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         «Одной из важнейших проблем современности является появление все большего количества детей с аутизмом, которое достигает 0,5 % детского населения» (из сообщения «Психическое здоровье детей и подростков Красноярского края» (КГБУЗ «Красноярский краевой психоневрологический диспансер №1», октябрь 2010 г.). Констатация данного факта очень важна для нас, так как подтверждает необходимость создания региональной системы помощи аутичным людям.  
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Проблема аутизма затрагивает интересы очень многих групп населения, ведомств и организаций: самих детей  с расстройствами аутистического спектра (РАС), семей, в которых они воспитываются; практически работающих с детьми врачей, психологов, педагогов; чиновников систем образования, здравоохранения, социальной защиты; функционеров инвалидных организаций общей направленности и так далее. Появление в декабре 2007 года КРОО «Свет надежды», представляющей права детей с РАС не привело, конечно, к немедленному решению их проблем, но ситуация качественно изменилась: началось хотя бы какое-то взаимодействие с различными госструктурами, часто оказывающееся не столь продуктивным,  как хотелось бы, но на этом этапе главным является то, что нас стали слушать и стали с нами разговаривать. Конечно, позиции всех заинтересованных сторон должны быть учтены в той или иной степени, но при условии приоритета интересов тех, ради кого создавалась наша организация – аутичных детей. Диалог с государством очень сложен, но необходим. Его результативность во многом определяется согласованностью действий внутри организации, её командной работой и заинтересованностью в ней каждого члена в отдельности. От этого зависит насколько активной и разносторонней будет помощь, оказанная всем  нашим детям со стороны государства.  Спокойная настойчивость и решительность – эти качества нужны родителям, чтобы защищать интересы детей перед лицом официальных учреждений, чиновников и специалистов, от которых зависит оказание помощи,  требуя  для них лучшего понимания, большей помощи и вовлеченности в общественные дела. Только совместными усилиями возможно  добиться, чтобы судьбы наших  детей сложились как можно лучше.  Когда принимаются такие решения, тогда становятся заметными и их результаты.
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Включение в жизнь общества лиц с РАС определяется специалистами и родительской общественностью во всем современном мире как важнейшая социальная и психолого-педагогическая задача. Создание условий для этого, к сожалению, не относится к приоритетным задачам нашего государства. Вместе с тем, общественная активность родителей детей–инвалидов и инвалидов детства, заинтересованных специалистов, работающих с такими людьми, дает нам надежду на изменение отношения государства к этому вопросу.
На сегодняшний день Красноярская региональная общественная организация «Общество содействия семьям с детьми-инвалидами, страдающими расстройствами аутистического спектра «Свет надежды», объединяет около  80 семей и  специалистов, оказывающих им помощь и поддержку. Конечно у нас разные возможности и разное отношение к ребенку, но  крайне важно, что мы стараемся действовать в одном направлении.
Цель нашей работы - создание региональной системы помощи аутичным людям на всех возрастных этапах, компонентами которой являются: ранняя помощь, сопровождение семьи, обучение, занятость, сопровождаемое проживание. 
Одна из приоритетных задач -  конструктивное взаимодействие  с государственными структурами, бизнесом, учреждениями и общественными организациями для определения возможных путей  нашего сотрудничества.
Основные задачи: 

· выявление семей с аутичными детьми и их объединение с целью взаимной поддержки и формирования «социального заказа»;

· организация разных форм социальной поддержки через совместное проектирование собственной деятельности, создание групп волонтеров.

Основные направления деятельности: 
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Оптимизация всех видов помощи, оказываемых детям с РАС и их семьям;
· Взаимодействие с государственными органами по вопросам защиты прав и законных интересов детей-инвалидов с РАС, а также со средствами массовой информации в плане освещения проблем семей, воспитывающих детей с РАС;
· Поддержка межрегиональных и межгосударственных связей с обществами подобного типа с целью сбора и обмена информацией по проблеме РАС и методах их коррекции;

· Содействие правовому, психологическому и медицинскому просвещению общественности в преодолении негативного отношения общества к детям с РАС и интеграции их в различные социальные структуры и общество в целом, а также  созданию дошкольных групп, школьных классов и образовательных программ для детей с РАС;
·     Организация благотворительных и попечительских мероприятий с целью привлечения интеллектуальных, денежных и материальных ресурсов для достижения поставленных целей.

Являясь членом Коалиции, объединяющей подобные Общественные организации  девяти регионов России, совместными усилиями лоббируем интересы людей с РАС на федеральном уровне.
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ПРОЕКТНАЯ ДЕЯТЕЛЬНОСТЬ

Важным направлением нашей работы, позволяющим привлечь дополнительные ресурсы для решения поставленных задач является  проектная деятельность.
Проект «Планета Аутизм»

 Cемьи аутичных детей выделяются даже на фоне семей, имеющих детей с другими тяжёлыми нарушениями развития. И для этого есть вполне объективные причины. Осознание всей тяжести  положения ребенка зачастую наступает внезапно. Даже если тревоги существуют, специалисты обычно долгое время их не учитывают, уверяя, что ничего необычного не происходит. Поэтому в момент постановки диагноза в три, четыре, иногда даже в пять лет, когда выясняется, что ребенок, который до сих пор считался здоровым на самом деле инвалид, семьи переживают тяжелейший стресс.  Более того, они часто лишены и моральной поддержки. Поведение детей с аутизмом своеобразно и часто не соответствует общепринятым представлениям о том, как надо вести себя в обществе, и оно отталкивает, вытесняет  ребенка с аутизмом и его семью. Родителям  бывает трудно объяснить  причины разлаженного поведения ребенка,  отвести от себя упреки в его избалованности, сталкиваясь с недоброжелательностью, агрессивной реакцией людей в транспорте, в магазине, на улице и даже в детских учреждениях.  Что у одних порождает стремление противостоять всему миру, и чаще всего ещё больше обостряет отношения, у других – позицию типа: «Простите, люди добрые, за то, что у нас такие дети». Ни то, ни другое никогда не изменит ситуацию к лучшему, тем более, что окружающие в большинстве случаев ничего не знают о проблеме  аутизма. 
Учитывая все это, мы разработали проект «Планета Аутизм», направленный на совместную деятельность родителей, студентов-волонтеров и специалистов по оказанию информационной, психологической и методологической поддержки семьям.
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26 февраля 2011 года проект «Планета Аутизм» вошел в список победителей конкурса социальных проектов грантовой 

