere una atencion personalizada de la
persona, siendo especialmente relevante una deteccion temprana que activen un conjunto de
terapias que posibiliten la mejora de la calidad de vida de las personas con TEA. Por este motivo,
la Federacion con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias,
desarrolla distintas lineas de actuacion.

Nuestra labor social consiste, entre otras, en la realizacion de actividades y campanas de
sensibilizacion y formacion de la opinion publica respecto a las personas con TEA y sus
caracteristicas especificas, huyendo de mitos y estereotipos

Actualmente estan en marcha programas relacionados con mejorar las habilidades de regulacion
emocional de las personas con TEA, sus familias y los profesionales a través de la intervencion
basada en Mindfulness (MindfulTEA), programas de orientacion para el empleo en personas con
TEA o el desarrollo de una aplicacion digital que favorece la comunicacion entre las familias de
las personas con TEAy los profesionales que dan apoyo a las personas con TEA, asi como para
las propias personas con TEA.

En relacion con la mejora del conocimiento e innovacion sobre los TEA y su difusion, desde
FESPAU entendemos que la investigacion es uno de los elementos esenciales que permite

y posibilita el avance en el conocimiento. Desarrollamos programas para conocer a fondo la
realidad y detectar necesidades para asi disenar y poner en marcha programas y proyectos que
se ajusten a la verdadera realidad de las personas con TEA y sus familias.

Otra de las lineas de actuacion de FESPAU esta relacionada con la Formacion continua de
los profesionales que apoyan a personas con TEA y sus familias. Por este motivo se busca
proporcionar formacion innovadora a los profesionales que apoyan a las personas con TEA.



Por otro lado, FESPAU busca favorecer la cohesion y crecimiento de las entidades socias, para
ello pone en marcha acciones en pro de favorecer la homogeneizacion de la atencion que se
ofrece a las personas con TEA y sus familias a nivel nacional, y de favorecer su crecimiento y
mejora continua.

El objetivo Ultimo de FESPAU es lograr que el autismo sea visible y que se cumplan las
disposiciones de la Declaracion de Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada por la
ONU en el ano 2006 y ratificada por el estado espanol dos anos después.

La Federacion Autismo FESPAU pretende llegar a ser una federacion de autismo ampliamente
legitimada por la sociedad y orientada a dar servicios que respondan a las necesidades y
expectativas de todas y cada una de sus asociaciones miembro, siempre bajo la perspectiva de
los Derechos Humanos aplicada a todas sus accionesy politicas, y con el fin tltimo de conseguir,
la inclusion total de las personas con autismo y sus familias, como palanca del cambio social,
gracias a un personal profesionalizado, ético e implicado con la politica de la federacion.
Acompanar a las personas con autismo y sus familiares en todo su ciclo vital reportara ventajas a
toda la sociedad.

4.1.2. Proposito, Mision, Vision y Valores

La Federacion Autismo FESPAU es una entidad cuyo propasito es crear una sociedad inclusiva
donde todas las personas puedan tener las mismas oportunidades para alcanzar sus suenos,
impulsando a las personas con TEA, las familias y las organizaciones que las apoyan para tener
una buena calidad de vida.

Por tanto, la mision de FESPAU es fortalecer a las entidades y profesionales que trabajan con
las personas con TEA y sus familias para que puedan desarrollar su proyecto de vida, prestando
especial atencion a aquellas personas que requieren apoyos mas significativos.

Para ello, parte de la vision de formar parte activa de un Gnico organismo representante del
colectivo de personas con TEA y sus familias, que alne un fuerte sentimiento de pertenencia,
con recursos adecuados y con gran influencia politica y social, para la mejora de la calidad
de vida de las personas con TEA y sus familias, favoreciendo su inclusion social en base a los
criterios de especificidad y especializacion que caracterizan la intervencion con el colectivo.

La labor de FESPAU la define una serie de valores que guian su trabajo y el de las entidades
que la conforman:

Coherencia; respeto a los principios/valores consensuados y compartidos por la
Federacion y sus entidades miembro de acuerdo con la mision.

Asociacionismo; sistema organizativo y cultural en el que las personas fisicas y juridicas
unen sus fuerzas para el cumplimiento de la mision.

Participacion y trabajo en equipo; suma de esfuerzos compartidos entre familias,
profesionales y personas con TEA con el objetivo de desarrollar una mision comdn a
través del compromiso activo, de la cooperacion, colaboracion y la implicacion.

Compromiso; responsabilidad asumida de dirigir de forma individual y colectiva todos
los esfuerzos y acciones a la consecucion de la mision. Espiritu reivindicativo: Actitud que
vela por la promocion y el cumplimiento efectivo de los derechos.
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Profesionalizacion; poner al servicio de aquellas entidades o personas que lo
necesiten a los mejores profesionales para poder hacer frente a las diversas
necesidades con las que se encuentren.

Mejora continua; acciones que contribuyan al desarrollo positivo de la Federacion a
través de sistemas de evaluacion continua.

Actitud innovadora; capacidad de desarrollar e integrar propuestas que de manera
proactiva atiendan a las necesidades del colectivo.

Adaptacion al cambio; apertura y flexibilidad para orientar las estrategias hacia las
situaciones existentes en cada momento.

