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1. Presentacion de la Asociacion

La Asociacion Sindrome X Fréagil de la Comunidad de Madrid (ASXFM) es una entidad sin
animo de lucro creada en 1998 y declarada de Utilidad Publica Municipal en 2005 y por el
Ministerio del Interior en el afio 2018.

Actualmente la ASXFM cuenta con 85 familias asociadas de toda la comunidad de Madrid,
algunas de las cuales tienen mas de un hijo/a u otros miembros de la familia con SXF.
Ademas, contamos con 23 socios/as colaboradores que contribuyen con los fines de la
misma.

Nuestra Mision

Contribuir a mejorar la calidad de vida de cada persona con X Fragil y su x
familia, favoreciendo su inclusién social, el ejercicio de sus derechos v, ‘ ’
mediante la difusién de informacién sobre el Sindrome, la prevencién de

nuevos casos.

Nuestra Vision

Queremos ser la entidad que responda a las necesidades especificas de las

personas con X Fragil y de su entorno dentro de un proyecto comun. La ASXFM
sera agente de cambio social, prestando apoyo en el entorno comunitario y

promoviendo oportunidades lograr la plena inclusion.

Nuestros Valores
v' Compromiso. Con las personas con X Fragil y sus familias.

v' Desarrollo. Mejora continua como Asociacién, un ente vivo que aprende
y madura.

v/ Creacion de oportunidades. Busqueda activa de espacios en los que la
persona con X Fragil haga efectivos sus derechos y plan de vida.

v Activismo. Presencia y participacion comunitaria.

v" Prevencion. Difusiéon de informacion sobre el X Fragil y promocion de la
investigacion genética de diagndstico pre-natal para evitar nuevos casos.

Formamos parte de:
Asociacion Europea del SXF

Federacion Espafiola Sindrome X Fragil (FESXF

ay
"

Plena Inclusion Madrid

AN N NN

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
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2. Objetivos del Plan de Voluntariado en ASXFM

Objetivo General

Contribuir a consolidar la presencia estable y duradera de las personas voluntarias en la
Asociacién Sindrome X Fragil de Madrid para apoyar el cumplimiento de su mision, vision y
valores y contribuir al desarrollo de las personas a través del voluntariado.

Objetivos especificos
1 Definir la funcién de las personas voluntarias en ASXFM.

2 Orientar la gestion del voluntariado de cara al apoyo en el cumplimento de la mision, visién,
valores y lineas estratégicas de ASXFM, satisfaciendo al mismo tiempo las expectativas del
personal voluntario.

3 Proporcionar al equipo de ASXFM los criterios, orientaciones y procedimientos mas
adecuados para una correcta gestion del voluntariado.

4 Lograr una integracion adecuada de las personas voluntarias en los programas en los que
van a colaborar.

3. El voluntariado en ASXFM

Definiciéon

Para ASXFM el voluntariado es una expresion ciudadana de participacion y compromiso
altruista que contribuye a generar cambios en las personas beneficiarias de los programas
que desarrollamos dirigidos a personas con Sindrome X Fragil y sus familias.

La persona voluntaria en ASXFM es aquella que de manera altruista, solidaria, libre y
comprometida, decide participar dentro de la Asociacion, dedicando parte de su tiempo en
beneficio de una accién enmarcada dentro de un proyecto concreto, para ello:

e Colabora de manera altruista.

e Rechaza cualquier contraprestacion econdémica, ya proceda de las personas
beneficiarias o de cualquier otra persona relacionada con su accién de voluntariado.

e Se compromete libremente, no siendo coaccionada por otro factor que no sea el de su
firme decision y compromiso social.

e Respetard la mision, visién, valores y Cédigo de Conducta de ASXFM.
¢ Aumenta el impacto social y el posicionamiento de ASXFM

ASXFM se compromete con la persona voluntaria a:
e Elaborar un compromiso de voluntariado.

e Generar un espacio de intercambio y conocimiento mutuo en el que se puedan estudiar
formas de colaboracion entre la persona voluntaria y ASXFM.

e Establecer los sistemas internos de formacién y orientacion adecuados para la
realizacion de las tareas que se encomiendan a la persona voluntaria.

e Garantizar la realizacion de su actividad en las debidas condiciones de seguridad e
higiene.

Plan de voluntariado



e Suscribir una podliza de seguro que cubra los gastos derivados de la accion del
voluntariado, tanto la responsabilidad civil como los accidentes.

e Expedir un certificado que le acredite los servicios prestados.
Funcién del voluntariado y ambitos de actuacion:

Por regla general, su funcion tendra que ver con el apoyo complementario en la ejecucién de
los programas y actividades que desarrolla la asociacion:

.
e Apoyo en la gestién diaria de la entidad, redes sociales, web, etc.
PROYECTOS CON PARTICIPACION DEL VOLUNTARIADO
Area de atencion a la persona con Sindrome X Fragil:
- Encuentros sociales
- Actividades de Respiro familiar.
Area de sensibilizacion, inclusién y promocion de la persona con discapacidad:
- Apoyo en los eventos y actividades de ASXFM
- Apoyo en las formaciones que se realizan en ASXFM
Area de gestion y organizacion:
- Apoyo en tareas administrativas y de gestion
- Apoyo informético
- Apoyo en gestion redes sociales, web, etc.
Perfil genérico del voluntariado.
Aptitudes:

Cualquier persona puede colaborar voluntariamente con ASXFM si sigue el procedimiento
establecido mas adelante en este Plan de Voluntariado.

