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КРОО «Свет надежды»
Конкурс публичных отчетов общественных организаций
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КРАСНОЯРСКОЙ РЕГИОНАЛЬНОЙ ОБЩЕСТВЕННОЙ ОРГАНИЗАЦИИ  
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 (расстройства аутистического спектра – РАС) – тяжелое нарушение психического развития, при котором, прежде всего, страдает способность к общению, социальному взаимодействию. Он проявляется в очень разных формах и при различных уровнях речевого и интеллектуального развития. Более 80% детей с аутизмом – инвалиды, нуждающиеся в специальной поддержке. Однако вместо этого они часто встречают непонимание, недоброжелательство и даже отторжение.
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«…К сожалению, аутизм в России остается чем-то вроде миража: вроде бы он есть, и вроде бы его нет. Он есть – потому что есть десятки тысяч детей, подростков и взрослых с аутизмом, нуждающихся в помощи квалифицированных учителей, психологов, врачей. Его нет – потому что в системе образования он не включен в перечень нарушений развития, требующих особых условий, форм и методов обучения. Об аутизме не упоминается ни в одном законодательном акте, что не позволяет официально разработать и утвердить приоритеты обучения для детей с аутизмом…» (из выступления на одной из международных конференций председателя Региональной общественной благотворительной организации «Общество помощи аутичным детям «Добро» Морозова С.А, г.Москва).
Становление системы помощи аутичным детям в России происходит очень медленно. Из-за отсутствия законодательной и нормативной базы проблема аутизма лежит вне правового поля, но ее социальная значимость становится все более очевидной. Заставить государственные структуры делать что-то действительно полезное для этих детей, или как говорят социологи, «сформировать социальный заказ» могут  в конечном итоге только родители, потому что они, прежде всего, ответственны за их будущее, и только их это будущее действительно глубоко тревожит.


Красноярская региональная общественная организация «Общество содействия семьям с детьми-инвалидами, страдающими расстройствами аутистического спектра «Свет надежды», объединяет родителей детей с РАС и лиц, профессионально связанных с оказанием помощи таким детям. 

Мы юридически представляем права детей с аутизмом, стараемся сотрудничать с различными государственными структурами с целью адаптации государственных ресурсов  под нужды аутичного ребенка.
Своей миссией мы считаем содействие созданию региональной системы помощи аутичным людям.
Каждая семья, в которой растет аутичный ребенок, так или иначе проходит через необходимость принять этот диагноз, но подчиниться ли тем границам, которые он очерчивает, каждый решает самостоятельно. Существует несколько категорий родителей - одни из них пытаются, чем только можно помочь своему ребенку, другие пассивны, но есть и те, кто полностью опустили руки. Сложность проблем наших детей должна не подавлять, а стимулировать общественную активность родителей. Невозможно изменить ситуацию к лучшему, если позиция самих родителей будет пассивно-страдальческой. Объединившись, мы сравниваем свой собственный опыт с опытом других родителей и разделяем с ними одни и те же трудности, получаем дополнительную информацию о характере нарушений у детей, об их взрослении, об исследованиях ведущихся в этой области, в конечном итоге, преодолеваем ту изолированность, к которой приводит нарушение развития ребенка. 

Своими основными задачами мы считаем:
· выявление семей с детьми, страдающими расстройствами  аутистического спектра и их объединение не только с целью взаимной поддержки, но и для формирования «социального заказа»;

· содействие оказанию психолого-педагогической и медико-социальной помощи.

· организацию разных форм социальной поддержки через установление партнерских отношений в разновозрастных группах детей, через совместное проектирование собственной деятельности, создание групп волонтеров.


 
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., Щербаков В.И., Баранова И.Г., Гершевич Т.М., Сафьянова Н.А.)
Председатель Общества (Бурлаченко Л.М.) осуществляет текущее руководство и решение вопросов деятельности Общества в период между заседаниями Общего Собрания.

Контроль за финансово-хозяйственной деятельностью  Общества осуществляет Ревизор (Голобокова Е.А.).
Вся работа в организации осуществляется на  безвозмездной основе.
Основными источниками формирования финансовых средств Общества являются  взносы родителей  и средства, привлеченные  с  помощью фандрайзинга. 



В соответствии с  целями и задачами Общество осуществляет следующие виды деятельности:
· способствует оптимизации всех видов помощи, оказываемых указанному контингенту детей и семей;

· устанавливает контакты с профильными органами здравоохранения, образования, соц. защиты населения, НИИ, психолого-педагогическими, психиатрическими и фармакологическими организациями и службами с целью получения информации о современных методах диагностики и лечения, обучения и воспитания, а также комплексной реабилитации детей-инвалидов с психическими нарушениями и их семей; 
· оказывает содействие и помощь краевым и муниципальным органам управления в социальной защите семей, воспитывающих детей с РАС, а также созданию дополнительных социальных гарантий лицам, профессионально связанным с оказанием помощи детям с РАС и их семьям;

· взаимодействует 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  таких детей;

· привлекает   в   качестве   попечителей и спонсоров   заинтересованных отечественных и зарубежных государственных, общественных, религиозных организаций и частных лиц для решения проблем детей с РАС и их семей;

· поддерживает межрегиональные и межгосударственные связи с обществами подобного типа и научно-исследовательскими институтами с целью сбора и обмена информацией по проблеме РАС и методах их коррекции.