Transparencia; actuacion accesible, veraz y fiable en todos los procesos.

Cooperacion; acciones que contribuyan a la creacion de sinergias con otras
entidades y organizaciones.




4.1.3. Codigo Etico

FESPAU tiene un ambito de actuacion estatal agrupando y representando a entidades
relacionadas con el mundo del autismo, pero en cuyos o6rganos de gobierno exista una mayoria
de padres, madres, familiares o personas directamente afectadas por TEA.

Como senalabamos anteriormente, nuestra mision es trabajar como motor y vehiculo de las
necesidades y expectativas de sus asociaciones miembro ante aquellas instancias publicas o
privadas, a nivel local, regional, nacional o internacional. FESPAU trabaja por el reconocimiento
y aplicacion de los derechos de las personas con TEA y sus familiares para alcanzar la mayor
calidad de vida posible en todo el ciclo vital; asi como realiza una importante labor social como
la realizacion de actividades y campanas de sensibilizacion y formacion de la opinion publica
respecto a los TEA y sus caracteristicas.

Dentro de su descripcion como entidad federativa, FESPAU se compromete a vigilar el control de
calidad y eficacia de cuanto se provea en materia legal, educativa, asistencial y economica en
favor de las personas con autismo y sus familias.

El Codigo de Conducta plantea una serie de normas éticas para entidades, familias, profesionales
y voluntarios, asi como para la propia organizacion, que sirvan para respetar los derechos'y
defender la dignidad e igualdad de las personas con TEA y sus familias.

Conocer los derechos de las personas con TEA es el primer paso, el siguiente es asegurar que
se respeten.

El Codigo de Conducta es un documento vivo, que se revisa de forma periodica, adaptandose a
las nuevas situaciones, legales, sociales y administrativas que puedan ir surgiendo.

FESPAU solo podra desarrollar su labor y ser una entidad que aporta valor al colectivo si cuenta
con el compromiso solidario de sus entidades federadas y de las personas que las configuran,
basandose en un fuerte sentido de pertenencia, que antepone el bien comun a los intereses
individuales de las organizaciones o personales de los miembros que las integran.

Ademas, FESPAU respeta los derechos humanos protegidos por el derecho nacional y el
internacional. Entre los instrumentos internacionales pertinentes estan la Declaracion Universal
de Derechos de las Personas con Discapacidades (DCPD), aprobada por Naciones Unidas en 2006,
y ratificada por el Gobierno de Espana en 2008.

La actividad de la Federacion Autismo FESPAU se basara, por tanto, en el cumplimiento de sus estatutos

a travées del siguiente Codigo de Conducta para Personas con Trastorno del Espectro del Autismo,
entidades federadas, familias, profesionales, voluntarios y voluntarias y la sociedad en general.
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4.2. Conociendo a las personas con TEA

4.21. Que es el TEA

Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) suponen una alteracion del Neurodesarrollo que
produce cambios a nivel cualitativo y cuantitativo en la persona afectando principalmente a

la manera de relacionarse con el entorno (Federacion Autismo FESPAU, s.f.), a lo largo de toda
la vida y en dos grandes areas fundamentales: la sociocomunicacion y el rango de intereses,
actividades y conductas (Asociacion Americana de Psiquiatria, APA, 2013).

En el manual DSM-5 se senala por primera vez como criterio diagnostico la hiper o
hiporreactividad a los estimulos sensoriales o un interés inhabitual por aspectos sensoriales del
entorno (Asociacion Americana de Psiquiatria, APA, 2013). Aunque este no se considera una de las
areas nucleares del autismo, la bibliografia senala que las alteraciones sensoriales son sintomas
distintivos de TEA, es decir, las personas con TEA muestran mas alteraciones sensoriales que
ninos con otros trastornos del neurodesarrollo (Kern y cols., 2006; Wiggins y cols., 2009). Por este
motivo, las alteraciones sensoriales deben tenerse en cuenta a la hora de realizar el diagnostico,
ademas, en muchas ocasiones las alteraciones sensoriales permiten diferenciar el diagnostico de
TEA de otros trastornos del desarrollo (Rosen y cols., 2021).

Los sintomas asociados al TEA deben estar presentes en las primeras fases del desarrollo,
aunque puedan no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades
0 habilidades de la persona, o pueden estar enmascaradas por estrategias aprendidas en

fases posteriores de la vida (Hernandez, 2021). EL TEA debe causar en la persona un deterioro
clinicamente significativo en el ambito social, laboral u otras areas de la vida y no puede estar
explicado por discapacidad intelectual o retraso del desarrollo (Asociacion Americana de
Psiquiatria, APA, 2013).

Las caracteristicas asociadas al TEA se presentan de manera diferente en cada personay los
lleva a comportarse, comunicarse, interactuar y aprender de forma muy diferente entre siy a
otras personas sin diagnostico, haciendo que cada persona en si misma sea Unica. Ademas del
propio desarrollo individual de la persona, también depende del tipo e intensidad de apoyo
que necesita la persona. Por ejemplo, algunas personas con TEA podrian tener destrezas de
conversacion avanzadas, mientras que otras podrian no expresarse verbalmente (Roseny cols,,
2021). Asi mismo, una persona con TEA puede necesitar ayuda notable en su vida diaria, u

otras pueden trabajary vivir con poca ayuda o nada de ayuda, en funcion de los apoyos que se
proporcionen a la persona (Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades, s.f.). De esta
manera ponemos el foco en los apoyos que necesita la persona y la intensidad de estos, lo que
nos lleva a diferenciar tres niveles dentro del diagnostico de TEA: “Necesita ayuda muy notable”,

nou

“Necesita ayuda notable” “Necesita ayuda” (Asociacion Americana de Psiquiatria, APA, 2013).

