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Wstep

Oddajemy w Panstwa rece kolejny — juz siodmy - tomik z serii Szkolenia Narodowego Instytutu
Muzealnictwa i Ochrony Zbioréw. Niniejsza publikacja jest druga czescig broszury z numerem
2/2013 poswieconej gosciom niepetnosprawnym w muzeum. Tym razem skupili$my sie na po-
trzebach publicznosci z bardzo szeroko rozumianymi niepetnosprawnosciami intelektualnymi.

Uczestnicy kolejnych edycji szkolenia Gos¢ niepetnosprawny w muzeum wielokrotnie zwracali
nam uwage, ze najliczniejsza grupe gosci niepetnosprawnych w instytucjach kultury stanowia
wiasnie osoby z niepetnosprawnosciami intelektualnymi. Podkredlali takze, ze do pracy z tymi
osobami najtrudniej jest sie przygotowac - ze wzgledu na ré6znorodnos$¢ reakcji tych oséb,
typow dysfunkgji, duza specjalizacje terapeutdw i stowarzyszen zajmujacych sie wigczaniem
w aktywne zycie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna. Odpowiadajac na to zapotrzebo-
wanie, wraz z Fundacja Kultury bez Barier, rozpoczelismy poszukiwania 0séb i instytucji, ktére
zechca nam pomoc w przygotowaniu i poprowadzeniu szkolenia dla pracownikow muzedw.
Efektem niniejszych staran jest publikacja, ktéra Paristwu przekazujemy.

Od poczatku byto wiadomo, ze nie jest mozliwe méwienie tylko o niepetnosprawnosciach inte-
lektualnych. Musielismy wzig¢ pod uwage réwniez problemy oséb, ktérych zachowanie moze
wydawac sie zwigzane z niepetnosprawnoscia intelektualng, cho¢ nie zawsze takim jest. Kolej-
ne wazne kwestie to specyfika instytucji muzealnej, ktdra narzuca okreslone mozliwosci pracy
edukacyjnej z gos¢mi wymagajacymi specjalnego traktowania, a takze zdarzajace sie trudnosci
we wspotpracy z osrodkami szkolno-wychowawczymi czy szpitalami, ktore nie zawsze chcg in-
formowag, jakie potrzeby bedzie miata grupa odwiedzajagca muzeum. Probleméw i nieporo-
zumien wynikajacych z potencjalnej nieufnosci bywa sporo, jednak kiedy uda sie je — na ogét
wspdlnie — pokona¢, spotkaniu towarzyszy poczucie satysfakgji.

Przygotowanie szkolenia oraz publikacja materiatéw bedacych jego podsumowaniem to zastu-
ga wspotpracy wielu oséb. Powodzenie projektu zawdzieczamy: partnerom z Fundacji Kultury
bez Barier Annie Zurawskiej i Robertowi Wieckowskiemu, prowadzacym szkolenie Monice Za-
krzewskiej i Monice Zimie-Parjaszewskiej z Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposle-
dzeniem Umystowym (PSOUU), Oldze Swiezej i Aleksandrze Sztajerwald z Fundacji SYNAPSIS
oraz Oldze Slepowronskiej, a takze uczestnikom wszystkich edycji szkoleh Gos¢ niepetnospraw-
ny w muzeum oraz pierwszej edycji szkolenia Gos¢ niepetnosprawny intelektualnie w muzeum.
Spotkanie muzealnikéw i specjalistéw spoza muzedw umozliwito poznanie wzajemnych ocze-
kiwan, wyjasnienie nieporozumien i stworzenie publikacji, ktéra wtasnie do Panstwa trafita.
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Wszystkim zaangazowanym w te prace dziekujemy. Mamy nadzieje, ze przekazane materiaty
przydadza sie pracownikom wielu instytucji muzealnych.

Ani format broszury, ani trzydniowe szkolenie nie pozwalaja, oczywiscie, wyczerpac tematu.
Nasza ambicja jest jednak umozliwienie wykonania pierwszego kroku i zachecenie Paristwa do
poszukiwania kolejnych informacji oraz kontaktéw, ktére moga utatwi¢ muzealnikom i muze-

om otwarcie sie na potrzeby oséb z réznymi dysfunkcjami. Mamy nadzieje, ze ta publikacja
w tym pomoze.

Joanna Grzonkowska



Wiaczeni w muzeum

Robert
Wieckowski*

Mozna ich spotkac w kazdym muzeum w Polsce, najprawdopodobniej rowniez na $wiecie. Przy-
chodza zwykle w grupach, stuchaja, usmiechaja sie, niekiedy zadajg pytania — nieraz bardzo
trudne i niezwigzane z wystawg — czasami niepokoja nietypowym zachowaniem, niezwyktymi
dzwiekami. Stosunkowo czesto, bardzo czesto nie dajg najmniejszego znaku, czy wystawa im
sie podoba, czy rozumieja to, co sie do nich méwi, czy s znudzeni, czy moze chcieliby sie do-
wiedzie¢ czego$ wiecej. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, osoby ze spektrum auty-
zmu to stali bywalcy muzealnych przestrzeni. Bywalcy, ktérzy stanowig ogromne wyzwanie dla
pracownikéw muzedw, przewodnikéw i edukatoréow.

Kazdy, kto spotkat sie w pracy z grupg 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng czy ze spek-
trum autyzmu, zadaje sobie wiele pytan. Dotycza one zwykle najbardziej podstawowych kwe-
stii — poczawszy od tego, po co, w jakim celu takie osoby przychodza do muzeum czy galerii,
a skonczywszy na watpliwosciach zwigzanych ze sposobem opowiadania o wystawie. Jak po-
winno sie prezentowac eksponaty, co bedzie zrozumiate i satysfakcjonujace dla odbiorcéw, a co
do nich zupetnie nie trafi, na jakie wsparcie mozna liczy¢ od oséb, ktére opiekuja sie taka grupa,
0 co wypada zapyta¢, a co powinno pozosta¢ niedopowiedziane, czego przewodnicy czy edu-
katorzy powinni domysli¢ sie sami i na jakiej podstawie powinni wysnu¢ wnioski?