· организует благотворительные и попечительские мероприятия с целью привлечения интеллектуальных, денежных и материальных ресурсов для достижения целей, предусмотренных Уставом;

· содействует 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;

В своей работе наша организация старается представлять интересы родителей всех детей, т.к. спектр аутистических расстройств достаточно широк. Для одних детей необходима интеграция в обычный класс массовой  школы или физиологическую группу ДОУ, для других – в специальную коррекционную группу или класс. Вариантов интеграции множество. Выбор образовательной среды (если мы имеем возможность выбирать) зависит от индивидуальных особенностей каждого ребенка, рекомендаций специалистов, и реалистической оценки возможностей ребенка, которую дают сами родители. Главное – выявить моменты общности родительских интересов и вести работу по всем направлениям.
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КРОО «Свет надежды» совсем молодая организация и в качестве юридического лица зарегистрирована  21 декабря 2007 года. С момента своего существования мы  последовательно проводим политику  по налаживанию контактов с ведомствами образования, здравоохранения, социальной защиты, представителями городской и краевой администрации, законодательной власти, общественных организаций, СМИ с целью  информирования их о проблеме аутизма и необходимости создания региональной системы помощи детям с РАС.  Хотелось бы отметить наиболее значимые результаты этой работы.
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[image: image1]В ноябре 2008г. при поддержке организации открыта группа кратковременного пребывания на 6 человек для детей с РАС в КГСОУ «Красноярская специализированная (коррекционная) общеобразовательная школа VII  вида №7»(директор Ефимова О.Л,). Нужно отметить, что администрация школы проявила искренние чувства доброжелательности к нашим детям, стремление помочь им. На сегодняшний день там организована работа с нашими детьми по сопровождению. В этом году в этой группе работает постоянный педагог-психолог, дефектолог, воспитатель, логопед, проведено обследование детей врачом-психиатром школы для планирования дальнейшей деятельности и определения образовательного маршрута. В течение 2-3 месяцев проводятся диагностические занятия, в результате которых, для каждого ребенка составляется индивидуальная коррекционная программа, в рамках которой работают специалисты. Важным моментом является работа с семьёй. Родители обучаются приемам и методам работы с ребенком в условиях семьи. Это взаимодействие делает коррекционную работу более продуктивной и важной еще и потому, что времени отведенного для занятий с ребенком в течение одного часа недостаточно.
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Особенностью функционирования этой группы является то, что наряду с другими специалистами в ней работают родители детей с РАС - члены нашей организации (педагог-психолог, воспитатель). Из-за дефицита специалистов способных работать с аутичными детьми, некоторые родители принимают решение «внедриться» в сферу профессиональной помощи, получая для этого дополнительное образование. Пропустив проблему через себя, они искренне желают и стараются помочь другим детям с РАС. 
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[image: image25.jpg]«Ecnu uyenoBek CTpajaeT ayTU3MOM, 3TO HE O3HAYAeT,
YTO OH nepecTaeT ObITb uyenoBekom. Ho npu aytusme
OH CTaHOBUTCA YYKMM pANA OCTanbHbLIX nwogen. Yro
HOPManbLHO And APYrux - ANA MEHd He HOPMankHo,
a YTO HOPMAanbLHO ANA MEHS - He HOPManbHO ANA JPYruX.
B KakoM-TO cMbicnie A OYEHb MNOXO NOAroTOBNEH K
BbIXKUBAHUIO B 3TOM MUpPE, KaK MHOMNAHETHAHWH,
0OKa3aBIWMIACS HA NnaHeTe 6e3 MHCTPYKLMI MO OpUEHTaL MK
B npocTpaHcTee....llogapute MHe YyBCTBO COGCTBEHHOrO
AOCTOUHCTBA, BOCMPUHUMAA MEHSA TaKUM, KaKOW A eCThb...
Mpu3HaiiTe, YTO MbI ¢ BaMU OJUHAKOBO UYKUe ApPYyr Apyry,
YTO MOfA XM3Hb He MPOCTO OpakoBaHHAA KonuA Bawen.

HaBaiite BmecTe BO3BOAUTL MeXAYy HaMM MOCTbI.»
T.Mumepc

AYTUCT

Ana pe6eHKa MUp OrpoMeH, HENOHATEH U NpoBnemMeH.

CTpalleH OH AnA ayTUCTa: NepeBepHYT, HENpPOBEpeH,

3BYKU, NeCHU, LWYM ronocbliil Bce CNUNOCH B CMMOLLHOE 3XO0.

HenoruueH u 3anyTaH MUp ero axonanuyHbiun.

CnOBHO WWYM MOPCKOM, OH CTpalleH, 6e34HON CMOTPUT OH NPOCTPaHCTBO.
OcTtopoxHo! Tam onacHo! OcTtopoxHo! A HanyraH!

Bbl coBceM MHe HeNOHATHbI! CTPOKU, TEKCTbI, Ung pbl, GYKBbI!

U Menoann HEBHATHbI, HEMOHATHDI... HEMOHATHbLI!!!

Ecnu A axonanuueH, To He 3HAUMUT - HENMOTUYEH.

Mup Mol cnoxkeH ayTUuyeH, MMp MOW NO-NpPOCTY OTNNYEH.

HocTtyuuTtecsh, nososurech! NMpoTaHUTE MHE Bbl PYKY.

HenoruueH...AytnueH...lMpocto BAM A HegocTyneH.
H.A.KanumaH - noeoned-dechekmornoe

2 ATIPEITA - BCEMHPHbIA AEHb PACTIPOCTPAHEHMS
HHOPMALIHH 0b AVTHIME

AyTtusm (pacctpoincTsa ayTucTuueckoro cnexkrpa - PAC) - Taxenoe HapylweHue ncuxu-

YeCKOro pasBUTUS, MPU KOTOPOM, Npexpae BCEro, CTPagaeT cnoco6HOCTb K 0Bl eHMIo,
coynansHoMmy B3aumogencTBuio. OH NPOSABMSAETCA B OYEHb pa3HbIX hopMax U npu
PasnuyHbLIX YPOBHAX PeYeBOro U WHTennekTyanoHoro pa3sutus. bonee 80% pereit
C ayTU3MOM - UHBaNMAbI, HyXAAaKWKUecs B cneynansHon noadepxke. OgHako BMecTo
3TOro OHM YAcTO BCTPEYAIOT HEMOHUMaHMNe, HeoOpoXKenaTenLCTBO U AaXe OTTOPKEHUE.