Asi, en funcion de los apoyos y recursos que se ofrecemos a las personas con TEA, podemos
reducir las dificultades con las que se encuentran y mejorar significativamente su calidad de vida
(Gonzalez, 2017).

Algunos rasgos de alerta en el desarrollo asociados al TEA se pueden observar a los 12 meses
(Rogers, 2009; Wolff, 2014), en el 50% de casos de familias con hijos o hijas con TEA, comienzan a
sospechar senales de alerta a los dieciocho-veinte meses (Chawarska y cols., 2016). Estas sefales
de alerta detectadas por las familias suelen ir precedidas de un desarrollo aparentemente
normal, aungue adn no existe suficiente evidencia cientifica sobre porqué después de este
periodo aparecen estos signos de alteracion en el desarrollo sociocomunicativo principalmente
(Landay cols., 2013; Paul y cols., 2011). La deteccion de estos rasgos tempranos en el desarrollo
del bebé permite que se pueda realizar un diagnostico temprano entorno a los 18 meses.



Debemos ademas tener en cuenta que la investigacion senala que se puede realizar el
diagnostico de autismo de manera confiable antes de los 2-3 afios de edad (Craig y cols., 2007;
Rondeau y cols., 2011; Woolfenden y cols., 2012; Ozonoff y cols., 2015).

Sin embargo, es a finales del segundo ano, alrededor de los 24 meses, cuando la
sintomatologia es mas evidente, por lo que a pesar de que se identifican senales de alerta en
el comportamiento dentro del primer ano de vida, la edad promedio de diagnostico de TEA se
prolonga hasta 3 anos o mas (Barbaro y Dissanayake, 2010).

En la Gltima década, gracias a los avances en tecnologia genomica, se ha podido avanzar en

el estudio e identificacion de genes de riesgo implicados en el desarrollo del TEA. Geschwind
y Ramaswami (2018) recogen en los resultados de su investigacion la existencia de hasta

1.000 genes potencialmente implicados en el TEA. A pesar de ello, actualmente no existe
ningln marcador biologico especifico del autismo, el diagnostico de TEA se hace a través de la
observacion directa de las alteraciones del comportamiento (Gonzalez, 2017).

La interaccion entre genes y medio ambiente puede suponer un factor de riesgo a traves de
complejas interacciones (Craig y cols. 2007). La combinacion de ambos factores da lugar a un
desarrollo atipico del cerebro, lo que repercute negativamente interaccion de la persona con el
entorno, comenzando asi a aparecer los sintomas caracteristicos del autismo reflejados en un
inicio en el uso limitado de gestos, miradas, tono de voz, expresion facial y lenguaje hablado
(Alfred y cols., 2018).

Atendiendo a la prevalencia de TEA, diversas investigaciones a nivel internacional coinciden
en senalar que el nimero de diagnosticos de TEA aumentan cada afo (Elsabbagh et al., 2012;
Geschwind y Ramaswami, 2018; Shattuck y cols, 2011; Sterzing y cols., 2012).

Actualmente, la prevalencia oscila entre 1 de cada 100 personas tienen diagnostico de TEA,

segin muestran los Gltimos datos de estudios europeos (Autism-Europe aisbl 2015), 1 de cada 44
segln los estudios americanos (Maenner et al,, 2016). De manera mas concreta, el Centro para el
Control y la Prevencion de las Enfermedades (CDC, 2021), recoge los datos aportados en el Gltimo
informe publicado en 2018 por el Programa de Monitoreo del Autismo y las Discapacidades del
Desarrollo en Arkansas (AR-ADDM), donde se sefnala que 1 de cada 44 nifos menores de 8 anos
tienen diagnostico de TEA (2.3%) y 1 de cada 84 en menores de 4 anos (1.2%), lo que se resume en
un porcentaje general de 1.7% de ninos en los que se identifica TEA. Atendiendo a estos datos, en
Espana la poblacion de personas con TEA seria aproximadamente 500.000 personas.

Los nifos tienen 4.3 veces mas probabilidades de ser diagnosticados que las nifias (Comin,
2012; Maennery cols., 2016). Otro dato interesante que reflejan los estudios es que entre los
menores diagnosticados con TEA se identifico que el 35% de ellos tenia discapacidad intelectual
(coeficiente intelectual [CI] <70) (Maenner y cols., 2021).