программы Красноярского края «Социальное партнерство во имя развития».
Реализация проекта проходила в несколько этапов:
28 марта в актовом зале Института специальной педагогики (ИСП) и Института педагогики, психологии и управления образованием (ИППиУО) КГПУ им. В.А. Астафьева для студенческой аудитории (около 70 чел.) была организована агитационная акция студентами – участниками волонтерского движения (10чел.) и членами  КРОО «Свет надежды»(4чел.), проводимая в преддверии              «Всемирного дня распространения информации об аутизме» и  направленная на развитие добровольческой деятельности молодежи  по оказанию помощи семьям, воспитывающим детей с РАС. 

Студенты-волонтеры представили фотовыставку и  презентовали свою деятельность по сопровождению аутичных детей в проектах и мероприятиях  КРОО «Свет надежды» в 2010 году. Акция   популяризировала волонтерское движение среди студенческой молодежи, 23 человека изъявили желание участвовать в добровольческой деятельности по сопровождению детей  с РАС и распространению  информации об аутизме совместно с КРОО «Свет надежды» в ее общественных акциях.
2 апреля в ТРЦ «Планета» в течение 5 часов проводилась благотворительная и общественно-информационная акция, посвященная «Всемирному дню распространения информации об аутизме», в которой приняли участие 45 семей с аутичными детьми, 20 студентов-волонтеров, 8 специалистов, работающих с детьми с РАС. Основная цель акции - повышение уровня информированности красноярцев (не менее 1500 чел.) о проблеме аутизма и пропаганда толерантного отношения к аутичным людям, благодаря чему им и их близким будет психологически легче существовать в обществе.

В рамках акции состоялись: 

- благотворительный концерт струнного квинтета «Виртуозы Красноярска»; 

- выставка-инсталляция, куда вошли фрагменты творческих работ аутичных детей;

- культурно-массовые мероприятия для семей с аутичными детьми:

· в сопровождении волонтеров  (студентов ИСП и ИППиУО КГПУ им. В.П.Астафьева ) дети вовлекались  в групповую  игру в детском городке ТРЦ;
·  в ВИП-зале «Киномакса» родители имели возможность отдохнуть, пообщаться и просмотреть 3 документальных фильма по соответствующей тематике; 
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- сбор благотворительных пожертвований (в сумме 24853 руб.) для организации летнего реабилитационного лагеря для детей с РАС.
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Вела благотворительную акцию  Тамара Васильева - тележурналист компании ТВК. Активное участие в её организации приняли руководители и студенты Центра студенческой культуры Сибирского федерального университета (разработка организационного плана, создание видеоролика, пиар, изготовление макетов баннеров и распространение наглядной информации – буклетов, флайеров.) Освещала в прессе - обозреватель   газеты «Красноярский рабочий» Татьяна Алексеевич (статья от 28 апреля 2011г. г-та «Красноярский рабочий»). Кроме того, что для нас особенно важно, мы имели возможность поблагодарить и  представить широкой общественности всех наших партнеров, как социально-ответственных организаций, в видеоролике, демонстрировавшемся на  экране в центральном зале ТРЦ «Планета». 
3 апреля в продолжение культурно-массовых мероприятий акции, семьи (85 человек) посетили представление «Дельфин – шоу» в дельфинарии, получив массу впечатлений и положительных эмоций. 
В целом, позитивный настрой, совместная активная деятельность в процессе подготовки и проведения, обеспечили успешность акции. То, что семьи своим присутствием поддержали её,  открыто заявив о проблемах своих детей,  ещё больше сплотило нашу команду.
9 апреля по 30 ноября (апрель-июнь; сентябрь-ноябрь) - работа «Клуба выходного дня», включающая: 
-  на базе муниципального бюджетного учреждения системы социальной защиты Центр социальной помощи семье и детям «Первомайский» (МБУСЗ ЦСПСиД «Первомайский») создание группы кратковременного пребывания (ГКП) для аутичных детей (3-4 чел.) силами родителей-специалистов (2 чел.) -  членов КРОО «Свет надежды» при  непосредственном участии сотрудников Центра (2 чел.). Опыт подобной работы  позволил  им лучше узнать эту категорию детей, чтобы продолжить занятия с ними в дальнейшем.  Дети (37 чел.) занимались не только интересными для них делами, но и обучались социально-бытовым навыкам. К занятиям привлекались студенты-волонтеры (6 чел.).   Здесь же проводилась консультативная работа с родителями (более 40 чел.), так как они очень нуждались  в информации и часто оставались в группе, общаясь друг с другом. По результатам работы ГКП обобщенный опыт будет оформлен  в виде методических  рекомендаций;
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 - на базе муниципального бюджетного образовательного учреждения Центра диагностики и консультирования №8«Эго»  (МБОУ ЦДиК №8 «Эго»)  встречи и консультации (около 27 семей) со специалистом, семейным психологом, которые способствовали повышению самооценки, помогли лучше понять себя и научиться принимать своего ребенка таким, какой он есть;
 - организацию  досуговой деятельности совместно со студентами- волонтерами:
· 20 мая - поездка на футбольный матч (около 20 чел.);