«CTOUT BaM MOHATb, KaK OHW BOCMPUHUMAIOT MUP U Y4TO AYMAIOT O HeM, KaK 9TO MOXKET U3MEHUTL Ball
cOGCTBEHHbIV B3MAA Ha AeTel, CTPaZaloWMX pasHbIMU hopmamm 3Toro cGMBalOLLEro C TONMKY Hapylue-
HUA. MOHATb Takoro peGeHKa 3HAYUT NOHATb, YTO NOBEAEHUE, KOTOPOe MOXHO MHTepPNpeTUPOBaTh of-
HUM croco6oM UCXOASA U3 HaLeW MHTYULIMK U OMNbITa OBLLeHUA ¢ pa3HbIMK NIOALMU, CNIeAYeT UHTepnpe-
TUPOBAaTb COBEPLUEHHO MHaYe, KaK pe3ynbTaT ApYrMX MbICIIMTENbHbIX MPOLECCOB, XapaKTepHbIX ANA 3TUX
AeTen.

MoHumaHue Toro, Kak peGeHok ¢ PAC aymMaeT U YyBCTBYET, U KaKk OH BOMIOWaeT CBON YyBCTBA U MbIcNU

B MOBeAeHUN, KOTOpOe MOpoK 03agaunBaeT, a Nopoi GbIBaeT pa3pywuTenbHbIM, BeAeT K conepexuBa-
HUIO peGeHKY, UTO B CBOIO ovepeb NPUBOAUT K YCTAHOBINEHUIO COBEpLIEHHO 0COBbIX OTHOLUEHUIA C HUM,
Ge3 koTopbIx No6asa Nnporpamma BMeLWaTenbcTBa oGpeyeHa Ha npoBan. Ecnu 3Haellb, noyemy Nnoxo, -
3T0 yke xopowo! OyeHb BaxHO, UTO6bI poauTenu u npodeccMoHanbl 0co3HaBanu 31o. Mortomy 4To,
BO3MOXHO, B KOHEYHOM cYeTe caMbIM CUNbLHOAEWCTBYIOLMUM NeKapcTBOM, KOTOPbLIM Mbl pacrionaraem,
AIBNAETCA 3HaHWe - 3HAHWe, KOTOpoe YCTpaHsAeT HEMOHMMaHWe, AaeT HaAeXAY, NpeBpawas AeTeN ¢
ayTu3moM B 6onee 06blYHbIX U Bonee TUNUYHBLIX AeTer. KaxAbIv War Ha NyTH K « TMNUYHOMY

pa3BuTUIO» - 3TO NoBefa, KoTopas ocBelaeT cobbITUA NOBCEAHEBHOCTH, KaK NyTeBOAHAs 3Be34a CBETOM

HagexAabl.»

[1.Cammapu - dokmop meduyuHbI, npogheccop rcuxuampuu, pykosodumernb omoeneHus
demckoli ncuxuampuu YHusepcumema Mak-Macmepa (KaHala), pykosodumens
CAIRN - opeaHusayuu, o6beduHsiouwiell podumenell, KIIUHUYLCMOS U yYeHbIX,

KPOO «O6utecmeo codelicmeusi ceMbsIM ¢ dembmMu-uHeanudamu, cmpadarouiumu paccmpolicmeaMu aymucmuyeckozo cnekmpa «CBET HALOEXXbl», m.2555-668





[image: image2]К Всемирному дню распространения информации об аутизме, ежегодно отмечающемуся 2 апреля, наша организация провела ряд мероприятий:
· выпустила плакаты, разместив их в учреждениях соц.защиты, образования и здравоохранения; 
· распространила листовки в некоторых районах города;
· организовала коллективную поездку семей детей-инвалидов в парк флоры и фауны «Роев ручей» с последующим чаепитием в МОУ ЦДиК №8 «Эго»; 
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[image: image28.jpg]2 ATIPEJISI — BCEMUPHBII JIEHD PACITPOCTPAHEHNSI MTH® OPMAIINI OB
AYTHU3ME

Ouenp BajkHa HHGOPMHPOBAHHOCTH 00IIeCTBA 0 MPO0/IeMaX JIETCKOr0 ayTH3Ma

JleTckuil ayTH3M — JIOCTATOYHO paclpocTpaHeHHoe siBjieHHe. OH IPOSIBIIETCS B OUeHb Pa3HBIX
(dhopMax U IIpH pasTHIHBIX YPOBHIX PeUSBOTO H HHTEUICKTYAITbHOTO pa3sBUTHA. COIaCHO COBPEMEHHBIM
3apyOe:KHBIM JTaHHBIM Ha 250-300 HOBOPOIK/JCHHBIX B CPSHEM MPUXOTUTCS OJMH CIydal ayTH3Ma: 3TO
gale, UeM CJIeToTa, IJIyXoTa, cuHApoM JlayHa, caxapHBIH JHaGeT WJIH OHKOJOTHYECKHe 3a00JIeBaHHUS
JeTckoro Bo3pacTa. Ho, K coxkalleHHIO, 5T0 0c000¢ HapyIeHHe IICHXUISCKOTO PAa3sBHUTHSI HeJOCTATOYHO
H3BECTHO B Hamed cIpaHe jaxke mpodeccuoHanam. Bosee 80% peteil ¢ ayru3smMoM — WHBaIWAbl. B
MOMEHT TIOCTAHOBKHM JAHATHO3a CEeMbsI IIepeXKHBAaeT TSDKeJeHMmMHE cTpecc: B 3-5 JeT pOgHTEILIM
COO006IAIOT, UTO UX PeOSHOK, KOTOPBIM 0 CHX MOpP CUMTAJICS 30POBBIM, Ha caMoM Jejie HHBayMA. Takwe
JIeTH HCIBITHIBAIOT OTPOMHBIE TPYAHOCTH BO B3aHMOJSHCTBHM ¢ JPYTHMH JIOABMH, B OOIICHUH,
COIMAIBHON aJIallTAllMH ¥ TpeOyIoT cleNuanbHOM mopfepxku. OJHAKO BMECTO DTOTO OHH 9YacTo
BCTpeUaloT HeNOHHMaHHe, HeZoOpOXKeNaTeNbCTBO M JaKe OTTOPIKOHHe, a HX DOJHTENIH MOIydaloT
TSDKEJIbIE TYIIeBHBIS TPABMBI.