Fountain y cols. (2012) indicaban que el incremento se debe en parte a los cambios que se han
dado en la concepcion del trastorno, el cual a su vez es cada vez mas reconocido en distintas
areas y no Unicamente por los profesionales de la salud. Por otro lado, los instrumentos de
evaluacion tambiéen sufren modificaciones y mejoras siendo cada vez mas sensibles y eficaces
en la deteccion temprana y de casos menos severos, denominados hasta el momento sindrome
de Asperger (SA) o autismo de alto funcionamiento, favoreciendo asi el aumento de casos de
TEA (Elsabbagh vy cols., 2012). Estos, entre otros muchos factores actualmente en estudio, pueden
estar afectando en el aumento de diagnosticos de TEA en los Ultimos anos.
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4.2.2.Caracteristicas del diagnostico de TEA

Como senalabamos anteriormente, el diagnostico de TEA se realiza habitualmente siguiendo los
criterios diagnosticos recogidos en el Manual DSM-5. En base a la informacion aqui recogida,
presentamos a continuacion las caracteristicas principales de las personas con TEA.

Las personas con TEA con frecuencia tienen problemas con la comunicacion y la interaccion
sociales, y conductas o intereses restrictivos o repetitivos, también pueden presentar maneras
distintas de aprender, moverse o prestar atencion. Es importante senalar que algunas personas
sin TEA también podrian presentar algunos de estos sintomas. Estas caracteristicas pueden
dificultar mucho la vida de las personas con TEA, asi lo recoge la web de FESPAU (Federacion
Autismo FESPAU, s.f):

a. Dificultades en comunicacion e interaccion social;

Las destrezas de comunicacion e interaccion sociales pueden ser un desafio para las
personas con TEA.

La reciprocidad socioemocional implica compartir los intereses y mostrar interés por
ellos, comprender las experiencias y emociones propias, asi como las de los demas.

En las personas con TEA las dificultades relacionadas con la interaccion social
pueden ir, por ejemplo, desde dificultades para ensenar, mostrar juguetes,
compartir un juego o actividad de alguna forma, hasta dificultades para mantener
conversaciones con otros (iniciar, mantener el tema, preguntar etc.).

En cuanto a las conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion social
hace referencia a usary comprender las conductas que no son lenguaje pero que

se usan para comunicarse (mirar a los ojos del otro, cambiar donde miramos para
indicarle algo al otro, senalar, usar y comprender gestos y expresiones faciales etc.).

También, en muchas ocasiones se dan dificultades para iniciar, mantenery
comprender relaciones, es decir, dificultad para comprender como funcionan las
diferentes relaciones y contextos sociales (el colegio, el trabajo, la familia, el grupo
de iguales, los ambientes de ocio etc.) y adaptar la conducta para ajustarse a cada
uno de estos entornos y relaciones.

b. Alteraciones en la cualidad y rango de los intereses, conducta y
actividades;

Las personas con TEA suelen tener conductas o intereses que pueden parecer inusuales.
Estas conductas o intereses distinguen a las personas con TEA de otros trastornos que
solo se definen por problemas con la comunicacion y la interaccion sociales:

Movimientos, uso de objetos o lenguaje estereotipado o repetitivo:
pueden existir movimientos de manos o cualquier otra parte del cuerpo que
resultan peculiares, se repiten de la misma formay no parecen tener una
finalidad clara. Se puede dar el uso de frases o palabras peculiares, o que,
aunque no lo son, se repiten de la misma forma sin que tengan aparentemente



un sentido claro en el contexto. Tambien pueden hacer un uso peculiar de
algunos objetos, buscando estimulacion sensorial a traves de estos.

Insistencia en la invarianza, adherencia inflexible a rutinas o patrones
ritualizados de conducta verbal y no verbal: a veces, cuando se producen
cambios, aunque sean pequenos, se puede experimentar gran malestar,
pueden aparecer dificultades importantes para pasar de una actividad a
otra, existir cierta tendencia a hacer las cosas siempre de la misma forma y
generar malestar si no hay posibilidad de seguir el mismo patron. Asi mismo
puede darse un patron rigido de pensamiento con dificultad para modificary
flexibilizar este pensamiento.

Intereses altamente restringidos, obsesivos, que resultan peculiares
por su intensidad o foco: puede aparecer interés en elementos que no son
los tipicos de la edad, poder ser muy persistente o aparecer interés, por
ejemplo, por partes de objetos o de juguetes mas que en jugar con ellos, etc.

C. Peculiaridades en elementos sensoriales:

En algunos casos, las personas con TEA presentan alteraciones en el procesamiento
de la informacion y estimulacion sensorial que proviene del entorno. Esto

provoca que en ocasiones la persona pueda experimentar reacciones de hiper o
hiposensibles hacia estimulos de las diferentes modalidades sensoriales (auditiva,
visual, tactil, etc.) (Asociacion Americana de Psiquiatria, APA, 2013). Aqui se incluyen
muchos aspectos diferentes: por ejemplo, malestar y/o evitacion de determinados
ruidos, luces, colores, olores, texturas, sabores... 0 busqueda e interés llamativo por
estos mismos estimulos, adopcion de posturas extranas del cuerpo (por ejemplo, al
sentarse), necesidad de sentir presion en el cuerpo o marcha peculiar etc.

Es importante saber que la presencia de una sola o algunas de estas caracteristicas no implica
necesariamente la presencia de un TEA.
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4.3. Calidad de viday TEA

La Calidad de Vida de las personas con TEA tiene que ser un objetivo primordial de la intervencion
y, la calidad de la intervencion debe estar orientada al logro de metas personales y objetivos como
la inclusion social, bienestar personal, relaciones interpersonales o la salud (Autismo Espana, 2017;
Cuesta y cols,, 2017), asegurando los mejores resultados posibles en cuanto a independenciay
autodeterminacion de la persona.