· 1 июня - посещение парка, праздничного концерта, организованного  МБУ «Радуга» на о.Татышева ( около 25 чел);
· 8 октября -   посещение «Ярмарки ремесел» в ТДЦ  «Сибирь» ( около 15 чел.).
Для особо сложной категории детей (около 10 чел.), во избежание травмирующих ситуаций во время поездки, использовалось социальное такси.
7 июня 2011 г. – запуск  работы сайта КРОО «Свет надежды» http://autismв24.ru/ (число первоначально зарегистрированных пользователей  68 человек). Мы получили собственный информационный источник,  доступный практически неограниченному  кругу лиц, что важно во всех аспектах нашей деятельности (в работе с органами власти, настоящими и потенциальными партнерами, со СМИ, в общественных мероприятиях). Кроме того наличие сайта позволит семьям с аутичными детьми чаще общаться, обмениваться опытом, морально поддерживая друг друга, а также привлекать новые.
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В целом, в результате реализации мероприятий проекта «Планета аутизм», выявлено и объединено с нами, около 20 семей. 
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Проект «Зажечь свечу»
Дети с аутизмом – пожалуй, единственная категория детей в России, не имеющая, на сегодняшний день, никаких перспектив интеграции в общество, поскольку на государственном уровне отсутствует какая-либо система помощи аутичным людям. Создать положительный образ ребенка или взрослого с аутизмом очень сложно, так как их воспринимают, как людей, которые могут помешать общей работе. Для них нет места не только в сфере образования, но и в сфере досуга и отдыха. Это происходит, ещё и потому, что родители искусственно ограждают своих детей, боясь непонимания и осуждения со стороны окружающих. Такого не должно быть, ведь, только в условиях интеграции, несмотря на все сложности, нередкие конфликты, а порой и откровенное взаимное неприятие, обе стороны – и «здоровый» мир, и сообщество инвалидов – учатся, по крайней мере, учитывать существование друг друга. Получить весьма ценный  опыт общения со здоровыми детьми, новые импульсы к развитию, повысить свои шансы адаптироваться к нормальной социальной жизни дает реабилитационный лагерь интегративной направленности, в котором можно создать идеальные условия для того, чтобы терапия, обучение и отдых соединились. 
 Поскольку вся семья аутичного ребенка живет в ситуации хронического стресса с ощущением неопределенности будущего, нередко в состоянии постоянной усталости и депрессии, совершенно очевидно, что реабилитационные мероприятия должны быть направлены и на его родителей, братьев и сестер. Осуществить это на практике позволил, разработанный нами проект «Зажечь свечу», поддержанный грантовыми программами Красноярского края «Социальное партнерство во имя развития», фонда Михаила Прохорова «Преодоление» и Главного Управления социальной защиты населения г.Красноярска. 
       Совместная деятельность объединила в одну команду более 80 участников проекта:  8 специалистов (педагоги-психологи, учителя-дефектологи, логопед), 15 студентов, будущих педагогов, психологов и 27 семей.     

Основные этапы реализации проекта: 

С 1 июня по 1 августа - еще до начала лагерной смены  в МБОУ ЦДиК № 8 «ЭГО» и МБУСЗ ЦСПСиД «Первомайский» состоялось 20 встреч 68-ми участников проекта, в ходе которых, они смогли лучше  познакомиться друг с другом, собрать необходимую информацию о детях, нащупать подходы для организации контакта и продуктивного взаимодействия с ними. Итогом  подготовительного этапа стала:
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- разработка студентами-волонтерами программы физической реабилитации детей, учитывающей особенности организации занятий по коррекции и развитию двигательной сферы у детей с РАС; 
- программа работы специалистов по организации коррекционных занятий с детьми и поддержке семей. 
С 11 по 31 августа (в 3 смены по 7 дней)  в санаторно-оздоровительном комплексе «Гренада», в условиях летнего оздоровительного лагеря, в среде обычных сверстников (более 300 чел.) прошли социальную адаптацию и реабилитацию 25 аутичных детей и подростков.
Реабилитационное пространство лагеря было организовано в  стационарном и палаточном вариантах. 

 Стационарный вариант -  на первом этаже 2-х этажного корпуса  санатория, в 9-ти  2-х местных номерах располагался наш 12-ый отряд (дети с сопровождающими: волонтером или родителем).

 Так как диагностический процесс  для детей с РАС весьма продолжителен во времени, в лагере продолжалось включенное и свободное наблюдение, проводились различные диагностические пробы и занятия с логопедом, психологом, дефектологом. Этот, наработанный в течение лагерной смены материал, лег в основу разработки их индивидуальных коррекционно-развивающих программ. Учитывая, что фактически (по объективным причинам), непосредственное сопровождение детей в лагере смогли осуществлять только 9 студентов-волонтеров, их закрепление за ребенком в конкретных ситуациях и условиях происходило спонтанно и во многом зависело от предпочтений самих детей и студентов. 
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 Общий зал был разделен ширмой на две части. В одной  располагалась мастерская по изобразительному искусству, где, благодаря таланту ее руководителя и его умению найти подход к каждому ребенку, рождались замечательные творческие работы, в которых принимали участие практически все аутичные ребятишки, их братья и сестры. 

Другая  часть выполняла несколько функций:  служила игровой (занятия пескотерапией, игротерапией), комнатой отдыха и спортивным залом. Во время физкультурных занятий много времени уделялось формированию «учебного поведения» детей, чтобы лучше концентрировалось их  внимание на заданиях. Важно отметить, что для проведения  занятий были привлечены не только волонтеры и специалисты, но и родители, при этом выполняя функции сопровождающего для другого ребенка. Во время спортивных игр  на открытых площадках лагеря к нам  присоединялись ребята из других отрядов и это радовало всех. Учитывая, что 2-ой этаж занимали обычные дети    (более 30 человек) и наличие общего входа в помещение корпуса,  некоторые ребята были у нас частыми гостями, предлагая свою помощь.
[image: image19.jpg]


[image: image20.jpg]


А как приятно было наблюдать за нашими детьми, особенно подростками, на общих лагерных дискотеках (которые проводились каждый вечер) в сопровождении студенток, некоторые из них почти ничем не отличались от обычной танцующей пары.

В медицинском блоке лагеря было организовано удобное посещение оздоровительно-профилактических процедур, которые способствовали  снятию напряженности и негативных проявлений у детей.