AyTHUYHBIH peOSHOK BHENIHe MOJKET IPOHM3BOJMTH BICUATJIGHHE IPOCTO H30aI0OBAHHOTO,
KaIlpu3HOTO, HeBocHmHuTaHHOTO. IIpocTelimmee /eslo — MOX0/ B MarasuH, IOe3AKa B TPAHCIOPTE H T.IL —
MOXKeT CTATh JUII TAKHX ceMel CYIUM KOMMAapoM, TOTOMY 9TO HEe3HAKOMBIe JIIOMHU «ILULITCS» Ha HHX U
OTIyCKAaIoT 3aMeYaHHs IO ITIOBOJY TOTO, KaK OHH BOCIIHTHIBAIOT CBOMX JeTel. Bomee Toro, cemsbst
AyTHIHOTO pebeHKa JacTo JIMIMIeHa MOPAJIbHON HOAIePiKKH 3HAKOMBIX, 4 HHOT[a Jaxke OIM3KHX JIIOfeH.
Oxpyxaronye B GOJTBIIHHCTBE CIIyIaeB HHUETO He 3HAIOT O MpobjeMe AeTCKOro ayTH3Ma, H POJHTEILIM
GbIBacT TPYAHO OOBSICHUTH MM IPHYHHBLI pa3jIayKeHHOTO MOBeJeHHs pebeHKa: ero KalpH30B, KPHKOB,
CTepeOTHIHBIX JABIKCHHH (MHOTOKpPAaTHOe IOBTOpDEHHE DIIeMEHTAPHBIX [BIKSHHH, TakWX, Kak
MOTPSIXMBaHHE PYKAMH, IMOJNpHITHBAHMS, MOKAUMBAHKS M T.IL) M OTBECTH OT cebs YNpeKH B ero
u3banoBaHHOCTH. Hepelxo ceMbs CTalKHBAeTCS ¢ HE3MOPOBBIM HHTEPECOM COCefled, ¢ arpeccHBHOU
peakIuel TofeH Jaxke B JeTCKUX YUPEKASHUSX, [/Ie «He MPHKUBAIOTCS) TeTH ¢ HeOOBITHBIM CJIOXKHBIM
moBeJeHHEM. B pesymbTaTe y HHX poKHaeTcs CTpeMIICHHE «IIPOTHBOCTOSITH BCEMY MHPY», PBYTCS
Jpy’)KeCKHe CBS3H, pacTeT CTpaxX Iepe] MOSIBICHHeM B OOIMECTBEHHBIX MecTaX — KaK CJIe[ICTBHE
(hopMHpyeTcst BTOpHUHAS ayTH3AIHS BeeH ceMbH.

Hama oGmecTBeHHAs1 OpraHU3aIis, 0ObeUHSIONAs TaAKHe CeMbH, IIPHU3bIBAeT BAac ¢ IOHAMAaHHEM
OTHOCHTBCSI K IpoOiieMaM H HYXKZAM «OCOOBIX» AeTel, KOTopoe MOJXKeT HPOSBHTLCS B TOAJCPIKKE
JTOGPLIM CJIOBOM MaMBbl, YCTYIUIGHHOM MecTe peGeHKY (He3aBHCHMO OT €ro BO3pacTa) B OOIIEeCTBEHHOM
TpaHCIOPTE U T.IL., TeM OoJIee, UTO HUKTO He 3aCTPaXOBaH OT MOSBJICHHS TAKOTO peOeHKA B ceMbe.

Mup «ocoboroy pebeHka

Mup «ocoGoro» pebeHKa Mup «ocoboro» pebenka
HHTepeceH U MYTJIHB. HHorsa oH HAC CTPAIIHUT.
Mup «ocoboro» pebGeHka Ilowyemy o arpeccuBeH?
BesoGpaseH u kpacue. ITogyemy oH Tak 3aKpbIT?
Heyxmox, mopoto cTpaHeH, Ilowyemy oH Tak ucmyras?
J{oGpOoIyIIIeH H OTKPHBIT. ITowemy He roBOpUT?

Mup «ocoboro» pebeHka -
OH 3aKpBIT OT IJIa3 TyXKHX.
Mup «ocoGoro» pebGeHka
JlomyckaeT UMb CBOUX!

KPACHOAPCKAS PETHOHAJIEHAS OFIMECTBEHHAS OPI AHM3AITHA
«OBIIECTBO COJIENMCTBIS CEMBSIM C JETHMIL-ITHBAJIATAMI, CTPATATOIIIMIA
PACCTPOMCTBAMI AYTUCTHYECKOT'O CITEKTPA «CBET HAJTEABI»
e-mail:autismhelp@mail.ru



участвовала в съемках фильма телекомпании «ТВК» «Дети дождя» (автор – Наталья Кечина), поднимающего проблемы семей с детьми с РАС, этот фильм занял первое место в конкурсе журналистских работ «Чужих детей не бывает» на Байкальском информационном форуме 26 июня 2009г.

[image: image3]Становление и функционирование системы помощи аутичным людям невозможно без подготовки соответствующих специалистов. 