MUZEUM BEZ BARIER

Udostepnianie muzedéw i galerii osobom z niepetnosprawnoscia, dostosowywanie wystaw,
warsztatow, prelekgdji itp. do ich potrzeb poznawczych oraz komunikacyjnych staje sie powoli
sprawa, o ktorej sie mysli i na rzecz ktérej pracuje sie w placéwkach wystawienniczych w catym
kraju. Nie chodzi wytgcznie o osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna, ale tez o ludzi z réz-
nymi dysfunkcjami, a wiec réwniez o niewidomych i niedowidzacych, niestyszacych i niedosty-
szacych oraz o osoby poruszajace sie na wézkach inwalidzkich. Biorgc pod uwage liczbe zreali-
zowanych projektéw, podjetych dziatan i przeprowadzonych warsztatéw, trzeba przyzna¢, ze to
niepetnosprawni sensorycznie (niewidomi, niestyszacy) otrzymali w ostatnich latach najwieksze
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wsparcie. Audiodeskrypcja, tyflografiki, mozliwos¢ dotykania oryginatéw, ttumaczenia na pol-
ski jezyk migowy — informacje o takich sposobach udostepnienia wystawy mozna znalez¢ na
stronach internetowych coraz wiekszej liczby polskich muzeéw i galerii. Niektére z nich otwie-
raja sie na potrzeby oséb z niepetnosprawnoscig sensoryczng dosy¢ regularnie - przy kazdej
nowej wystawie czasowej — i systematycznie, krok po kroku zwiekszajac liczbe udostepnionych
obiektéw z ekspozycji state;j.

W tym miejscu trzeba jednak zrobi¢ dwa wazne zastrzezenia. Pierwsze z nich dotyczy kwestii
udostepniania muzedw rozpatrywanej w porzadku diachronicznym. To, Ze pisze o ostatnich la-
tach, nie oznacza oczywiscie, ze dialog muzedw ze srodowiskiem oséb z niepetnosprawnoscia
jest pomystem XXI w. Zapraszanie niewidomych i niestyszacych do zwiedzania wystawy czy na
specjalnie organizowane warsztaty mozna byto zaobserwowac znacznie wcze$niej. W réznych
placéwkach muzealnych pracowano z réznymi grupami. Najczesciej wygladato to w ten spo-
séb, ze jesli w poblizu danego muzeum znajdowat sie jeden z osrodkéw szkolno-wychowaw-
czych dla dzieci i mtodziezy niewidomej czy niestyszacej, organizowano zajecia dla tych wtasnie
uczniéw. Osobom z dysfunkcjg wzroku opisywano obiekty, cho¢ oczywiscie nikt nie nazywat
tego audiodeskrypcja, osobom niestyszacym zapewniano ttumaczenie na jezyk migowy, z tym
ze wowczas czesciej uzywano systemu jezykowo-migowego, a nie polskiego jezyka migowego.
Kazdy pracowat, jak potrafit, na ile mu starczato checi i wyobrazni. Grupy oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng réwniez zjawiaty sie wéwczas w muzeach i galeriach — oprowadzano je
z pelnym zaangazowaniem, ale nie starano sie stworzy¢ systemu czy opracowac technik, ktére
miatyby charakter ogélnodostepnych i przedyskutowanych ze srodowiskiem oséb z niepetno-
sprawnoscig wskazéwek udostepniania przestrzeni wystawienniczych. O takich rozwigzaniach
zaczeto myslec znacznie pdzniej, mniej wiecej na przetomie wiekdw XX i XXI.

Drugie wazne zastrzezenie zwigzane jest z liczba udostepnionych wystaw oraz liczba placéwek
wprowadzajacych udogodnienia dla 0séb z niepetnosprawnosciami. Faktem jest, ze osrodkow
takich stale przybywa, ale wciaz sg to liczby stosunkowo nieduze w poréwnaniu z ogélng liczba
istniejacych w Polsce muzedw i galerii, a takze liczba organizowanych co roku wystaw. Méwimy
bowiem o skali mniej wiecej kilkunastu udostepnionych ekspozycji w kraju w catym ubiegtym
roku. Mniej wiecej, poniewaz nie wykluczam, ze o niektérych tego typu przedsiewzieciach nie
styszatem, nie udato sie tez znalez¢ ich sladéw na stronach internetowych czy w materiatach
drukowanych i nie spotkatem nikogo, kto poinformowatby mnie o takim wydarzeniu. Dla osoby
niezajmujacej sie tematem ,tworzenia” muzedw bez barier liczba ta moze wydawac sie skrajnie
mata. W rzeczywistosci jednak jest to ogromny krok naprzdéd w poréwnaniu z tym, co dziato
sie w latach poprzednich. Udostepnianie prowadzone jest bowiem systemowo, co oznacza, ze
muzea otwieraja sie na potencjalnych, a nie konkretnie zaproszonych, uméwionych widzéw
Z niepetnosprawnoscia. Robiag to wiec w zgodzie z ideg projektowania uniwersalnego, ktére
zaktada, ze kazda osoba — bez wzgledu na niepetnosprawnos¢ lub jej brak — powinna moc
w kazdej chwili przyjs¢ i obejrzeé prezentowang wystawe. Jest to pewien ideat, do ktérego dazy
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sie na catym Swiecie. Spetnienie jego wszystkich wymogéw nie zawsze jest mozliwe, wéwczas
wprowadza sie rozwiagzania zastepcze, np. wskazujac pewne godziny lub dni, w ktérych muzea
w sposéb szczegdlny czekajg na widzéw potrzebujacych audiodeskrypcji czy ttumaczenia na
polski jezyk migowy. Symptomatyczne jest przy tym to, ze specjalne dni czy godziny nie wyklu-
czaja 0séb petnosprawnych, muzea i galerie czekaja wtedy naprawde na kazdego. Na szczescie
coraz rzadsze sg sytuacje, w ktérych planujac dziatania na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia,
zaktada sie ich realizacje w godzinach lub dniach, gdy wystawy s zamkniete. Osoby z dysfunk-
cjami wprowadzane sa w naturalny rytm zycia placéwek muzealnych i poznaja ekspozycje, spo-
tykajac sie z osobami petnosprawnymi — dwa wielokrotnie separowane w réznych momentach
zycia spotecznego swiaty 0séb petnosprawnych i niepetnosprawnych tworza dzieki temu jeden
wielobarwny $wiat widzéw.