Палаточный лагерь на  20 человек  был разбит в лесной зоне санаторно-оздоровительного комплекса. В нем  происходило знакомство аутичных детей с туристическим бытом и условиями походной жизни. Этот вид лагеря служил площадкой для обучения детей (волонтерами и родителями) простым навыкам: собрать дрова, разжечь костер; приготовления походной пищи,  столярных работ.
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К сожалению, неблагоприятные погодные условия практически всю вторую половину августа ограничили возможность проживания в палаточном лагере. Но свою основную задачу – создание непринужденной дружеской атмосферы общения и отдыха, коллективные вечерние костры, новые впечатления и ощущения для аутичных детей – он выполнил.
Здесь же проводились занятия по иппотерапии. И хотя некоторые с трудом её осваивали, за счет профессионализма команды иппотерапевтов и коноводов, помощи волонтеров, к которым у детей выработалось особое доверие, они смогли преодолеть страх и сесть на лошадь, а потом с удовольствием занимались, получая при этом эмоциональное общение и массу впечатлений. 
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14 августа - один из самых важных дней проекта - проведение информационно-просветительской акции, направленной на отдыхающих в лагере детей и подростков с целью пропаганды гуманного отношения к людям с ограниченными возможностями здоровья. В помещениях клуба  и корпуса была размещена наглядная информация  по проблеме аутизма (баннеры, фотовыставка и т.п.). Осталась некоторая неудовлетворенность от того, что не удалось показать фильмы по соответствующей тематике  большой аудитории и «по душам» пообщаться, обсудив важные, на наш взгляд, темы и вопросы.

Значительным событием  дня стала встреча гостей из КГБУ СО «Тинской ПНИ» и  проведение совместных культурно-массовых мероприятий с участием концертной группы «Иные» - гордостью этого учреждения. Яркое, зрелищное представление не оставило равнодушными зрителей и они   дружно подпевали артистам. Заключительным аккордом в программе стало вручение памятных подарков семьям, изготовленных собственными  руками талантливыми  людьми с ограниченными возможностями.
Реабилитационные мероприятия - организация быта, терапевтического пространства для братьев и сестер, совместный просмотр фильмов на волнующую нас тему и т.д., были очень важны для семей. Но главным ресурсом их реабилитации, наряду с профессиональной поддержкой специалистов, стала атмосфера взаимопонимания и взаимовыручки в возникавших  напряженных ситуациях, связанных с переменой привычной для ребенка среды, совместный опыт преодоления этих трудностей. Сами родители пишут об этом на сайте организации:
Сухорукова И.В.:
«Август на исходе. Заканчивается последний летний сезон в лагерях. Для наших детей и для нас самих это был первый совместный опыт отдыха такого рода. Опыт по-своему уникален и, я думаю, это каждый для себя отметил».

Баранова И.О.:

«Мне тоже очень понравилось в лагере. Я думаю "наши" родители редко бывают на отдыхе в многолюдных местах. Этот опыт очень хороший, прежде всего, для родителей, т.к. они увидели, что с нашими детьми можно выезжать, отдыхать и быть несколько дней вне дома. Очень важна и взаимная поддержка родителей, потому что когда мы вместе - нам не так уж и страшно!» 

 Лейкина Л.А:
«…что же нам дала эта поездка? Скажу за себя, кроме всего перечисленного - социализация, адаптация и т.д. и т.п., я получила неделю погружения в занятия со своим ребенком, столько сколько я занималась с Артемкой в Гренаде, сколько я уделяла ему времени, столько я не занималась с ребенком дома. В условиях "Гренады" я была освобождена ото всех бытовых проблем (готовка, уборка, стирка и т.д.) лично для меня это было много. ВСЕМ КТО ПРИЧАСТЕН К ОРГАНИЗАЦИИ ДАННОГО МЕРОПРИЯТИЯ ОГРОМНОЕ ЧЕЛОВЕЧЕСКОЕ СПАСИБО!!!!!»
 Мельникова Л.В.:
       «Проект уникальный, все получилось у организаторов. И невозможное возможно! Я про те страхи, которые преодолели дети. … Друзья волонтеры помогали и получили положительный результат. …Мои дети стали чуточку самостоятельней,  взрослее. Спасибо всем!.».
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Лагерь интегративной направленности предоставил практическую  возможность получить весьма ценный  опыт общения и для обычных  детей, обслуживающего персонала, педагогического коллектива и администрации. Воспитание толерантности в условиях этого сообщества, умение сопереживать, желание оказать посильную помощь  – важное достижение  реализации нашего проекта. Об этом свидетельствуют записи в «Книге пожеланий», оставленные детьми и сотрудниками лагеря. Вот некоторые примеры: 

Политова Ксюша: «Желаю, чтобы вас все любили! Если нужна помощь мы все вам поможем!»

Андрей Золотов: «Желаю скорейшего выздоровления, удачи в лечении, с 1 сентября! И чтобы вам  было  не скучно !»

Коллектив медиков СОК «Гренада»: «Дорогие, милые детки и уважаемые родители! Желаем Вам терпения и мужества в Вашей «особенной» жизни…. Верьте в лучшее. Дай Бог всего Вам самого доброго! » 
 По итогам реализации проекта 2 волонтера (руководители студенческой инициативной группы), зачислены в штат ЦДиК № 8 «Эго», где будут заниматься с аутичными детьми на профессиональной основе. Для детей, участников лагеря, после  завершения проекта, на базе этого учреждения организованы занятия для 6 человек у логопеда,  для 10 человек  у психолога. 