Учитывая, что подготовленных специалистов в Красноярске и крае практически нет, а те, кто фактически занимаются с детьми с РАС, не владеют методиками  коррекционной работы, а зачастую, вообще слабо представляют специфику данных расстройств, КРОО «Свет надежды» разработала проект «От знаний к единству», направленный на повышение квалификации и объединение усилий специалистов различных ведомств, от взаимодействия, которых зависит становление и эффективность системы помощи детям с РАС. 
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Наиболее важным этапом в реализации этого проекта стало для нас проведение нашей организацией с 14 по 20 июня 2009 г. регионального обучающего семинара «Основы диагностики и коррекции расстройств аутистического спектра».  Обучающая часть семинара проводилась группой специалистов РОБО «Общество помощи аутичным детям «Добро», которая с 1989 года – первой в нашей стране – взяла на себя смелость бороться за права лиц с аутизмом на адекватное образование и достойное качество жизни.  Важнейшей частью ее деятельности является подготовка кадров для работы с аутичными детьми и подростками, как в Москве, так и в других регионах России (руководитель организации – Морозов Сергей Алексеевич, врач, к.б.н., доцент кафедры коррекционной педагогики и специальной психологии Академиии повышения квалификации и профессиональной переподготовки работников образования (АПКиППРО), советник уполномоченного по правам человека в РФ).
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Шестидневный семинар, проводившийся на базе МОУ ЦДиК №8 «Эго», включал в себя курс лекций и семинаров с использованием отечественных и зарубежных видеоматериалов для специалистов и родителей, краткий спецкурс по диагностической методике PEP-3 (Psychologo-Educanional Profile), консультации для семей. 
Наряду с основным семинаром, в ходе которого 72 специалиста из 35 учреждений Красноярского края смогли получить краткосрочную курсовую подготовку, проводился семинар для родителей, который посетили 60 человек. Кроме того, было осмотрено 26 детей с РАС и проведено комплексное консультирование их  семей. Было положено начало к осуществлению первого этапа стажировки 6 педагогов-психологов из разных учреждений города Красноярска по использованию диагностической методики РЕР-3. Состоялись встреча со специалистами детского отделения КПНД и круглый стол с представителями заинтересованных учреждений и организаций.
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Цитаты:

«…Специалисты, проводившие семинар, отметили истинную заинтересованность слушателей в улучшении положения детей с аутизмом, стремление к современным знаниям, к овладению эффективными коррекционными подходами. Намечены пути дальнейшего сотрудничества, в частности, стажировка специалистов из Красноярска в Обществе «Добро»…» (из письма поддержки  С.А.Морозова). 
Из анкет специалистов,  прослушавших семинар:

 «Выражаю огромную благодарность за полученные знания, рекомендации признанных специалистов по организации и проведению занятий с детьми с диагнозом «Детский аутизм». Надеюсь применить систему работы в новом учебном году» (Селезнева В.В. логопед КГСОУ КСКОШИ №5).
«…Удивляет фанатичность педагогов, их любовь к детям, неформальный подход к работе, индивидуальный подход к каждому ребенку, переживание за его дальнейшую жизнь…»  (Буракова Н.В. преподаватель школы раннего развития МОУ п.Березовка );
«Этот семинар дал большой толчок в понимании проблем обучения и социализации детей с РАС, как специалистам, так и родителям. Многие педагоги пересмотрели свои взгляды на эту проблему, появилось понимание того, как продуктивно работать с такими детьми»  (Баранова И.О. воспитатель КГСОУ КСКОШ №7», мать аутичного ребенка).
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Семинар способствовал повышению компетентности специалистов различных ведомств, позволив получить им, теоретические знания и перенять практический опыт по коррекции аутизма, что обеспечит единство цели всех участников коррекционного процесса, их взаимопонимание. Это, в свою очередь, позволит уже сегодня в существующих условиях и учреждениях проводить коррекционную работу, создавать дошкольные и школьные группы для таких детей. Медицинские работники имели возможность обсудить вопросы медицинского обследования и медикаментозной терапии детского аутизма, так как зачастую прием психотропных препаратов в неоправданных дозах препятствует работе психолога, дефектолога, логопеда и других педагогов. Родители, получив консультации по волнующим их проблемам, стали лучше разбираться в специфике данного нарушения, а значит, смогут правильно и адекватно оценивать и воспринимать своих детей. Кроме того, семинар  выявил и объединил с нами новые семьи с активной жизненной позицией, увеличив  количество  членов организации до  52 человек.
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	Стоимость проекта составила 142 464 рубля, проект финансировался за счет следующих источников:

- благотворительное пожертвование

  МБФ «СМ. черити»




 - 50 000 рублей;


- грантовая поддержка ГУСЗН г.Красноярска

 - 30 000 рублей;    


- оплата семинара слушателями 



 - 46 000 рублей;


- собственные средства

  КРОО «Свет надежды»




 - 16 464 рубля
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[image: image4]С 1 по 3 октября 2009г. в г. Москва КРОО «Свет надежды» приняла участие в работе V международной научно-практической конференции «Организация психолого-педагогической и медико-социальной помощи лицам с расстройствами аутистического спектра», которая проводилась по инициативе общественных организаций Москвы, Пскова, Самары, Перми, Хабаровска при поддержке АПК и ППРО и  Ассоциации Андикап Энтернасьональ (Франция).

В конференции приняли участие 132 участника, представлявшие 35 регионов и 12 региональных общественных организаций России, Белоруссию, Украину, США, Швецию и Бельгию.

	Финансирование мероприятия в сумме 12 734 рубля осуществлялось за счет средств КРОО «Свет надежды».
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На секционном заседании «Деятельность общественных организаций родителей детей с РАС» Бурлаченко Л.М. выступила с сообщением об опыте работы, которое будет опубликовано в сборнике материалов конференции, и вошла в состав рабочей группы по подготовке её итоговых документов. Присутствующие на конференции общественные организации, приняли решение о вступлении в коалицию, с целью создания Российской аутистической ассоциации, так как считаем, что тесное взаимодействие друг с другом, взаимоподдержка, обмен опытом будут только способствовать укреплению наших позиций в обществе.