Wspomniec nalezy jeszcze o osobach z niepetnosprawnoscia ruchu, poruszajacych sie na woz-
kach inwalidzkich. Ich sytuacja wymaga innych dziatan, chodzi bowiem nie tyle o udostepnia-
nie tresci wystawy, ile o niwelowanie barier architektonicznych, o tworzenie dostepnych ciggéw
komunikacyjnych, o takie planowanie wystaw, by mozliwe byto poruszanie sie miedzy ekspo-
natami na nawet najmniej zwrotnych i ciezkich wézkach elektrycznych. Poszczegdlne placéwki
réznie radza sobie z tym wyzwaniem. Najtatwiej jest odpowiedzie¢ na potrzeby oséb z niepet-
nosprawnosciag ruchu w przypadku tworzenia nowej przestrzeni muzealnej czy galeryjnej, w sy-
tuacji budowania nowego obiektu. Tu wszystko reguluja przepisy, ktére obliguja projektantéw
i wykonawcéw do pozytywnego odpowiadania na potrzeby tej grupy oséb z niepetnospraw-
noscia. Gorzej jest w momencie, gdy muzeum czy galeria sg ulokowane w starym, nierzadko
zabytkowym budynku. Wprowadzanie zmian jest wéwczas dosy¢ trudne, cho¢ oczywiscie nie
niemozliwe. Wszystko zalezy bowiem od determinacji oséb kierujacych dana placéwka.

Udostepnianie muzedw to réwniez odpowiednie informowanie o organizowanych przedsie-
wzieciach i dzielenie sie pomystami. Oba te zadania s3 czesto realizowane za posrednictwem
internetu. Placowki dziatajace na rzecz oséb z niepetnosprawnosciag maja zwykle na swych stro-
nach internetowych specjalne zaktadki —,Muzeum bez barier”lub,Dostepnos¢” - i wtasnie tam
komunikowane sg wszystkie dziatania bedace pozytywna odpowiedzig na potrzeby oséb z réz-
nymi dysfunkcjami. Muzea te, co niezwykle istotne, prowadza przy tym swe strony internetowe
w taki sposéb, by zapewni¢ kazdemu odbiorcy mozliwos¢ zapoznania sie zzawartymi tresciami,
a wiec w zgodzie z wytycznymi WCAG 2.0.

NAJWIEKSZE WYZWANIE

Dziatania na rzecz oséb z niepetnosprawnoscig sensoryczng czy poruszajacych sie na wézkach
inwalidzkich sa stosunkowo czeste, ale - jak przyznaja sami pracownicy muzedw i galerii — od-
biorcy ci wcale nie odwiedzajg masowo wystaw. Oczywiscie, kazdy zdaje sobie sprawe z tego,
ze proces udostepniania ekspozycji dopiero zostat uruchomiony, ze po latach braku pamieci
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o widzach z takimi potrzebami muzea muszg ponownie, a moze od poczatku przyzwyczajac
niewidomych, niestyszacych i niepetnosprawnych ruchowo do mysli, ze wystawa moze by¢
dla nich dostepna, ze maja takie same lub przynajmniej podobne jak petnosprawni szanse, by
zmierzyc sie z ekspozycja, by czegos sie dowiedziec i co$ przezy¢. Oczywiscie, ale jednak fatwiej
bytoby planowac¢ nastepne dziatania, gdyby 0séb z niepetnosprawnosciami byto w muzeach
wiecej.

Zupetnie inaczej ma sie sprawa z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna, z osobami ze
spektrum autyzmu. Oni s3 w muzeach naprawde czestymi gosémi — przychodzg, zwiedzaja,
daja sie zauwazy¢, a wszystko mimo duzego braku dziatan skierowanych do tej wiasnie grupy
odbiorcéw. Potrzeba zrozumienia ich oczekiwan, mozliwosci poznawczych, potrzeba opraco-
wania technik umozliwiajacych satysfakcjonujace opowiadanie o wystawie byta komuniko-
wana wielokrotnie. Jedli tak duzo robi sie dla oséb, ktére niekoniecznie masowo zjawiaja sie
w przestrzeniach wystawienniczych, to zdecydowanie trzeba zrobi¢ przynajmniej tyle samo dla
tych, ktérzy sg muzealng codziennoscia. Wyzwaniem byto wszystko, co dziato sie w muzeum
od chwili pojawienia sie takiej grupy do momentu, gdy opuscita ona wystawe. Byto, poniewaz
brakowato wiedzy, brakowato podpowiedzi. Niniejsza publikacja jest pierwsza préba pozytyw-
nej odpowiedzi na to zapotrzebowanie. Zebrane w niej artykuty zostaty napisane przez spe-
cjalistki pracujace na co dzien z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng i z osobami ze
spektrum autyzmu. Specjalistki, ktére wiedza duzo i potrafig ta wiedzg sie podzieli¢. Publikacja
jest przy tym poktosiem pierwszego, zorganizowanego przez Narodowy Instytut Muzealnictwa
i Ochrony Zbioréw (NIMOZ) przy wspodtpracy z Fundacja Kultury bez Barier (FKBB), szkolenia po-
Swieconego udostepnianiu muzedw osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng i spektrum
autyzmu.