Para ello son necesarias las siguientes aptitudes:
- Experiencia: para los proyectos en los cuales sea requerida.
- Habilidades: de relacién y trabajo en equipo.
- Disponibilidad de tiempo solicitado en el proyecto que intervenga.
- Condiciones psiquicas: equilibrio emocional.
Actitudes:
- Aprecio a las personas y espiritu de equipo.
- Compromiso propio frente a terceros.
- Identificacion con los valores de ASXFM.
- Confidencialidad y discrecion.

- Alegria, ilusién y positivismo.
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4. Gestion del plan de voluntariado en ASXFM

4.1. Proceso de captacion y seleccion

Captacion

Entendemos este proceso de captacion como una manera de comunicacion y de marketing
ya que a la vez de captar nuevas personas voluntarias nos estamos dando a conocer como
organizacién y estamos poniendo de manifiesto cuéles son nuestros objetivos, nuestras
ideologias y nuestras inquietudes.

Desde ASXFM captamos a los nuevos voluntarios desde diferentes canales:

e Utilizaremos nuestras redes sociales para difundir la labor de la asociacion y promover
el voluntariado.

o Participaremos en eventos locales para alcanzar potenciales personas voluntarias.

e Colaboraremos con instituciones educativas, especialmente universidades, para
involucrar a estudiantes en el voluntariado.

e Promoveremos el voluntariado entre nuestras familias socias.

Nuestra intencion es aprovechar las competencias y habilidades especificas de las personas
voluntarias y facilitar, en la mayor medida posible, el ajuste entre el modo en que las personas
voluntarias desean colaborar con la entidad.

Selecciodn

Dependiendo del canal de captacién por el qgue haya contactado sabremos qué cantidad de
informacion tiene sobre ASXFM.

En este contacto inicial se informa a la persona candidata:

- Informacién de la asociacién, nuestra mision, valores y de las actividades concretas
que se ofertan, proyectos, trayectoria, personas beneficiarias... a la vez que
recogemos informacion sobre sus expectativas e ilusiones. Observamos como encajan
sus expectativas con las nuestras.

- Informacién sobre las acciones del voluntariado: funciones y actividades a realizar,
donde se realizan, tiempo a dedicar, recursos humanos que dispondria, colectivo al
que se dirige la accion...

- Planteamiento y resolucién de dudas.
- Compromiso que deberia adquirir.
En esta etapa se analizaran todas las candidaturas para el puesto vacante.

Si tenemos varias candidaturas para cubrir un mismo puesto, valoraremos los distintos
perfiles, para seleccionar al mas adecuado. A las restantes les presentaremos otras acciones
en las que pudieran encajar dentro de ASXFM.

No siempre aceptamos todas las candidaturas ya que sus inquietudes pueden no
corresponderse con nuestros valores o bien sabemos que no podremos colmar las
expectativas que persigue. Es importante saber decir no.
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4.2. Incorporacion

Compromiso

En esta 12 fase de incorporacion, durante la entrevista personal, formalizaremos por escrito el
“compromiso de colaboracién de voluntariado” e informaremos de la pdliza de seguros que
ASXFM tiene contratada del seguro de accidentes.

Una vez realizado el acuerdo comienza su acogida
Acogida

Se le facilitara a la persona voluntaria:

1. Copia del acuerdo de colaboracioén firmado.

2. Dosier explicativo de la entidad.

3. Informacion precisa sobre la Péliza del Seguro que ASXFM tiene contratada.
4

Sesion de formacion inicial que abarcan la mision de la asociacion y el enfoque hacia las
personas con SXF.

5. Compensacion de gastos: en el caso en que el desempefio de la tarea acarree gastos,
se informara a la persona voluntaria del procedimiento a seguir para la compensacion de
gastos.

Este proceso lo llevan la Coordinacién de programas

4.3, Desarrollo de la accion de voluntariado

Acompafiamiento
Después del proceso de acogida hace falta un proceso de acompafiamiento para:
* Implicar
* Motivar al voluntario
* Mejorar la calidad de su accion
» Asegurar su continuidad
* Supervisar su tarea
+ Detectar necesidades
* Permitir la participacion
* Promover el desarrollo personal
* Reconocimiento
Las actividades que realizamos para llevar a cabo un acompafiamiento adecuado son:

- Observacion directa por parte de la Coordinacion de programas y del equipo de
profesionales con unas pautas definidas a valorar segun la tarea.

- Entrega de documentacién necesaria: folleto del proyecto y otra documentacion si se
precisa.