[image: image5]С 27 сентября по 3 октября  в г.Сочи специалисты Общества приняли участие во Всероссийском психологическом форуме «Обучение. Воспитание. Развитие – 2009» .Профессиональному сообществу был представлен доклад педагога-психолога высшей категории Ждановой Е.В., «Возможные пути интеграции детей с расстройствами аутистического спектра в образовательную среду» в рамках научно-практической конференции «Психология здоровья в деятельности образовательных учреждений: научно-методические, содержательные и организационные аспекты». Выступление вызвало резонанс и предложение о проведении в декабре 2009г. в г. Москве в рамках Всероссийского съезда психологов образования круглого стола, посвященного интеграции детей с РАС.
	Финансирование мероприятия в сумме 31 900 рублей осуществлялось за счет средств КРОО «Свет надежды».
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[image: image6]С 28 по 30 октября 2009г. в г.Москва делегация КРОО «Свет надежды» участвовала в международном семинаре «Стратегии обучения детей с аутизмом в школе» и разработке проекта «Шанс учиться в школе»: Развитие инклюзивного школьного обучения (“Chance for Schooling”: Promoting inclusion for children in schools). Для чего предварительно мы зарегистрировались на сайте Еврокомиссии в качестве партнера данного проекта. Проект обращается к проблеме нехватки единства среди общественных организаций и специалистов на территории России: в настоящее время они не достаточно объединены, для того чтобы эффективно лоббировать интересы детей и молодежи с расстройствами аутистического спектра. Партнеры проекта: Центр лечебной педагогики, г.Москва; КРОО «Общество содействия семьям с детьми инвалидами, страдающими расстройствами аутистического спектра «Свет надежды» совместно с МОУ ЦДиК № 8 «Эго»,г.Красноярск; РОО «Маленькая страна», г. Тула; Санкт-Петербургская благотворительная организация «Перспектива»; НОУ «Диаконический центр «Прикосновение», г. Оренбург; The Council for Disabled Children (CDC), Великобритания; The Charities Aid Foundation, Великобритания; Children in Touch, Великобритания; Action for Russia’s Children (ARC), Великобритания.  

Проектная заявка принята  Еврокомиссией к рассмотрению.
	Финансирование мероприятия в сумме 42 890 рублей осуществлялось за счет следующих источников:

- финансовая помощь ООО «Дельта-Д» 
 

- 10 000 руб.

- финансовая помощь ООО «Анжур плюс» 
 

- 20 000 руб.

- средства КРОО « Свет надежды» 






- 12 890 руб.
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[image: image7]С 16-19 ноября 2009 г. приняли активное участие в семинаре Патрика Сансона, французского эксперта в области аутизма, «Психопедагогика: помощь детям с РДА», организованном Красноярским центром лечебной педагогики и международной организацией BIСE. В заключительный день семинара состоялась встреча французской делегации и организаторов семинара с руководством департамента социальной политики г.Красноярска куда была приглашена и КРОО «Свет надежды». Положительный опыт специалистов из Франции по организации  и функционированию  Центров для аутичных детей, подростков и взрослых может  быть очень полезен при организации подобных учреждений у нас. Мы имели возможность поблагодарить ГУСЗН города за оказанную нам грантовую поддержку проекта «От знаний к  единству», отметив, что опыт каждого специалиста, успешно работающего в области аутизма уникален и важен. Чем больше будет проводиться семинаров, подобных этому, тем лучше, поэтому надеемся на  дальнейшее сотрудничество  в этом  и других вопросах межведомственного взаимодействия, способствующих становлению системы помощи детям с РАС. 



[image: image8]Совместный российско-британский проект «Шанс учиться в школе» участвует в конкурсе проектов IРВВ Тасis, если он пройдет по конкурсу, нам предстоит большая работа, как минимум в течение 2х лет в рамках  проекта. В ходе реализации этого проекта наша организация планирует тесное взаимодействие с местными органами власти, так как его осуществление будет невозможно без  их организационной и финансовой поддержки в экспериментальной работе по интеграции детей с РАС.

[image: image9]В целях реализации права детей с РАС на образование в условиях всех видов и типов учреждений: детский сад, школа и др. мы намерены содействовать организации на базе МОУ ЦДиК № 8  «Эго» и детского сада №319 групп для детей с особенностями развития, в том числе с РАС (основание: предварительное решение Главного управления образования администрации г. Красноярска о размещении в помещениях вышеназванных учреждений 4-х коррекционных групп) при динамическом наблюдении и сопровождении специалистами ПМПК Свердловского района г. Красноярск.

[image: image10]Для успешного развития обучения и социализации детей требуется комплексная помощь различных специалистов, которую может оказать лишь специализированный центр для детей с РАС (один из авторов концепции Центра Морозов С.А), поэтому мы планируем проведение активной работы по созданию в г. Красноярск такого центра. Основные рекомендации по его организации, изложенные в письме  Минобразования РФ от 24.05.2002г. №29/12141-6, переданы нами  в Министерство образования края (Исх.№2 от 21 февраля 2008г.). Следует отметить, что еще в ноябре 2007г. в резолюции совещания Федерального государственного учреждения «Главное бюро медико-социальной экспертизы по Красноярскому краю» по вопросам обеспечения законных прав и интересов детей-инвалидов при взаимодействии учреждений здравоохранения, социальной защиты, образования, было принято: «Внести на рассмотрение Координационного совета при главе г. Красноярск предложение о создании реабилитационного центра для детей-инвалидов с психическими расстройствами».
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[image: image11] В реализации многих социальных программ, главной  движущей силой является сотрудничество родителей и профессионалов, оказывающих им  помощь и поддержку. 