Schalock y Verdugo (2007) definen la calidad de vida como un estado deseado de bienes personal
que es multidimensional, tiene prioridades éticas (universales) y émicas (ligadas a la cultura), tiene
componentes objetivos y subjetivos y esta influenciada por factores personales y ambientales.

Este modelo de calidad de vida es el que tiene mayor difusion y consenso actualmente en todo el
mundo; contempla ocho dimensiones esenciales: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
desarrollo personal, bienestar material, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos (FEAPS, 2007).

La calidad de vida de las personas con discapacidad depende de los servicios y apoyos
proporcionados a la persona (Schalock y Verdugo, 2007). Se distinguen 4 practicas profesionales
que aproximan la calidad de vida a los programas practicos de intervencion: a) un acercamiento
multidimensional y holistico; b) un enfoque comunitario, que es el contexto para una vida de
calidad; ¢) el uso de buenas practicas que incluye estrategias basadas empiricamente que reducen
la discrepancia (o desajuste) entre las personas y sus ambientes a través del entrenamiento en
habilidades funcionales, el uso de tecnologia asistida, el acceso a apoyos naturales y la adaptacion
ambiental; y d) el uso de apoyos individualizados y su ajuste o asociacion con los indicadores
centrales de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2007).

Por tanto, para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA es importante proporcionarles los
apoyos necesarios para minimizar barreras y favorecer que identifiquen sus expectativas de cara al
futuro (Autismo Espana, 2017).

Mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias es el motor que impulsa el dia a dia
en FESPAU. Bajo el paraguas del Modelo de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002) defendemos que
se pude favorecer el desarrollo individual de cada persona con TEA, principalmente respecto al area
sociocomunicativa y al area de intereses, actividades, conducta y sensorial, mientras se proporcionen
los apoyos necesarios a cada persona, ya sean apoyos sutiles, significativos o muy significativos.
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4.31. Apoyos para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias

La calidad de vida de los familiares de personas con TEA mejora cuando perciben que las
necesidades de todos los miembros de la familia estan satisfechas (Park y cols., 2002),
disfrutan de su tiempo juntos y todos ellos pueden participar en experiencias vitales
importantes (Plena Inclusion, 2020).

Garantizar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias implica proporcionar los
apoyos necesarios. Definimos como apoyos todos aquellos recursos y estrategias que, en
personas, con o sin discapacidades, promueven el desarrollo de la persona, favorecen el acceso
a recursos e informacion, mejoran la relacion de la persona con el entorno y su participacion
social, a su vez, promueven la autonomia e independencia en la persona, influyendo
positivamente en su satisfaccion personal.(Verdugo, 1994).

Schalock y Verdugo (2007) recogen las ocho dimensiones de la calidad de vida en relacion con las

cuatro practicas profesionales anteriormente citadas, asociandolas ademas a ejemplos de apoyos
individualizados de personas con discapacidad:

Tabla 3. Dimensiones de calidad de vida y ejemplos de apoyos individualizados

DIMENSION EJEMPLOS DE APOYOS INDIVIDUALIZADOS

Promover aprendizajes funcionales, tecnologia

Desarrollo personal .. . L
asistiva, sistemas de comunicacion.

Elecciones, control personal, decisiones,
metas personales.

Autodeterminacion

Fomento de amistades, proteccion de la
Relaciones interpersonales intimidad, apoyo a las familias y relaciones/
interacciones comunitarias.

Roles comunitarios, actividades comunitarias,

Inclusion social . .
voluntariados, apoyos sociales...

Privacidad, procesos adecuados,

D h
erechos responsabilidades civicas, respeto y dignidad.

Aumetno de la seguridad, ambientes
Bienestar emocional estables, feedback positivo, previsibilidad,
mecanismos de autoidentificacion.

Atencion médica, movilidad, bienestar,

Bienestar fisico . ..
ejercicio, nutricion.

Bienestar material Propiedad, posesiones, empleo.

Adaptado de Schalock y Verdugo, 2007



Asi mismo, Verdugo (1994) ya sefialaba que el principal objetivo de estos apoyos es fomentar una
integracion con éxito, siguiendo una serie de premisas: los apoyos han de ocurrir en entornos
ordinarios e integrados; han de llevarse a cabo fundamentalmente por individuos que trabajan,
viven, o juegan habitualmente en ese entorno; han de ser individualizados; deben coordinarse a
través de un responsable y los resultados obtenidos deben ser evaluados.

Diferenciamos apoyos naturales y apoyos basados en servicios. Los apoyos naturales son
aquellos que la propia persona con discapacidad se proporciona a si misma, o los que le vienen
prestados por su entorno familiar o comunitario informal. Los apoyos basados en servicios son
los proporcionados por personas o equipamientos que no forman parte del ambiente natural
(servicios/profesionales) (Junta de Castilla y Leon, 2004).

Un apoyo puede ser una persona, relacion, objeto, entorno, actividad o servicio que responda
a alguna necesidad de la persona con discapacidad, y le ayude a conseguir sus objetivos y su
plena participacion social (Guirao y Vega, 2012).