Информация о проекте  была отправлена ГУСЗН г. Красноярска на  Конкурс городов России «Город равных возможностей для детей». Надеемся, что  она тоже поможет повлиять на результаты Конкурса  для нашего города. 
«Зажечь свечу» - первый проект, который может положить начало  созданию  региональной системы помощи аутичным людям и их семьям,  благодаря  более тесному сотрудничеству   региональной и местной властей, бизнеса и общества для решения целого комплекса проблем в вопросах здравоохранения, образования и социализации аутичных детей.
ОБЩЕСТВЕННЫЕ МЕРОПРИЯТИЯ
 Это направление деятельности тоже  очень важно для нас, так как позволяет участвовать в жизни сообщества, эффективно [image: image24.jpg]


взаимодействовать и сотрудничать  с различными структурами,  повышая уровень профессионализма своей работы.    
7 декабря 2010г. участвовали в Конкурсе публичных отчетов общественных организаций «Принцип открытости-2010», организованном КРООМ «Принцип роста» при поддержке Гражданской ассамблеей Красноярского края, Агентства  по реализации программ общественного развития Красноярского края и Управления общественных связей Губернатора Красноярского края. Единогласным решением Экспертного Совета Конкурса публичный отчет КРОО «Свет надежды» признан лучшим  и получил  гран-при. Мы благодарны организаторам Конкурса за предоставленную возможность участия и победы в Конкурсе, что несомненно повысило  престиж организации  и уровень доверия к ней.
16 декабря 2010 г. участвовали в  научно-практической конференции «Семья как ресурс расширения реабилитационного пространства детей с ограниченными возможностями здоровья»,  на базе Красноярской специальной (коррекционной) школы-интерната VIII вида № 5. На пленарном заседании председатель КРОО «Свет надежды» выступила с докладом «Общественные организации родителей детей ОВЗ как ресурс расширения их реабилитационного пространства». 
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23 декабря 2010г участие в Экспертной встрече (в форме круглого стола) «Каким НКО стоит доверять?», организованной Агентством социальной информации, Агентством общественных инициатив и КРООМ «Принцип роста». В процессе обсуждения мы поделились практикой публичной отчетности  в конкурсе отчетов общественных организаций Красноярского края «Принцип открытости – 2009, 2010», которая уже  приносит ощутимую пользу нашей организации, выполняя не только информационную функцию, но и привлекая дополнительные ресурсы для реализации наших ближайших планов.
29 декабря 2010г организация совместно с МБОУ ДОД «Центр детского творчества №2» и МБОУ ЦДиК №8 «Эго» новогодней ёлки для 35 аутичных детей.  Праздничное мероприятие включало в себя яркое представление с конкурсами, хороводами и вручением подарков. Мы очень переживали смогут ли наши дети выдержать  участие в программе до конца и как будут реагировать артисты на их своеобразное поведение. Благодаря профессиональной работе  творческой группы и помощи 7 студентов-волонтеров все прошло замечательно. Планируем повторить этот опыт в текущем году.
Финансирование мероприятия в сумме 10000 руб. осуществлялось за счет благотворительной помощи ООО «Регион 24».
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21-23 февраля наша делегация посетила социальное поселение «Исток» (г.Иркутск) с целью обмена опытом. Мы наладили контакт с Иркутской городской общественной организацией инвалидов «Прибайкальский исток», созданной родителями, имеющими  детей- инвалидов с нарушениями интеллекта. Благодаря их инициативе, в 2000 г. в пригороде г.Иркутск (на территории бывшей воинской части) на основании постановления Губернатора Иркутской области было создано одно из первых социально-защищенных поселений в России,  где молодые люди и сотрудники живут и работают вместе, как одна семья. Несомненно, этот опыт будет полезен при разработке перспективных планов деятельности нашей организации в этом направлении. 
Финансирование в сумме 8 528 руб. осуществлялось за счет средств КРОО «Свет надежды».  
21 апреля участие в  работе краевой научно-практической конференции, организованной Гражданской Ассамблеей Красноярского края, Министерством социальной политики Красноярского края, Министерством образования и науки Красноярского края, Министерством культуры Красноярского края, Уполномоченным по правам человека в Красноярском крае,  по теме: «Социокультурная реабилитация, адаптация инвалидов и пожилых людей, защита их гражданских прав в современном обществе». Председатель КРОО «Свет надежды» выступила с сообщением «Социальная адаптация и образование людей с РАС».
 21  мая  по приглашению КГОСУ  «Зеленогорская специальная (коррекционная) общеобразовательная школа – интернат  VIII вида» представители КРОО «Свет надежды» - Бурлаченко Л.М. и Баранова И.О выступали на семинаре  для педагогов и родителей этой школы «Обучение и воспитание детей с расстройствами аутистического спектра в специальной коррекционной школеVIII вида».
24 мая член КРОО «Свет надежды» Вчерашняя О.Э. выступила на круглом столе «Право на профессию и трудоустройство воспитанников коррекционных школ» в выездном заседании комитета Законодательного собрания Красноярского края по социальной политике (г.Ачинск). Рассматривались  вопросы профессионального образования  и трудоустройства для людей с ограниченными возможностями. Достигнута договоренность о разработке Закона Красноярского края о людях с ограниченными возможностями здоровья.
31 мая представители КРОО «Свет надежды» - Бурлаченко Л.М. и Лейкина Л.А. приняли активное участие в Заседание «Круглого стола» по теме: «Организация работы школы реабилитации для родителей детей-инвалидов» Краевого государственного бюджетного учреждения социального обслуживания «Комплексный центр социального обслуживания населения». От  зам. начальника отдела по вопросам инвалидов министерства социальной политики Красноярского края  поступило предложение прочесть лекцию по теме аутизма на краевом семинаре для соц.работников.
07  июня  2011  приняли участие в работе конференции «Дети Красноярского края: настоящее и будущее» по теме: «Государственная и общественная поддержка семьи в организации занятости детей», которая была организована  Гражданской ассамблеей  Красноярского края.
8 июня член КРОО «Свет надежды» Панина Е.Н. приняла участие во  всероссийской научно-практической конференции «Социальная защита и реабилитация инвалидов: российское и зарубежное законодательство», которая состоялась в г. Москва в Государственной Думе. Обсуждались практика применения федерального закона об инвалидах и предложения по совершенствованию законодательства. Участники конференции: депутаты Государственной Думы, представители Аппарата Уполномоченного по правам человека РФ, федеральных и региональных органов исполнительной власти, руководители научных центров и учреждений образования, здравоохранения и социальной защиты, представители общественных объединений инвалидов и родителей детей-инвалидов с различных регионов РФ.
16 июня выступление Бурлаченко Л.М. на краевом семинаре  для социальных работников края с лекцией: «Аутизм - как причина инвалидности». Семинар проходил в ИСП КГПУ им. В.П.Астафьева.  
16 сентября КРОО «Свет надежды» совместно с МБОУ Центр диагностики и консультирования №8 «Эго» провели:
· [image: image29.jpg]