История создания  нашей организации тесно связана  с муниципальным образовательным учреждением для детей, нуждающихся в психолого-педагогической и медико-социальной помощи Центром диагностики и консультирования № 8 «Эго» (директор – почетный работник общего образования  Шабунин В.В.), который один из немногих в городе проявил интерес к аутичным детям  и  с 2004 года вплотную занимается с нашими детьми. Председатель КРОО «Свет надежды» входит в  Попечительский совет центра. Мы считаем, что это – один из наиболее действенных способов влияния на образовательную политику со стороны общества, это связь между обществом и государством, транслирующая социальный заказ в системе образования, отличный от государственного. Мы заинтересованы в развитии центра, в его экспериментальной деятельности. Помогая, друг другу, совместно решая возникающие проблемы, мы сможем помочь нашим детям.  Помимо систематических занятий с детьми здесь проводятся все праздничные мероприятия для них, Общие собрания членов организации, заседания Правления. Благодаря всему коллективу центра, мы  смогли  на должном уровне  провести  региональный семинар  С.А. Морозова.
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По инициативе Павловой О.Е. социального педагога центра «Эго» наши дети в 2009г. имели возможность посещать концерты учащихся детской школы искусств №6 ​(директор Сазонова О.В.),организованные преподавателем фортепьяно Зубалевой Н.С., за что им особая благодарность от наших родителей. 
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                  КГСОУ «Красноярская специализированная (коррекционная) общеобразовательная школа VIII  вида №5» (директор Клочкова Е.А.)  единственное в городе учреждение, где организованы классы социально-образовательной службы для детей со сложным множественным дефектом, включая аутизм (руководитель Маслова Л.Е.). Наши  дети принимают участие  в различных мероприятиях школы, в том числе в спортивных соревнованиях. Особенно хотелось бы отметить, прошедшие в ноябре 2008 г., совместные занятия и праздник, посвященный «Дню матери», организованные  Осетровой М.В. психологом школы, с ребятами-волонтерами из Университетской гимназии №1 «Универс» ( директор Чиганова Е.А.) под руководством  педагога-организатора И.Р. Евграфовой. Благодарим весь коллектив школы за создание благоприятной атмосферы, терпение и позитивное отношение к нашим таким сложным, поведенчески проблемным детям. 
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От всей души благодарим Морозова С.А. и Морозову Т.И. за  предоставленную возможность совместно  осуществить жизненно-важный для нас проект. Мы ценим, что приоритеты  были отданы  нам ведь этих специалистов ждут во многих регионах России и их востребованность поистине велика. Передавать свой опыт и знания они готовы, прежде всего, там, где чувствуют истинную заинтересованность, как родителей аутичных детей, так и специалистов, желающих им помочь, наверное, потому, что сами являются и теми и другими. Наиболее ценным является то, что они работают с детьми с тяжелой и осложненной формой аутизма, с которыми чаще всего не берутся работать другие специалисты.
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Мы признательны за сотрудничество Матвеевой О.М.-председателю правления РОО «Красноярский центр лечебной педагогики», по рекомендации которой нами были налажены  контакты с РБОО «Центр лечебной педагогики» г.Москва (президент Битова А.Л.) для участия в качестве  партнеров в совместном   российско-британском проекте, направленном на развитие школьного обучения детей с аутизмом «Шанс учиться в школе». Независимо от того, пройдет ли  он по конкурсу проектов IРВВ Тасis , сам факт встречи  с замечательными специалистами из Англии, Москвы, Санкт-Петербурга, Оренбурга, Тулы и их опыт работы с аутичными детьми стал бесценным вкладом в наше общее дело. Получив приглашение участвовать в семинаре Патрика Сансона, мы имели возможность  ознакомиться с его методами работы.
Хотелось бы отметить руководителей краевого детского психоневрологического диспансера Володенкову Е.А. и краевого центра психолого-медико-социального сопровождения Фальковскую Л.П., которые уже сейчас положительно влияют на проблему межведомственного взаимодействия в вопросах формирования  региональной системы помощи  детям с РАС и готовы сотрудничать с нашей организацией.
Особую благодарность выражаем дефектологу этих учреждений,  Егоровой Т.В., которая одна из первых в крае обратила внимание на данную проблему и стала непосредственно заниматься с аутичными детьми.
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Очень ценно для нас сотрудничество с МУ «Городской реабилитационный центр для детей и подростков с ограниченными возможностями «Радуга» (директор Бердникова З.В.). Значительная часть детей с РАС посещает это учреждение  в разных районах города, где всегда они находят внимание и заботу.
[image: image59.jpg]Mgl yezoogoH vmmewdodun mowAro domemed -

‘wouHaxeEA D

*0gLOSRMHIAJLOD SomysHdLer
PH BOWSQURH WeMIdN Wumed M ‘weE u B990dOE WORILSX UMAT ¥9D€ LO "WEITOI
WNOHRMLA® ¥, NOTMIF BOLoeauhedodol, OJOHWSH Mg ELOX ogzdsmgo mnwwedsodu yoiLe awoou
sIoMh WOL & ¥ oMmAToHgedoH ¥ MIOOHEMIMNE KOHIUBUIIOD ysmed yodes pdelogerg OLh
‘woewA cenur yeardso oH ‘XBIooHTAdD M xyioomed xuodd o uresexdoed oHHsHEOMMIO
Qo0 ,WEULAE, EOHIPUT HOUERLOOU WEIST WMAh ‘uiracmrod MyHSTMESLSL WOMOABOHDEBAM
en emadeug - ,Bwxorw uisf -xesdousd yomarog, mwwedriodu sgromodeuodu € SMULOBRA
SOHEMTME ¥ 9mOoWol ee umMecuHedsdo yemed HOHAUh -ysussurod Xedd u oeg nmderoderg
| PHEOUUEXM]| BLUUNIO BEPNORXRIL

WU oMHeheUdAG
LdTxereH 19g), eandamgo Adozdedul

NAINALMMM
0€-9L-74 (216€) “vaw
05 ‘ogovisuoy VA “¥ddeorandy 'BKMII0d LODD9Y

| RS S R e
BUHYUWONIVIL BYNIdEOHIVAM





[image: image12]Мы признательны: 
· Международному Благотворительному Фонду «СМ.черити», (президент Тарасевич А.Ф.), который стал нашим партнером в организации семинара  «Основы диагностики и коррекции расстройств аутистического спектра», предоставив финансовую помощь на его проведение.
· ООО «Анжур плюс» (директор Жбанов Г.М.) и ООО «Дельта-Д» (директор Долгушина О.В.) за предоставленную финансовую помощь;