Indistintamente del tipo de apoyos, el fin Ultimo de estos es mejorar la calidad de vida de las
personas con TEA y de sus familias, destacando la importancia de que los apoyos naturales
estén cada vez mas presentes frente a los apoyos basados en servicios (Vidriales y cols., 2017).

Para cubrir las necesidades de las familias de personas con TEA debemos identificar el tipo de
apoyos con el que cuenta la familia, las fuentes de ayuda formal e informal y usar sus fortalezas,
para lograr ajustarlos y adaptarlos para cubrir sus necesidades. (Leal, 2012).

Asi mismo, en el caso de personas con necesidades de apoyo significativas en relacion a su calidad
de vida y la de sus familias, buscamos alcanzar la vida autonoma de la persona, promover su
inclusion y participacion social, la posibilidad de eleccion... El foco esta en lo que la persona puede
hacer con apoyo del otro (compariero, cuidador, familiar, asistente personal, et.), y la calidad y
disfrute gracias al apoyo que recibe, ya sea apoyo humano o técnico (CERMI, 2002).

Una de las principales fuentes de apoyo que promueven y potencian la presencia y participacion
de las personas con discapacidad en la comunidad, son las personas voluntarias, quienes
favorecen la inclusion y mejoran la calidad de vida de las personas con TEA.

Por este motivo, la accion voluntaria en FESPAU es de suma importancia. Las personas
voluntarias son quienes pueden facilitar que personas con TEA, sobre todo, con grandes
necesidades de apoyo, puedan compartir espacios, tiempo y actividades de ocio. Asi el
voluntariado ayuda a FESPAU a lograr su objetivo principal, mejorar la calidad de vida de las
personas con TEA y de sus familias.
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4.4, Voluntariado y calidad de vida en TEA

4.41. Que es el voluntariado

La accion voluntaria es el conjunto de tareas que se asumen libremente sin animo de lucroy
sin compensacion economica, con un proposito socialmente Gtil, asi lo definen Médicos del
Mundo (2004) en su Manual de formacion basica de voluntariado. Por otro lado, la Plataforma
del Voluntariado de Espana (s.f), define el voluntariado como la actividad realizada por los
voluntarios y voluntarias para contribuir al bienestar de la comunidad, a mejorar la calidad de
vida de los demas y a erradicar o modificar las causas que producen necesidad y exclusion.

Por tanto, la persona voluntaria es aquella que ademas de sus propias obligaciones personales,
de modo continuo, desinteresado y responsable, dedica parte de su tiempo a actividades en
favor de los demas y de intereses colectivos. (Vives, 2009).

La persona voluntaria, aunque realice una accion desinteresada, debe saber que existen una
serie de derechos y deberes sobre voluntariado. A continuacion, describimos los derechosy
deberes de las personas voluntarias siguiendo la informacion que proporciona la Guia Quiero
Hacer Voluntariado (Plataforma de Voluntariado de Espana, s.f.):

Derechos de las personas voluntarias:
+ Recibir informacion, orientacion y apoyo, asi como los medios necesarios.
 Recibir la formacion necesaria para el correcto desarrollo de las actividades.

« Ser tratadas en condiciones de igualdad, sin discriminacion, respetando los
derechos fundamentales.

 Participar activamente en la organizacion.

« Tener un seguro u otra garantia financiera de las actividades que desarrolla
en su voluntariado.

« Recibir reembolso de los gastos realizados en el desempeno de sus actividades.
 Disponer de una acreditacion identificativa de su condicion de voluntario.

* Realizar su actividad de acuerdo con el principio de accesibilidad universal.

Obtener reconocimiento por el valor social de su contribucion y por las competencias,
aptitudes y destrezas adquiridas.

« Proteccion y seguridad en el tratamiento
de sus datos personales (LOPD).

« Cesar en la realizacion de sus actividades
como voluntario en los términos
establecidos en el acuerdo de incorporacion.



Deberes de las personas voluntarias:
« Cumplir los compromisos adquiridos con las entidades de voluntariado.
« Guardar la debida confidencialidad de la informacion.
» Rechazar cualquier contraprestacion material o economica.
* Respetar los derechos de las personas destinatarias.
« Actuar con la diligencia debida y de forma solidaria.
 Participar en las tareas formativas previstas por la entidad de voluntariado.
« Seguir las instrucciones de la entidad de voluntariado.
« Utilizar debidamente la acreditacion personal y los distintivos de la entidad.

» Respetary cuidar los recursos materiales que ponga a su disposicion la entidad.

« Cumplir las medidas de seguridad y salud existentes en la entidad de voluntariado.

« Observar las normas sobre proteccion y tratamiento de datos de caracter personal.

4.4.2.Qué significa hacer voluntariado

Hacer voluntariado significa realizar actividades de interés general relacionadas con la
participacion de caracter solidario y gratuito que interviene en una realidad para mejorarla
(Plataforma del Voluntariado de Espana, s.f).

Calo (1990) describia las caracteristicas y funciones a desempenar por la persona voluntaria,
en relacion con como influye el voluntariado en la sociedad y el motivo del voluntariado.