Szkolenie byto przygotowywane od dwdch lat. W tym czasie NIMOZ i FKBB zbieraty informacje
o potrzebach formutowanych przez pracownikéw muzedéw, poszukiwaty oséb mogacych prze-
prowadzi¢ niezbedne warsztaty, tworzyly i konsultowaty kolejne koncepcje zajec. Inspiracja
staty sie podobne warsztaty prowadzone przez Fundacje Kultury bez Barier i specjalistéw od
dostepnosci, a poswiecone potrzebom oséb z niepetnosprawnoscig sensoryczng i niepetno-
sprawnoscig ruchu. W ankietach ewaluacyjnych po kazdej edycji tych warsztatéw osoby bio-
race w nich udziat sygnalizowaty niezbednos$¢ zorganizowania podobnych zaje¢ skupionych
na widzach z niepetnosprawnoscig intelektualng (w grupie tej zawsze umieszczano widzéw ze
spektrum autyzmu). Szkolenie wreszcie odbyto sie i przyniosto sporo wiedzy oraz podpowie-
dzi. Sprawa niezwykle wazna byto choc¢by usystematyzowanie pojec. Okazato sie bowiem, ze
wbrew powszechnemu mniemaniu spektrum autyzmu nie jest jednoznaczne z niepetnospraw-
noscig intelektualng, ze niezbedne jest oddzielenie obu przestrzeni, a wynika to chocby z faktu,
ze wiele 0séb ze zdiagnozowanym spektrum autyzmu jest w absolutnej normie intelektualnej,
a niejednokrotnie 1Q maja one wyzsze niz wiekszos$¢ spoteczenstwa. Dlatego tez, poczawszy
od artykutu wstepnego, owa odrebnos¢ jest stale komunikowana. Szkolenie - podobnie jak
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niniejsza publikacja — skupito sie na praktycznych podpowiedziach, na wprowadzeniu uczest-
nikéw warsztatéw w swiat oséb, o ktérych opowiadano, i na wspdlnym opracowywaniu najlep-
szych metod otwierania muzedw na ich potrzeby. Wazna cze$¢ stanowit rowniez blok prawny,
ktéry ma swe odzwierciedlenie takze w publikacji. Swiadomos¢ obowigzkéw naktadanych na
instytucje publiczne przez obowiazujace w Polsce prawo jest niezwykle waznym instrumentem
w rozmowach z decydentami, do ktérych nalezy ostatnie stowo w procesie kreowania zadan
na przysztos¢ i starania sie o srodki finansowe. Jak sie okazuje, na co zresztg wskazano rowniez
w czasie szkolenia, niektére decyzje dostosowawcze po prostu musza by¢ podjete. Co jednak
niezwykle istotne — otwarcie muzedéw na potrzeby 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng
i 0s6b ze spektrum autyzmu wcale nie wymaga ogromnych naktadéw finansowych. Wiekszos¢
prac moga wykonac¢ sami edukatorzy i przewodnicy pracujacy w danej placbwce - moga, je-
$li bedg mieli na to czas, jesli beda wiedzieli, jak to robi¢, i jesli beda popierani przez swych
zwierzchnikow. Kolejny raz okazato sie bowiem, ze otwieranie muzeum czy galerii zaczyna sie
od cztowieka, od pracownika danej instytucji. Jesli on i ona beda wiedzieli, co i jak robi¢, jesli
beda wierzyli, ze ma to sens, nie beda bali sie kontaktu z osobami z niepetnosprawnoscig, mu-
zeum bedzie w duzej mierze dostepne, nawet jesli warunki techniczne i architektoniczne nie
beda idealne.

Mamy nadzieje, ze publikacja, ktéra trafi w Panstwa rece, stanie sie Zrédtem niezbednej wiedzy
pozwalajacej rozpocza¢ udostepnianie Panstwa placowki osobom z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng i osobom ze spektrum autyzmu. Rozpocza¢, poniewaz publikacja nie daje odpowie-
dzi na wszystkie pytania, ale daje - o czym jestesmy przekonani — mozliwos¢ zrobienia pierw-
szego kroku, ktéry czesto jest tym najwazniejszym w procesie wiaczania kolejnej grupy widzéw
w zycie muzeum czy galerii.

* Robert Wieckowski - dziennikarz, redaktor Kulturabezbarier.org, doktorant kulturoznawstwa na Wy-
dziale Humanistycznym i Nauk Spotecznych Uniwersytetu Humanistycznospotecznego SWPS w Warsza-
wie. Badacz literatury polskiej i zawartych w tekstach kultury przejawéw pamieci o polsko-zydowskiej
historii, autor artykutéw naukowych i popularnonaukowych poswieconych literaturze, audiodeskrypcji
tworzonej do dziet plastycznych i kulturze dostepnej, wspdtautor Zasad tworzenia audiodeskrypcji. Od
2009 r. konsultant skryptéw audiodeskrypcji przygotowywanych do filmoéw, spektakli teatralnych i wy-
staw muzealnych. Trener prowadzacy szkolenia z tworzenia audiodeskrypcji i projektowania uniwersal-
nego tekstéw kultury, animator wydarzen kulturalnych organizowanych w srodowisku 0séb z niepetno-
sprawnoscig wzroku.



Niepetnosprawnos¢
intelektualna - zycie

Monik :
e i prawo

Zakrzewska*

Monika Zima-
-Parjaszewska**

Aktywny udziat w kulturze mozna traktowac jako aspekt kapitatu spotecznego — aktywnosc taka
jest formq wspdtuczestnictwa w zyciu publicznym’.

Dostep do kultury oséb z niepetnosprawnosciami jest zagadnieniem stosunkowo nowym,
szczegolnie w odniesieniu do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Jeszcze 30 lat temu
ich sytuacja analizowana byta jedynie przez pryzmat zabezpieczenia egzystencji rozumianej
jako zapewnienie opieki. Postrzeganie niepetnosprawnosci intelektualnej jako negatywnej ce-
chy cztowieka, brak wiedzy na temat mozliwosci rozwoju 0séb z tym rodzajem niepetnospraw-
nosci, a takze brak rozwigzan systemowych umozliwiajacych ich wsparcie wptynety na dtugo-
trwate wykluczenie tej grupy oséb z zycia spotecznego. Dopiero ostatnie lata przyniosty wiele
zmian: inaczej definiuje sie niepetnosprawnos¢ w ogole?, inaczej poszukuje sie efektywnych
form wsparcia 0s6b z niepetnosprawnosciami, ale przede wszystkim potwierdzono prawo oséb
z niepetnosprawnosciami do petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym na zasadach réwnosci
z innymi®. Konsekwencjg, a jednoczesnie wyrazem tych zmian jest nowoczesny i rewolucyjny
dokument Organizacji Narodéw Zjednoczonych z dnia 13 grudnia 2006 r. - Konwencja o pra-
wach oséb z niepelnosprawnosciami®.