· ООО «Сибаэропроект» (генеральный директор Кондаков В.Я.) и лично Резниковой И.М. за благотворительную помощь в виде изготовления и оформления различных печатных материалов для КРОО «Свет надежды»

        
[image: image13]Благодарим администрацию Красноярского государственного цирка (директор Митяев Н.Н.) и лично Николаеву Т. С. за поддержку и благотворительность, содействие социальной адаптации наших детей в течение 2х лет. Получив возможность по пригласительным билетам посетить представление, некоторые  родители впервые решились вывести своего  ребенка в цирк, так как  боялись, что не смогут уберечь его от негативных проявлений  в  поведении. И какова же была их радость, что  из-за зрелищности, яркости, быстрой смены событий, участию разных видов животных,  удается сконцентрировать внимание ребенка на происходящем и  досмотреть программу до конца. 

 
[image: image14]Сердечно благодарим телекомпанию ТВК (генеральный директор Востров В.Е.) с которой мы сотрудничаем второй год, и лично  редактора службы информации новостей Наталью Кечину за корректное освещение темы аутизма в программе «Большой репортаж. Дети дождя», за внимательное, теплое отношение к  нашим родителям  во время встречи  на телестудии при  предварительном просмотре материала. Это светлый, возможно слишком оптимистичный фильм, но, наверное, это то, во что нам нужно обязательно верить, а жизнь сама внесет свои коррективы. Мы демонстрировали его  в г.Сочи, Москве ,отправили во Францию, подарив Патрику Сансону. Везде вызывая определенный резонанс, он увеличивает  интерес со стороны общественности к  людям с РАС.

Создать положительный образ ребенка или взрослого с аутизмом очень сложно. Во многом от средств массовой информации зависит, как будет воспринимать общество  эту проблему, и насколько комфортно в нем будут чувствовать себя аутичные люди и их близкие. Почти одновременно, по другому каналу,  на экраны вышел  фильм с не совсем этичным, на наш взгляд, названием - «Горе без ума», в котором  из уст мамы аутичного ребенка звучит примерно такая фраза: «…Я понимаю, что мой сын будет изгоем  среди остальных людей…». Можно представить себе какие чувства после этого могут испытывать  родители и почему многие из них замкнулись в своем горе, изолировав ребенка дома или в «специальном учреждении», ограждая себя от ежедневных нападок и укоризны социума, начиная  от родственников, соседей, лжеспециалистов и  заканчивая всяким прохожим на улице. От того насколько гуманно наше общество, зависит, погаснет ли свет надежды в их сердцах, или вспыхнет с новой силой.


В декабре 2008г. на Конкурсе общественного признания краевого проекта «Благотворительный сезон 2008» КРОО «Свет надежды» получила  Диплом лауреата конкурса в номинации «Добровольческая инициатива».




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, тел. 2-555-668, 8-913-527-1932 сот. Бурлаченко Людмила Михайловна.
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            Региональная общественная благотворительная организация

         "Общество помощи аутичным детям  "Добро"

                               Казарменный пер., 4, строение 3, кв. 1-2,  Москва, Россия, 109028

                               Тел. / факс. (495) 917-3741,       E-mail: morozov-ca@mail.ru,  

Исх. № 38/09-и

20 ноября 2009 г.
Организаторам конкурса публичных отчётов 

общественных организаций 

«Принцип открытости – 2009»

Письмо поддержки

Общество помощи аутичным детям «Добро» сотрудничает с Красноярской региональной общественной организацией «Общество содействия семьям с детьми-инвалидами, страдающими расстройствами аутистического спектра, «Свет надежды» около двух лет. Нас объединяет глубокая заинтересованность в решении острой социальной проблемы – тяжелого положения детей с аутизмом, которых с полным основанием можно считать одними  из  самых незащищенных и обездоленных в российском обществе. 

Совместно с КРОО «Свет надежды» мы провели обучающий  семинар «Основы диагностики и коррекции расстройств аутистического спектра», в  котором приняли участие 132 слушателя, в том числе 72 специалиста и 60 родителей. Кроме того, было проконсультировано 26 семей,  состоялась встреча со специалистами детского отделения КПНД и круглый стол с представителями заинтересованных учреждений и организаций.  

Все мероприятия были прекрасно организованы и подготовлены, но наиболее ценно стремление наших партнеров к действительно современному, комплексному подходу к проблеме помощи детям с аутизмом, очень разумный и взвешенный подход к сложной проблеме взаимодействия специалистов и родителей, общественных и государственных структур,  желание получить разнообразный опыт из первых рук, настойчивость в достижении поставленных целей.  Специалисты, проводившие семинар, отметили истинную заинтересованность слушателей в улучшении положения детей с аутизмом, стремление к современным знаниям, к овладению эффективными коррекционными подходами. Намечены пути дальнейшего сотрудничества, в частности, стажировка специалистов из Красноярска в Обществе «Добро». 

В октябре председатель КРОО «Свет надежды» Л.М.Бурлаченко принимала участие в работе международной научно-практической конференции «Организация психолого-педагогической и медико-социальной помощи лицам с расстройствами аутистического спектра», ее сообщение на секционном заседании об опыте работы встречено с интересом. Л.М.Бурлаченко вошла в состав рабочей группы по подготовке итоговых документов конференции.

За сравнительный непродолжительный период деятельности КРОО «Свет надежды» удалось сделать многое, но не вызывает сомнений, что потенциал этой молодой и энергичной организации еще только начинает раскрываться. Дело, которому они служат, благородно, и столь же благородны любые формы помощи и поддержки КРОО «Свет надежды».

Председатель 

Общества помощи аутичным детям «Добро»

С.А.Морозов
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