- Participacion en el seguimiento/evaluacion: cuestionario de evaluacion al final de cada
actividad en el que participan.
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- Agradecimiento.
Formacion
Objetivos:
- Facilitar el conocimiento de los candidatos sobre ASXFM vy su tarea.
- Proporcionar informacion sobre el contexto de trabajo de la accién voluntaria.
- Fortalecer las relaciones y crear grupo.
Dividimos la formacién en dos etapas:
1- Etapa inicial: formacion bésica y especifica.

Durante la etapa inicial profundizaremos en la figura de la persona voluntaria, debe quedar
claro el concepto de voluntariado.

También abordaremos temas generales sobre nuestra asociacion y nuestro colectivo y sus
necesidades ya que formara parte de todos los proyectos.

2- Etapas posteriores: actualizaciones

Una vez la persona voluntaria ya ha tomado contacto con lo relativo a la entidad
profundizaremos en el colectivo con el que tratamos

Facilitamos informacion continua para mantener a las personas voluntarias informadas sobre
las dltimas investigaciones, metodologias, buenas practicas y actividades de la asociacion a
través de nuestro boletin XNews trimestral.

Facilitamos talleres practicos y charlas especializadas para mejorar las habilidades
especificas necesarias para cada proyecto.

Accion voluntaria:

Los voluntarios se integraran en los equipos de trabajo con funciones propias y se rodearan
de otras personas que supervisaran su labor y le acompafiaran en esta etapa.

La accion voluntaria puede ser puntual o continua,

De manera continua supervisamos y evaluamos el grado de integracion de la persona
voluntaria en la actividad a la que se ha incorporado, valorandose de manera muy relevante
su capacidad de trabajar en equipo.

Para favorecer la participacién activa de la persona voluntaria en las iniciativas que
desarrollamos, organizamos encuentros puntuales entre profesionales, familias socias y
personas voluntarias, pasamos encuestas anuales y también tenemos contacto continuo con
las personas voluntarias para que haya una comunicacion fluida y continua.

4.4. Reconocimiento

La mayoria de las personas se sienten compensadas con el sentimiento de pertenencia a una
organizacién que les facilita el crecimiento personal y la consecucion de sus expectativas de:

- Obtencién de formacion.

- Proyeccién personal.
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- Relacion grupal.

- Satisfaccion por el desarrollo de las actividades encomendadas y que significaron un
buen aporte a ASXFM.

- Desarrollo de competencias profesionales a través del voluntariado.
- Compartir conocimiento

El reconocimiento por parte de ASXFM al voluntariado se realizara mediante actos especificos
para ensalzar su importante labor dentro de la asociacion, la entrega de material propio de la
asociacion, entrega de un certificado de competencias del voluntariado.

Ademads, siempre que sea posible, se invitar4d al voluntariado a las actividades de la
Asociacion.

4.5. Desvinculacion:

Es la fase final y consiste en la despedida de nuestros voluntarios y voluntarias, conociendo
los motivos que provocan la desvinculacion y aprovechando para agradecerles su
colaboracion.

En esta fase aprendemos a conocer qué hacemos bien y qué no hacemos tan bien en nuestra
gestion de voluntariado, sabiendo las impresiones que tienen de la Asociacién.

La desvinculacion puede ser:
» Una decision tomada por la propia persona.
+ Una decisién tomada por ASXFM.
+ Una decisién tomada por ambas partes.

En todos los casos citados anteriormente procedemos de la siguiente manera una vez
finalizada la colaboracién voluntaria

- Se formalizan los documentos de extincién del contrato de voluntariado y se procede
a su baja en los registros, incluido el seguro de voluntariado.

- Se facilita el certificado de la experiencia voluntaria.

- Se realiza una encuesta de satisfaccién que permite valorar su grado de satisfaccion,
experiencia de voluntariado, para identificar fundamentalmente posibles aspectos de
mejora.

5. Evaluacion del Plan de voluntariado

En ASXFM tenemos una cultura de mejora continua y anualmente valoramos aspectos
cuantitativos del Plan de Voluntariado como el numero de personas voluntarias, tipo de
iniciativas desarrolladas, etc. asi como cualitativos a través de una encuesta anual de
satisfaccion de las personas voluntarias.

La evaluaciéon es un proceso participativo y constructivo que persigue los siguientes
propositos:

Conocer si se lograron los objetivos y resultados del programa, proyecto, actividad o servicio.

Conocer si ASXFM, profesionales y el personal voluntario estan satisfechos con la labor
realizada, el significado que esa labor ha tenido para su desarrollo personal y colectivo.
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Conocer lo que ha funcionado bien para mantenerlo y mejorarlo, y lo que no ha funcionado
bien para tomar medidas correctivas.

Conaocer el nivel de cumplimiento de los compromisos adquiridos por el personal voluntario y
para proceder a los reconocimientos respectivos y las recomendaciones para mejorar el
desempeiio.

Compilar las lecciones aprendidas y que estas se conviertan en una fuente de conocimiento
y aprendizaje para el personal voluntario actual y futuro, para el personal contratado, las y los
participantes y para la propia asociacion.
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