при поддержке ИСП КГПУим. В.П. Астафьева  публичные лекции по проблемам аутизма ассоциированного консультанта ICTP Европы Богдашиной Ольги Борисовны (Ph.D. (linguistics), MA Ed (autism), MSc (Psychology) MA (Teaching methods),  лектора Бирмингемского университета Великобритании. Лекции посетили более 100 чел. (специалисты здравоохранения, образования, студенты);[image: image30.jpg]



· при поддержке управления образования администрации  Свердловского района г. Красноярска «круглый стол» с участием Богдашиной О.Б., представителей общественных организаций, научного сообщества, социальной политики, образования, здравоохранения (около 30 чел.) по теме: «Организация межведомственного взаимодействия для оказания помощи семьям с аутичными детьми-инвалидами в вопросах их реабилитации, социализации и  адаптации». Здесь же были подведены итоги по проекту «Зажечь свечу», который продемонстрировал эффективность такого взаимодействия для успешной реализации проекта и вручены благодарственные письма партнерам.  
· встречу Богдашиной О.Б. с родителями аутичных детей. Являясь матерью ребенка с аутизмом, она поделилась своим  опытом  его воспитания, преодоления тяжелых жизненных ситуаций и ответила на интересующие вопросы. Эта практическая поддержка специалиста и родителя в одном лице, подарила участникам встречи оптимистический настрой и положительные эмоции. 
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15 октября участие (Бурлаченко Л.М., Сухорукова И.В., Горенская М.М.)  в VII Красноярском городском форуме. На круглом столе «Современная реабилитация детей с функциональными нарушениями средствами адаптивной физической культуры и спорта» нами был поднят вопрос о необходимости включения в ИПР детей с РАС физкультурно-оздоровительных  мероприятий и спорта  (в настоящее время, практически у всех, независимо от тяжести нарушения,  в этом документе стоит запись «не нуждается») и высказаны пожелания сотрудничества в этом вопросе с краевой юношеской спортивно-адаптивной школой.
20 – 22 октября участие в проведении  краевого семинара специалистами ИПК РАО (г. Москва) д.п.н..профессором Баенской Е.Р. и к.п.н. доцентом Аршатской О.С. по теме: «Коррекционная работа с аутичными детьми раннего и дошкольного возраста: содержание и методы», организованном Краевым институтом повышения квалификации и профессиональной переподготовки работников образования совместно с Краевым центром психолого-медико-социального сопровождения при поддержке Министерства образования и науки Красноярского края и КРОО «Свет надежды».
14  и  29 октября представители КРОО «Свет надежды» Бурлаченко Л., Маркевич М., Перетолчин А. приняли участие в мастер-классах по оптимизации интернет-ресурсов НКО, организованных КРООМ  «Принцип роста» и ООО «Макссофт-Красноярск». Они были для нас особенно важны, потому что сайт нашей организации создан совсем недавно и на сегодняшний день, еще не выполняет в полной мере задуманные нами функции. Полученная информация о методах интернет-позиционирования и успешный опыт, который достаточно ёмко представил Алексей Бабий, несомненно, будет очень полезны для нас. 
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1-3 ноября  участие представителей КРОО «Свет надежды» Бурлаченко Л.М., Ждановой Е.В. в VI Международной научно-практической конференции «Организация психолого-педагогической и медико-социальной помощи лицам с расстройствами аутистического спектра» в г. Самара. Она проводилась по инициативе Коалиции общественных организаций, содействующих созданию и развитию в Российской Федерации системы помощи детям с РАС. На секционном заседании Бурлаченко Л.М. выступила с сообщением «КРОО «Свет надежды»: ступени роста – успехи и сложности в различных аспектах её деятельности». Коллективное обращение Коалиции, под которым в настоящее время по всей России собираются подписи родителей аутичных детей и работающих с ними специалистов,  вместе  с Итоговым документом Самарской конференции планируется передать в адрес Президента России, Премьер-министра, Уполномоченного по правам человека, а также Уполномоченного по правам ребенка в РФ. Мы стремимся, чтобы результаты нашей совместной  работы легли в основу социального заказа, необходимого для развертывания государственной системы помощи детям и взрослым с аутизмом в нашей стране.

[image: image33.jpg]



Финансирование в сумме 38 438 руб. осуществлялось за счет:

- благотворительной помощи ООО «Регион-24»



- 27 846 руб.;

- финансовой поддержки Группы компаний «СТЭН» (г.Самара)

- 4 810 руб;

- средств КРОО «Свет надежды»





- 5 782 руб. 

8 – 9 ноября  участие, по приглашению РОО «Красноярский центр лечебной педагогики», в российско-французском семинаре «Эрготерапия: новые возможности». Французские специалисты  познакомили нас с  деятельностью, помогающей улучшить функциональные возможности человека.
ВЗАИМОДЕЙСТВИЕ С ВЛАСТЬЮ
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3 декабря 2010 года в Большом зале администрации Свердловского района г.Красноярска проведены совместные торжественные мероприятия, посвященные Международному дню инвалида, 10-летию  МБОУ ЦДиК №8 «Эго», подведению итогов по проекту «Мы вместе», в рамках которых состоялся круглый стол «Вопросы становления системы помощи лицам с РАС». Участники круглого стола (около 30 чел.) обозначили и  обсудили проблемы, связанные с образованием и реабилитацией аутичных детей. От краевой власти выступила депутат Законодательного собрания Андронова С. М. с сообщением о государственной политике в Красноярском крае по отношению к инвалидам. В мероприятиях приняли участие (около 90 чел.): семьи с аутичными детьми, представители ведомств образования, здравоохранения, соцзащиты, краевой, городской и районной администрации, представители общественных организаций, администрация и студенты КГПУ им.В.П. Астафьева (ИСП, ИППиУО). 
15 апреля   состоялась встреча председателя КРОО «Свет надежды» с Уполномоченным по правам ребенка в Красноярском крае Комович А.Д., проявившей интерес к вопросам оказания помощи аутичным детям. В процессе беседы Бурлаченко Л.М рассказала о результатах взаимодействия с представителями Министерств образования, социальной политики, здравоохранения, предоставив материалы их ответов на наше обращение к зам. губернатора Карловой О.А.  