' Raport Polska 2030, s. 363.

2 Szczego6towo na ten temat np. B. Gaciarz, Przemyslec niepetnosprawnos¢ na nowo. Od instytucji paristwa opiekun-
czego do integradji i aktywizacji spotecznej, ,Studia Socjologiczne”, nr 2/2014 (213), s. 15 i n.; K. Kurowski, Niepetnospraw-
nos¢ i osoba niepetnosprawna — od medycznego do spotecznego modelu niepetnosprawnosci [w:] Najwazniejsze wyzwania
po ratyfikacji przez Polske Konwencji o Prawach Oséb Niepetnosprawnych, Warszawa 2012, s. 8 i n.

3 M. Zima-Parjaszewska, Status prawny osoby z niepetnosprawnosciq intelektualnq w Swietle Konwencji Narodéw
Zjednoczonych o prawach oséb z niepetnosprawnosciami i innych aktéw prawa miedzynarodowego [w:] Osoba z niepet-
nosprawnosciq intelektualng w postepowaniach sqdowych i przed innymi organami, ,Poradnik Praktyczny” 2015, Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, s. 31 in.

4 Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych z dnia 13 grudnia 2006 r., Dz.U.z 2012 r,, poz. 1169. Wbrew orygi-
nalnemu brzmieniu nazwy dokumentu, tj. Convention on the Rights of People with Disabilities, oraz stanowisku wielu
organizacji pozarzadowych oficjalna nazwa konwencji opublikowanej w Dzienniku Ustaw postuguje sie terminem,,0so-
ba niepetnosprawna’, a nie,,osoba z niepetnosprawnoscia”.
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DZIENNIK USTAW

RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ

Warszawa, dnia 25 pazdziernika 2012 r.

Poz. 1169

KONWENCJA
o prawach os6b niepelnosprawnych,

sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.

W imieniu Rzeczypospolitej Polskiej
PREZYDENT RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ
podaje do powszechnej wiadomosci:

Dnia 13 grudnia 2006 r. w Nowym Jorku zostata sporzadzona Konwencja o prawach osob niepelnosprawnych, w naste-
pujacym brzmieniu:

Przeklad

KONWENCJA O PRAWACH OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Preambula

Pafistwa Strony niniejszej konwencji,

(a) przywolujac zasady proklamowane w Karcie Narodow Zjednoczonych, ktére
uznajg przyrodzong godnos¢ i warto$¢ oraz rowne i niezbywalne prawa wszystkich cztonkéw
rodziny ludzkiej za podstawe wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju na $wiecie,

(b) uznajac, ze Narody Zjednoczone, w Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka oraz
w Miedzynarodowych Paktach Praw Czlowieka, oglosity i uzgodnity, ze kazdy ma prawo do
korzystania ze wszystkich praw i wolnosci ustanowionych w tych dokumentach, bez wzgledu
na jakiekolwiek réznice,

{c) potwierdzajac powszechnos¢, niepodzielnose, wspéizaleznosé i powigzanie ze sobg
wszystkich praw czlowieka i podstawowych wolnosci oraz potrzebe zagwarantowania
osobom niepelnosprawnym pelnego z nich korzystania, bez dyskryminacji,

(d) przywolujac Miedzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych, Spolecznych i
Kulturalnych, Miedzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych, Migdzynarodows
konwencje w sprawie likwidacji wszelkich form dyskryminacji rasowej, Konwencje¢ w
sprawie likwidacji wszelkich form dyskryminacji kobiet, Konwencje w sprawie zakazu
stosowania tortur oraz innego okrutnego, nieludzkiego lub ponizajacego traktowania albo
karania, Konwencj¢ o prawach dziecka oraz Migdzynarodowa konwencj¢ o ochronie praw
wszystkich pracownikéw migrujacych i czlonkéw ich rodzin,

Pierwsza strona Dziennika Ustaw z tekstem Konwencji
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Po pierwsze, potwierdza ona, ze osoby z niepetnosprawnosciami sg podmiotami wszystkich, a nie
wybranych tylko praw cztowieka, po drugie — nakfada na panstwa obowigzek realizacji tych praw.

Czy w Polsce realizowane jest prawo dostepu do kultury dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng? Zagwarantowano je w art. 6 ust. 1 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej, zgod-
nie z ktérym: ,Rzeczpospolita Polska stwarza warunki upowszechniania i rownego dostepu do
débr kultury, bedacej zrodtem tozsamosci narodu polskiego, jego trwania i rozwoju’, a takze
w art. 73, na podstawie ktérego: ,Kazdemu zapewnia sie wolno$¢ twdrczosci artystycznej, ba-
dan naukowych oraz ogfaszania ich wynikéw, wolno$¢ nauczania, a takze wolnos¢ korzystania
z débr kultury” Istotne jest jednak to, ze w stosunku do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna nie wystarczy zagwarantowac im wolnosci i praw cztowieka, ale nalezy zagwarantowac
im mozliwos¢ korzystania z tych praw. To z kolei wigze sie z racjonalnymi dostosowaniami
np. przestrzeni muzealnej. Tylko w taki sposéb mozna zapewnic rowny dostep do muzeum oso-
bom z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Niniejszy artykut definiuje niepetnosprawnos¢ intelektualng w zgodzie z najnowszymi doku-
mentami prawnymi i innymi opracowaniami, wyjasnia najczestsze trudnosci w funkcjonowaniu
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz wskazuje na obowigzki wtadzy publicznej w za-
kresie dostepnosci przestrzeni publicznej dla tych oséb.