Describiremos a continuacion queé significa la accion voluntaria, siguiendo las aportaciones de
Cal6 (1990) y citado en Médicos por el mundo (2004):

1. El desarrollo integral de la persona. De nada sirve que una sociedad disponga de
bienes y servicios si la persona no puede realizarse como tal. Debemos tener en cuenta
que si bien existen sociedades con un alto nivel de bienes y servicios, es necesario que
el acceso a ellos de la persona sea real y se proporcionen los medios necesarios para
su utilizacion, eliminando las posibles barreras que pueden encontrar algunas personas
para acceder a ellos.

2. Latransformacion progresiva de la sociedad. Es absolutamente necesario
transformar la sociedad, construyendo de este modo las condiciones que hagan posible
el desarrollo de “todas las personas”. El voluntariado tiene un importante papel en

la transformacion de la sociedad, a través de su actividad tienen que provocar su
transformacion, convirtiendose éste en “agente de cambio social”.
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3. Latoma de conciencia critica de forma que toda persona sea consciente de sus
derechos y de sus deberes para con los demas. El voluntariado juega un papel educativo
muy importante, busca poner al alcance de todas las personas la informacion y recursos
necesarios para acercar los servicios y la defensa de sus derechos favoreciendo el
desarrollo a nivel individual y grupal de la persona.

4. La promocion de la vida asociativa. La organizacion en grupos permite que las
personas puedan hacerse oir, reclamar sus derechos y favorecer el cambio.

5. El enfrentamiento con las causas de la pobreza, ya sean de caracter individual,
colectivo y estructural.

6. Denunciay erradicacion de las injusticias. A través de estas acciones se deben
garantizar los derechos de todas las personas como posibilidad de superar las posibles
situaciones de exclusion social.

7. Implicar a la comunidad en la resolucion de los problemas. Es cuestion de todos
la responsabilidad social, por tanto la accion voluntaria tiene que concienciar a la
poblacion, los problemas deben de ser asumidos y solucionados por ella. Se debe
fomentar valores de tolerancia, solidaridad y corresponsabilidad social.

4.4.3. Marco legislativo del voluntariado

Como vemos, el voluntariado es una participacion organizada porque se realiza a través de una
entidad de voluntariado, la accion voluntaria implica una gestion y organizacion formal (PVE, sf.).
La regulacion sobre la accion de las personas que quieren hacer voluntariado se ha recogido en
sucesivas leyes a lo largo de la historia. Actualmente la accion voluntaria se recoge en el marco
legislativo de la Ley 45/2015 de Voluntariado.

A continuacion, haremos un resumen de la historia legislativa del voluntariado a nivel
nacional e internacional, leyes que deben ser conocidas por todas aquellas personas que
deseen hacer voluntariado:

Legislacion estatal;

el A .
* Ley 6/1996, de 15 de enero, del Voluntariado.

e Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado.

* Plan del Voluntariado 2001-2004 por la Direccion General de Accion
Social, del Menor vy de la Familia del Ministerio de Trabajo y Asuntos
aam—— Sociales y aprobado en Consejo de ministros en Julio de 2001.
|
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Normativa europea;

Carta Social Europea de 18 de octubre de 1951 ratificada por Espana en 1980.
Resolucion del Parlamento Europeo sobre Voluntariado de 16 de diciembre de 1983.

Recomendacion n@ 85 del Comité de Ministros de Estados Miembros sobre el trabajo
voluntario en actividades de bienestar social de 21 de Junio de 1985.

Recomendacion 85/308/CEE del Consejo de 13 de junio sobre la proteccion social de los
voluntarios para el desarrollo.

Resolucion del Parlamento Europeo sobre las asociaciones sin fines de lucro en la
Comunidad Europea de 13 de marzo de 1987.

Proyecto de recomendacion n2 94 del Comite de Ministros del Consejo de Europa sobre la
promocion del servicio voluntario.

Declaracion Universal sobre Voluntariado emitida por el Congreso Mundial LIVE 90.
Manual de Gestion del Voluntariado.

Carta Europea para los voluntarios.

Disposiciones de caracter internacional;

Resolucion de Naciones Unidas sobre el Dia Internacional del Voluntario de 17 de
Diciembre de 1985.

Resolucion 40/212 de 19 de Febrero de 1986 adoptada por la Asamblea General de
Naciones Unidas.

Ley Estatal de voluntariado. Ley 45/2015, de 14 de octubre;

Esta es la ley que actualmente rige la accion de las personas voluntarias en Espana. Senalamos a
continuacion como se define el voluntariado a nivel legal en nuestro pais:

1. Se entiende por voluntariado el conjunto de actividades de interés general
desarrolladas por personas fisicas, siempre que retnan los siguientes requisitos:

a. Que tengan caracter solidario.

b. Que su realizacion sea libre, sin que tengan su causa en una obligacion
personal o deber juridico y sea asumida voluntariamente.

c. Que se lleven a cabo sin contraprestacion economica o material, sin
perjuicio del abono de los gastos reembolsables que el desempeno de la
accion voluntaria ocasione a los voluntarios de acuerdo con lo establecido
en el articulo 12.2.d).

d. Que se desarrollen a traves de entidades de voluntariado con arreglo a
programas concretos y dentro o fuera del territorio espanol sin perjuicio de
lo dispuesto en los articulos 21y 22.