10 мая  - повторная встреча с Комович А.Д. по вопросу соблюдения права на образование аутичных детей, (на основании личных заявлений родителей) с вручением письменного обращения  нашей организации с просьбой  инициировать разработку краевых законодательных актов в отношении обучения детей со сложной структурой дефекта, в том числе детей с РАС и концепции краевой целевой межведомственной программы по поддержке детей с РАС, включая защиту  прав на соответствующее их особенностям образование, абилитацию и реабилитацию. 
ВЗАИМОДЕЙСТВИЕ СО СМИ
3 декабря 2010 г. в интернет газете Newslab.ru размещена статья «В Красноярске будут помогать семьям, воспитывающим детей с аутизмом» по материалам интервью с участником «круглого стола», состоявшегося в администрации Свердловского района г.Красноярска. 

В преддверии 2 апреля – «Всемирного дня распространения информации об аутизме» члены КРОО «Свет надежды» обсуждали актуальность данной проблемы: 
29 марта на  ВГТРК радио «России-Красноярск». выступление Бурлаченко Л.М и  Паниной Е.Н
31 марта - в программе «Новое утро» телекомпании  ТВК.  Бурлаченко Л.М. и Сухорукова И.Н 

28 апреля в газете «Красноярский рабочий» опубликована статья «По ту сторону отчаяния» Алексеевич Т.Г. в которой освещено проведение информационно-благотворительной акции 2 апреля 2011 года.


              Перед семьей аутичного подростка встает глобальная проблема обеспечения будущего ребенка. И в этом смысле подростковый возраст и юность, возможно, являются наиболее драматичным моментом в жизни аутичного человека и его близких. Рано или поздно, но ему придется учиться жить без родителей. Государство в арсенале своих средств не имеет большого выбора для проживания таких людей, кроме  психоневрологических  домов-интернатов для взрослых (ПНИ), которые резко меняют условия их жизни и всю ситуацию социального развития. Да и сами ПНИ к явлению аутистов не готовы в принципе. Объективно понимая, что на сегодняшний день маловероятно появление какой-либо альтернативы этим учреждениям со стороны властных структур, мы планируем взять инициативу на себя и в ближайшее время попытаться разработать ряд мероприятий, направленных на сопровождаемое проживание в социальной усадьбе, которая  будет функционировать как:
- летний реабилитационный лагерь интегративной направленности (с нормально-развивающимися братьями и сестрами) для семей с детьми с РАС;
-  реабилитационно–адаптационный Центр по подготовке подростков с  РАС к  взрослой жизни с различными формами учебного проживания.
         В дальнейшем, здесь можно будет обеспечить, особенно для самых незащищенных групп инвалидов (тяжелые и осложненные формы аутизма), достойные условия жизни, включающие жилые и производственные помещения, в которых молодые люди и сотрудники будут жить и работать вместе, как одна семья. Все это позволит  предоставить возможность наиболее полного развития их способностей к самообслуживанию, образованию, трудовой деятельности и творчеству. 
       Мы готовы запустить реализацию этого проекта, накопить первоначальный опыт, отработать систему, но для её функционирования  необходима постоянная поддержка государства.


Успешная деятельность КРОО «Свет надежды» в 2011 году была бы невозможна без благотворительности, организационной и финансовой поддержки команды наших партнеров. От всей души благодарим: 
    - Агентство по реализации программ общественного развития Красноярского края;

- ГУСЗН г.Красноярска;
- Благотворительный фонд Михаила Прохорова;

- Администрацию Свердловского района г.Красноярска
 - Управления образования Свердловского района в лице Л.И. Шабуниной;

- МБОУ Центр диагностики и консультирования №8 «Эго» в лице директора В.В. Шабунина;

- МБОУ ДОД «Центр детского творчества №2» в лице директора М.В. Олешкевич;

- МБУСЗ ЦСПСиД «Первомайский» в лице директора Л.М. Сафоновой;
 - КГБУ СО «Тинской ПНИ» в лице директора С.В Ефремова; 
- ИСП и ИПП иУО  КГПУ им.В.П.Астафьева в лице директоров В.Н. Шурдукалова и Г.С  Пьянковой; 

- Центр студенческой культуры СФУ в лице руководителя Р. Богданова лично и Е. Туртапкину
- Студию «Аэродизайн» в лице руководителя С.Г. Романова;
- Кондитерское предприятие «Конфетка» в лице директора О.В. Куимов;

- ООО «Континент» в лице директора Н.А.Матузко;
- ООО «Новые компьютерные технологии» в лице руководителя О.Р.Остапенко;

- ООО «Сады Семирамиды» в лице директора Н.В.Никоновой;

- ООО  «Колибри и К» в лице директора Е.В.Масленниковой;

- ООО «Атлант Строй»в лице директора В.Ю.Тюрина;

- Струнный квинтет «Виртуозы Красноярска» Красноярской филармонии;
- Типография УФС РФ по контролю за оборотом наркотиков в лице начальника Г. В. Павленко;

- Рекламное агентство «Стив и Бартон»;

- ООО «СибЕвроКомплект» официальное представительство завода «Torex» г.Саратов в лице директора Р.Е. Рабчун;

- ООО «Центр туризма и обучения «Спутник» в лице директора Т. И. Кирьяновой;

- Туристическое бюро «Апрель» в лице директора Т. А. Афанаскиной;

- ООО «Алмакор К» в лице директора А. А. Гашкова;

- Агентство ООО «Решение» в лице директора  Н. А. Воловик;

- ЗАО «РосЕвроДивелопмент-Красноярск» в лице генерального директора Н. С. Артеменко;
- филиал ООО «Киномакс» в лице директора Р. С. Зыбина;

- ООО «Дельфин-Шоу»;

- ООО «Рекламная мастерская АС-48» в лице руководителя С. Н. Муравьева;
- ИП Орловского И.О.;
- тележурналистов и ведущих телекомпании ТВК Тамару Васильеву и Наталью Кечину; 