NIEPELNOSPRAWNOSC - NOWE PODEJSCIE

Zaréwno potoczne, jak i naukowe definiowanie oraz rozumienie, czym jest niepetnosprawnos¢, ma
ogromny wptyw na to, jak traktujemy osoby z niepetnosprawnosciami. Obserwowane zasadnicze
zmiany w definiowaniu i postrzeganiu niepetnosprawnosci mozna najogélniej scharakteryzowac
jako zmiane perspektywy z biologicznej na spoteczng, a nastepnie na biopsychospoteczna.
W podejsciu biologicznym dominuje poglad, iz niepetnosprawnos¢ jest indywidualng cecha da-
nej jednostki i ze problem, z ktérym ta jednostka sie boryka, ma charakter medyczny, wynikajacy
z biologicznego lub funkcjonalnego uszkodzenia organizmu. W podejsciu spotecznym ktadzie sie
nacisk na to, ze niepetnosprawnos¢ zalezy w duzym stopniu od srodowiska zewnetrznego, w kto-
rym ta jednostka zyje, i ze ograniczenia oraz bariery, ktérych doswiadcza, majg w wiekszej mierze
wymiar spoteczny, a co za tym idzie — mozna i powinno sie pracowa¢ nad ich usunieciem.

W wyniku poszukiwan definicji podkreslajacej potencjat cztowieka oraz uznania, ze niepetno-
sprawnosc jest interakcja trudnosci fizycznych lub/i psychicznych z czynnikami spotecznymi
i sSrodowiskowymi, w 2001 r. stworzono Miedzynarodowa Klasyfikacje Funkcjonowania, Niepet-
nosprawnosci i Zdrowia (International Classification of Functioning Disability and Health, ICF)°.

5 Swiatowa Organizacja Zdrowia (2001), Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdro-
wia, Centrum Systemoéw Informacyjnych Ochrony Zdrowia 2009.
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Niepelnosprawnos¢ zostata w niej okreslona jako wielowymiarowe zjawisko wynikajace
ze wzajemnych oddziatywan pomiedzy ludzmi a ich fizycznym i spotecznym otoczeniem.
Niepetnosprawnos¢ nie jest tylko wiasciwoscig osoby, lecz zespotem warunkéw $rodowiska
spotecznego i fizycznego, ktére powoduja trudnosci i ograniczenia osoby z niepetnosprawno-
$cig. Wielowymiarowos¢ daje szanse kazdej

osobie, w tym osobie z niepetnosprawno-

$cig, na okreslenie indywidualnego poten-

cjatu oraz czynnikéw majacych wptyw na

jego ograniczanie badz rozwdj.

To wiasnie nowe, spoteczne podejscie do nie-

petnosprawnosci doprowadzito do zmian

terminologicznych. By zaakcentowac wie-

loaspektowos¢ tozsamosci i unikac ety-

kietowania, nalezy uzywac¢ sformutowania

,050ba z niepetnosprawnoscia”. Okreslenie

to wskazuje, ze niepetnosprawnosc jest

tylko jedng z cech tej osoby, a poza nig

posiada ona jeszcze inne elementy swojej

tozsamosci. Spoteczny model niepetno-

sprawnosci wynikajacy z ICF stat sie réwniez

podstawg do opracowania wspomnianej

juz we wprowadzeniu Konwencji o prawach

0s6b z niepetnosprawnosciami (dalej: Kon-

wencja). Konwengja ta jest umowa miedzy-  Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna podnoszaca na
narodowa, ktéra wyznacza standardy sto-  konferencji reke do zabrania gtosu (wigczenie)

sowania wolnosci i praw cztowieka wobec

0s6b z niepetnosprawnosciami, nawet oséb z niepetnosprawnosciami sprzezonymi, ktére
potrzebuja najbardziej intensywnego wsparcia. Przekonuje o tym juz preambuta Konwen-
¢ji, ktora podkresla ,rowne i niezbywalne prawa wszystkich (...)" oraz wskazuje, ze ,kazdy ma
prawo do korzystania ze wszystkich praw i wolnosci (...) bez jakiegokolwiek rozréznienia’,
a takze ze ,dyskryminacja kogokolwiek ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ jest pogwatceniem
przyrodzonej godnosci i wartosci osoby ludzkiej”. Wsréd zasad ogdlnych, na ktérych oparta
jest Konwencja, art. 3 dokumentu wymienia zasade ,poszanowania przyrodzonej godnosci,
autonomii osoby, w tym swobody dokonywania wyboréw, a takze poszanowania niezalezno-
$ci osoby”, zasade niedyskryminacji oraz ,petnego i skutecznego udziatu i wigczenia w spote-
czenstwo (...)"

Konwencja wskazuje, iz ,niepelnosprawnosc jest pojeciem ewoluujacym i wynika z inter-
akcji miedzy osobami z dysfunkcjami (trudnosciami) a barierami wynikajacymi z postaw
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ludzkich i warunkéw srodowiskowych, ktére utrudniaja tym osobom peiny i skuteczny
udzial w zyciu spoteczenstwa, na zasadzie rownosci z innymi osobami”. Artykut 1 Kon-
wencji do 0s6b z niepetnosprawnosciami zalicza te osoby, ktére majg dtugotrwale naruszong
sprawnosc fizyczna, umystowa, intelektualng lub w zakresie zmystéw, co moze w oddziatywaniu
z réznymi barierami utrudnia¢ im petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym na zasadzie réw-
nosci zinnymi osobami. Oznacza to, ze niepetnosprawnos¢ nie jest problemem medycznym czy
biologicznym cziowieka. Niepelnosprawnos¢ rozpoczyna sie tam, gdzie bariery istniejace
w zyciu spotecznym utrudniajg osobom z r6znymi problemami fizycznymi, intelektualny-
mi, psychicznymi i sensorycznymi korzystanie z zycia spotecznego - czyli petny i skuteczny
udziat w nim. Konwencja zobowiazuje panstwa do zapewnienia i popierania petnej realizacji
wszystkich praw cztowieka oraz podstawowych wolnosci wszystkich 0oséb z niepetnosprawno-
$ciami, bez jakiejkolwiek dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢. Nalezy zatem pod-
kresli¢, iz Konwencja potwierdza prawa cztowieka wobec kazdej osoby z niepetnosprawnoscia,
nawet z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia. W realizacji tego celu Konwencja wprowadza
obowigzek stosowania racjonalnych dostosowan® i uniwersalnego projektowania jako srodkéw
zmierzajacych do likwidacji barier w zyciu spotecznym, o czym szczegdtowo bedzie w dalszej
Czesci opracowania.