2. Se entiende por actividades de interés general, aquellas que contribuyan en cada
uno de los ambitos de actuacion del voluntariado a que hace referencia el articulo 6
a mejorar la calidad de vida de las personas y de la sociedad en general y a proteger
y conservar el entorno.
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3. No tendran la consideracion de actividades de voluntariado las siguientes:

a. Las aisladas o esporadicas, periodicas o no, prestadas al margen de
entidades de voluntariado.

b. Las ejecutadas por razones familiares, de amistad o de buena vecindad.

¢. Las que se realicen en virtud de una relacion laboral, funcionarial, mercantil o
de cualquier otra mediante contraprestacion de orden economico o material.

d. Los trabajos de colaboracion social a los que se refiere el Real Decreto
1445/1982, de 25 de junio, por el que se regulan diversas medidas de
fomento del empleo.

e. Las becas con o sin prestacion de servicios o cualquier otra actividad
analoga cuyo objetivo principal sea la formacion.

f. Las practicas no laborales en empresas o grupos empresariales y las
practicas académicas externas.

4.4 .4 \Voluntariado en entidades sin animo de lucro

Diferentes entidades dedicadas al trabajo con personas con TEA y sus familias destacan en
sus webs la importancia del voluntariado en las asociaciones sin animo de lucro (ASPANAES,
s.f, Autismo BATA, s.f; Aleph-TEA, s.f.). Muchos movimientos asociativos pudieron comenzar su
labor gracias a la accion de las personas voluntarias y por el mismo motivo pueden continuar
ofreciendo apoyo a las personas con TEAy a sus familias.

Asi mismo, la Guia del Voluntariado de Federacion Autismo Madrid (s.f.), describe que la
implicacion y el trabajo de las personas voluntarias en las asociaciones de autismo, contribuye

a la mejora de la calidad de vida de las personas con autismo y sus familiares. Las personas
voluntarias, junto con las organizaciones del mundo del autismo, forman parte de un movimiento
social basado en la participacion, trabajo en equipo y aprendizaje continuo.

Respecto a las organizaciones sin animo de lucro, las personas
voluntarias deben tener la oportunidad de participar en la estructura
de la organizacion y oportunidades de opinar sobre el trabajo si lo
desean (Salas, 2009).

Asi mismo, segln el Observatorio del Tercer Sector (2008), las
principales areas de participacion de las personas voluntarias en las
organizaciones sin animo de lucro podrian ser:

* En los programas:

De modo que participe en las decisiones que
afectan al programa en el que colabora, o bien en
un conjunto de programas de la entidad.

* En el funcionamiento general de la entidad:

Haciendo aportaciones en decisiones vinculadas
con la gestion de la entidad.




* En la coordinacion del voluntariado:

Como colectivo implicado. Algunas entidades optan por incorporar al
voluntariado en las decisiones relativas a su gestion.

* En las decisiones estratégicas:

Intervenir en decisiones que repercuten en la definicion de la organizacion,
en su futuro, etc.

4.4.5.Voluntariado en FESPAU

Gracias a la accion voluntaria, las asociaciones pueden ofrecer apoyo a las personas con TEA
y a sus familias.

Los datos recogidos por la PVE (s.f.) en octubre de 2020, senalaban que en Espana existian hasta
2,5 millones de personas voluntarias.

El niUmero de personas que dedican parte de su tiempo al voluntariado aumenta cada ano. El
numero de personas con TEA también ha aumentado exponencialmente los dUltimos anos, este
factor repercute en que las entidades que trabajan con personas con TEA deban contar también
en mayor medida con la participacion de personas voluntarias que ayuden en el desarrollo de
sus actividades y proyectos, con el fin de mejorar la calidad de vida de todas las personas que
conforman las entidades, como venimos senalando a lo largo del documento.

EL fin Gltimo es que las personas voluntarias se conviertan en apoyos naturales de las personas
con TEA y sus familias, desarrollando una intervencion comprometida y ética, partiendo de las
necesidades detectadas por la propia persona con TEA y sus familiares, ajustada a la realidad
individual de cada persona para mejorar su inclusion y participacion social y por tanto mejorar
su calidad de vida.

El apoyo de las personas voluntarias es fundamental para impulsar que cada persona con TEA
y su familia, pueda desarrollar su proyecto de vida, a la vez que tu desarrollas el tuyo. FESPAU
se convierte a través de esta accion formativa en agente de cambio social, buscando formar a
personas que favorezcan y ayuden a mejorar la calidad de vida de otras personas, eliminando
barreras y reduciendo la exclusion.

Por otro lado, no debemos olvidar que este programa de formacion esta
enfocado pory para las personas con TEA. A principio del documento
hablabamos de la calidad de vida de las personas con TEA. Dentro

de la participacion social en relacion con la calidad de vida de las
personas con TEA, se senala la accion voluntaria como herramienta de
participacion social.

Asi se avala ademas en la convencion de las naciones unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad senalando la importancia
de su participacion en la vida civil, politica, econdmica, social y cultural.

La inclusion social es un aspecto basico para tener calidad de vida, por
ello todos necesitamos ser aceptados y formar parte de la comunicad,
es decir, este programa busca que todas las personas, destacando la
presencia de las personas con TEA, pueden participar en la comunidad
como voluntarias.
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