 - ВГТРК радио «России-Красноярск»;

- Телекомпанию «ТВК-6 канал»;

- Общественно-политическую газету «Красноярский рабочий» и лично обозревателя Т. Алексеевич;
      - интернет-газету Newslab.ru;
- ЦПЗиР ОАО «КРАСМАШ» в лице Е.А.Крыжановского 
- ООО Центр иппотерапии «Ласковый ветер» в лице И.С. Протасовой; 
- ООО «Регион-24» в лице генерального директора С.В. Бечикова;
- Студентов-волонтеров  ИСП КГПУ и ИППиУО им. В.П.Астафьева:

 Порошина Евгения, Тихонова Николая, Васильеву Екатерину, Зубареву Анну, Непомнящих Наталью, Савину Анастасию, Ятину Любовь, Васюту Олесю, Хромову Марию, Шеходанову Алису, Шакова Михаила, Маслакову Юлию, Маркевич Анастасию, Васильеву Марину, Рябухину Марию
- Всех красноярцев, принявших участие в благотворительной акции 2 апреля 2011года
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Красноярская региональная общественная организация «Общество содействия семьям с детьми-инвалидами, страдающими расстройствами аутистического спектра, «Свет надежды»
660073; г. Красноярск, пр. Красноярский рабочий, 184 А, E-mail: autismhelp@mail.ru, http://autism24.ru/ тел. 2-555-668, 8-913-527-1932 сот. Бурлаченко Людмила Михайловна.

Цель – оказание информационной, психологической, методологической поддержки семьям, воспитывающим детей-инвалидов с расстройствами аутистического спектра и вовлечение их в сферу социальной активности по адаптации и реабилитации детей. 


Задачи:


Распространение информации по проблеме аутизма среди широкой общественности, в том числе СМИ


Привлечение дополнительных ресурсов в волонтерское движение КРОО «Свет надежды»


Взаимоподдержка семей через создание клуба «выходного дня» 


Расширение социального-бытового опыта ребенка с аутизмом


Оказание психологической помощи, выявление внутренних резервов семьи в её реабилитации и самореализации


Создание сайта организации для своевременного размещения информации, расширения круга общения и  необходимой психологической поддержки нуждающимся.








- побуждение аутичных детей и подростков к контактам со сверстниками;  


- расширение спектра деятельности специалистов и  отработка новых форм работы с детьми студентами - будущими педагогами и психологами;                  


 - знакомство аутичных детей с туристическим бытом и возможность социальной адаптации в условиях походной жизни ;  


- формирование в обществе толерантного отношения к детям с особенностями в развитии.








Финансирование проекта в сумме 706 087 руб., осуществлялось за счет: 





-грантовая программа Красноярского края «Социальное 


партнерство во имя развития»			  -75 000руб.;


-грантовая программа Фонда МихаилаПрохорова	-237 646руб;


-субсидия ГУСЗН г.Красноярска			                   -45 507руб;


- пожертвования, собранные на благотворительной


акции в ТРЦ «Планета» 02.04.2011		                   -24 853руб;


 -средства КРОО «Свет надежды»		                   -44 520руб;





Безвозмездная помощь


- ЦПЗиР ОАО «КРАСМАШ» СОК «Гренада»	 -70 686руб;


- ООО «Ласковый ветер»			   -4 725руб;


-МБОУ ЦДиК №8 «Эго»				 -33 600руб;


-МБУ ЦСПСиД «Первомайский»			-12 750руб;


-студенты-волонтеры 


ИСП КГПУ им.В.П.Астафьева			-156 800руб;





�


Учредителями 


Общества являются физические лица: родители и другие заинтересованные лица (Бурлаченко Л.М., Голобокова Е.А., Сафьянова Н.А.).


Высшим органом управления


 Общества является Общее Собрание его членов.


Постоянно действующим коллегиальным органом управления


 является Правление (Бурлаченко Л.М., Вчерашняя О.Э., Цымбал Л.Э, Баранова И.Г., Сафьянова Н.А.)














Председатель Общества 


(Бурлаченко Л.М.) осуществляет текущее руководство и решение вопросов деятельности Общества в период между заседаниями Общего Собрания.


Контроль за финансовой деятельностью


  Общества осуществляет 


Ревизор  (Голобокова Е.А.).


Вся работа в  органи-


зации осуществляется на  безвозмездной основе.


Основными источниками формирования финансовых средств Общества являются  взносы родителей  и средства, привлеченные  с  помощью фандрайзинга











Финансирование проекта «Планета Аутизм» в сумме 253 067 руб.,


осуществлялось за счет следующих источников:


грантовая программа Красноярского края


 «Социальное партнерство во имя развития»		-150 000руб.;





 -ТРЦ «Планета»					-7 000руб.;


- «Киномакс»						-5 000руб;


- ИП Орловский И.О.					-5 000руб.;


- рекламная мастерская АС-48				-6 754руб;


-ООО «Дельфин-Шоу»					-11 500руб.;


-ООО «Центр туризма и


 обучения «Спутник»					-10 000руб;


- ООО «СибЕвроКомплект»				-5 000руб;


- ООО «Алмакор и К»					-15 000руб;


- ООО «Атлант Строй»					-10 000руб; 


-  КРОО «Свет надежды»			                -27 813руб.








Цель проекта – интеграция детей и подростков с РАС в среду обычных сверстников оздоровительного лагеря, воспитание толерантности в условиях этого сообщества и формирование навыков самостоятельности и саморазвития на основе совместной деятельности родителей аутичных детей, специалистов и студентов – будущих педагогов, психологов 


Задачи:


 - реабилитация семей с аутичными детьми посредством культурно-массовых, спортивно-оздоровительных мероприятий в лагере  и создания непринужденной дружеской атмосферы для общения и отдыха; 


- оздоровление детей с РАС, посредством лечебно-профилактических процедур и иппотерапии для снятия напряженности и негативных проявлений ;


- создание максимально развивающего пространства  для обучения аутичных детей и расширения их познавательных мотивов в нестандартных для образовательного процесса условиях;
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