Tymczasem w Polsce, mimo obowigzujacej spotecznej definicji niepetnosprawnosci, istnieje
sze$¢ odrebnych systeméw orzekania o niepetnosprawnosci opartych przede wszystkim na
deficytach i ograniczeniach osoby’. R6znorodnos¢ definicyjna i — co za tym idzie — wielo$¢ sys-
temdw orzeczniczych bardzo utrudniajg osobom z niepetnosprawnosciami funkcjonowanie
w spoteczenstwie. Inne orzeczenie jest potrzebne do celéw rentowych, inne do uzyskania karty
parkingowej. Orzeczenie o niepetnosprawnosci dziecka umozliwiajace jego rodzicom skorzy-
stanie z uprawnien socjalnych nie jest tozsame z orzeczeniem o wyborze rodzaju ksztatcenia,
miejsca i czasu rozpoczecia edukacji. Osoby z niepetnosprawnosciami najczesciej legitymuja sie
orzeczeniem o niepetnosprawnosci wydanym przez powiatowe zespoty ds. orzekania o niepet-
nosprawnosci na podstawie Ustawy o rehabilitacji zawodowej, spotecznej i zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych®. Ponadto oprécz niepetnosprawnosci w aspekcie prawnym, czyli stwier-
dzonej orzeczeniem odpowiedniego organu, trzeba pamietac o niepetnosprawnosci w aspek-
cie biologicznym, niepotwierdzonej przez orzeczenie, a powodujacej ograniczenia i trudnosci
w dostepie do zycia spotecznego wielu oséb.

¢ Termin ,reasonable accomodation” wywodzacy sie z Dyrektywy Rady 2000/78/WE z dnia 27 listopada 2000 r.,
ustanawiajacej ogdlne warunki ramowe réwnego traktowania w zakresie zatrudnienia i pracy, zostat w Polsce przettu-
maczony jako ,racjonalne usprawnienia”.

7 Na potrzeby systemu oswiaty, do celéw pozarentowych, na potrzeby ubezpieczen spotecznych (ZUS), ubezpie-
czen spotecznych rolnikdw (KRUS), na potrzeby stuzb mundurowych podlegtych ministrowi spraw wewnetrznych oraz
stuzb podlegtych prezesowi Rady Ministréw i ministrowi sprawiedliwosci.

8 Dz.U.z1997 r, nr 123, poz. 776.
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NIEPELNOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA - MITY | STEREOTYPY. ABLEIZM

Najwieksza barierg w realizacji praw 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng jest niska swia-
domos¢ spoteczna na temat tej niepetnosprawnosci oraz wynikajace z tego obawy, strach oraz
stygmatyzujace i pejoratywne okres$lenia. Niepetnosprawnos¢ intelektualna - nazywana wcze-
$niej w dokumentach medycznych i prawnych niedorozwojem umystowym, a nastepnie upo-
Sledzeniem umystowym - to niepetnosprawnos¢, ktéra wywotuje najwiekszy dystans spotecz-
ny i brak zrozumienia. Wéréd popularnych okreslen osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
spotyka sie m.in.: kretyn, debil, idiota, psychiczny, uposledzony, opdzniony, niedorozwiniety,
ograniczony, wariat. Wcigz popularny jest po-

glad o tym, ze ,niepetnosprawnos¢ jest karag

za grzechy wiasne lub kogos z rodziny”. Nie-

ktérzy uwazaja, ze ,0soby z niepetnospraw-

noscia intelektualna rodza sie w rodzinach

ubogich i patologicznych’, a takze ze sg ,nie-

zrbwnowazone i agresywne”. Czesto réwniez

mozna przeczytac o tym, ze lepiej jest wspie-

ra¢ niedozywione dzieci niz te, z ktoérych

i tak nic nie bedzie”. Odpowiedzialnoscia za

niepetnosprawnos¢ intelektualng spoteczen-

stwo obarcza czesto matke dziecka, ktérej

zarzuca sie ,brak odpowiednich badan gene-

tycznych”

Badania spoteczne wyraznie wskazuja, ze
wciagz popularny jest ableizm, czyli prze-
konanie, ze niepelnosprawnosc jest czyms$
negatywnym, co w miare mozliwosci po-
winno by¢ leczone, naprawiane lub elimi-
nowane (z ang. ableism, disableism, handica-

pism). Dotyczy to szczegdlnie niepetnospraw- Niepetnosprawni intelektualnie moga cie zarazi¢, ale tyl-

nosci intelektualnej. Najmniej chetnie PoIacy ko pasja. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposle-

podijeliby sie opieki nad osobami chorymi  dzeniem Umystowym
psychicznie, niegroznymi dla otoczenia (61%) oraz nad upos$ledzonymi, opéznionymi umysto-

wo (60%)°. Na zlecenie Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym™

° Postawy wobec 0s6b niepetnosprawnych, CBOS, Warszawa 2007.

1% Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU) to najwieksza w Polsce organiza-
cja samopomocowa rodzicdw, cztonkdw rodzin, przyjaciot oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktéra od ponad
50 lat dziata na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, organizujac im réznorodne formy wsparcia. PSOUU
posiada 124 kota terenowe w catej Polsce (wiecej: www.psouu.org.pl). W dniu 19 wrzesnia 2015 r. Zgromadzenie Elek-
toréw uchwalito nowa nazwe organizacji: Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualna.
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w 2008 r. Dom Badawczy Maison przeprowadzit badanie Postrzeganie 0séb uposledzonych umy-
stowo przez spoteczeristwo polskie'', powtdrzone nastepnie w 2009 r. Cechy najczesciej przypi-
sywane osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng to: nieprzewidywalna, powolna, agresyw-
na, cierpigca. Badani wyrazali rowniez poglad o mozliwosci zarazenia sie niepetnosprawnoscia
intelektualna oraz istnienia zagrozenia ze strony oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
W odpowiedzi na wyniki tego badania PSOUU zrealizowato kampanie spoteczng budujaca po-
zytywny wizerunek oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Podobne badanie w 2009 r. przeprowadzit Instytut Badawczy SMG/KRC Millward Brown na zle-
cenie Stowarzyszenia Olimpiad Specjalnych. Z sondazu wynika, ze Polacy duzo fatwiej akceptu-
ja osoby z niepetnosprawnosciami innymi niz intelektualna. Gdy zapytano o podjecie sie opieki
nad osobg z niepetnosprawnoscig bez decydowania, o jaki jej typ chodzi, 25% badanych odpo-
wiedziato, ze wolatoby unikna¢ zajmowania sie osobg ,uposledzong umystowo”. 33% podjetoby
sie takiej opieki, ale z zastrzezeniem, ze nie bytoby to dla nich tatwe, a 25% nie miatoby nic prze-
ciwko. Az 32% badanych czuje strach, a 38% wyklucza osoby z niepetnosprawnoscig intelektu-
alna ze swojego otoczenia. Polacy wolg tez, by to inni cztonkowie rodziny podjeli sie opieki nad
taka osoba — wskazuje na to 82% respondentéw. Zdaniem 67% opieka powinna by¢ zadaniem
osrodkéw pomocy spotecznej, wedtug 49% - stuzby zdrowia, a 13% — przyjaciot i znajomych.
Zdaniem 57% respondentéw osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sa uposledzone umy-
stowo, dla 50% sa opdznione w rozwoju, a dla 39% — chore psychicznie. 65% spoteczenstwa nie
przyznaje osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng prawa do gtosowania, a 70% - prawa
do posiadania dzieci.

W latach 2013-2015 Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
przeprowadzito badanie na temat przemocy wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Whnioski wskazuja, ze osoby te doswiadczaja na co dzierh mowy nienawisci i zachowan motywo-
wanych uprzedzeniami'2

NIEPELNOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA - FAKTY

Niepetnosprawnosc intelektualna jest jednym z rodzajow niepetnosprawnosci. To pojecie sto-
sunkowo nowe, zastepujace uzywane dotychczas stygmatyzujace i wartosciujgce okreslenia:
,niedorozwdj umystowy” czy ,uposledzenie umystowe”. Niepetnosprawnos¢ intelektualna jest
zjawiskiem bardzo szerokim, dotykajacym nie tylko sfery poznawczej cztowieka, ale obejmuja-
cym cata jego osobowos¢. O ztozonosci tej niepetnosprawnosci decyduja réznorodne przyczy-

"' Postrzeganie osob uposledzonych umystowo przez spoteczeristwo polskie, Dom Badawczy Maison, na zlecenie Pol-
skiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa 2008 i 2009, tekst dostepny na stronie
internetowej: www.psouu.org.pl.

2 M. Zima-Parjaszewska (red.), Przemoc wobec os6b z niepetnosprawnosciq intelektualng. Badanie pilotazowe,
Warszawa 2015.

eccccccce

18

ABC Gos¢ niepetnosprawny w muzeum, cz.2



ny, wielorakie objawy oraz zréznicowane stopnie. Nie jest to okreslona jednostka chorobowa,

ale niejednorodna grupa zaburzen o réznych etiologii, obrazie klinicznym i przebiegu. Raz jesz-

cze nalezy podkresli¢, ze niepetnosprawnosc intelektualna nie jest chorobg, ktéra minie, gdy

zastosuje sie odpowiedni sposéb leczenia. Niepelnosprawnosc intelektualna to stan funk-
cjonowania. Gtéwnym problemem niepetnosprawnosci intelektualnej sa trudnosci w procesie

uczenia sie — zarbwno w zdobywaniu wiedzy, umiejetnosci akademickich, zrozumienia swiata,

jak i w funkcjonowaniu spotecznym.

Najnowsza definicja niepetnosprawnosci
intelektualnej zostata stworzona przez ze-
spot specjalistdw American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD), ktérego przewodniczacym byt
Robert L. Schalock'. Wedtug niej niepetno-
sprawnos¢ intelektualna charakteryzuje sie
znacznymi ograniczeniami w funkcjono-
waniu intelektualnym (dotyczacym ogol-
nych zdolnosci umystowych, takich jak:
rozumowanie, uczenie sie, rozwigzywanie
probleméw) oraz réwnoczesnie w zacho-
waniach przystosowawczych, ktére obej-
muja codzienne umiejetnosci spoteczne
i praktyczne. Niepetnosprawnos¢ ta ujawnia
sie przed 18. rokiem zycia. Zachowania ada-
ptacyjne to zestaw zdolnosci i umiejetnosci
koncepcyjnych (jezyk, czytanie, pisanie, ro-
zumienie, uzywanie pojec: pieniedzy, czasu,
liczb, kierowanie swoim postepowaniem),
spotecznych (zdolnosci interpersonalne,
spoteczna odpowiedzialnos¢, poczucie wia-
snej godnosci, ostrozno$¢, poziom tatwo-

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng piszace o pra-

wach, w tle - Konwencja w tekscie tatwym

wiernosci, naiwnosci, przestrzeganie praw i zasad, aktywne unikanie bycia ofiarg przestepstw

oraz rozwigzywanie probleméw spotecznych) i praktycznych (aktywnosci dnia codziennego,

umiejetnosci zawodowe, uzywanie pieniedzy, zachowanie bezpieczenstwa, korzystanie z opie-

ki zdrowotnej, transportu, telefonu, umiejetnosci planowania dnia codziennego)'.

3 R.L. Schalock i in., Intellectual Disability: Definition, Classification, and Systems of Supports, American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities, Washington 2010.
4 A. Zyta, Niepetnosprawnos¢ intelektualna — najnowsze zmiany terminologiczne i diagnostyczne w swietle DSM-5,
ICD-11 oraz AAIDD, ,Niepetnosprawnos¢ i Rehabilitacja’, nr 1/2014.
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W Polsce stosowana jest rowniez definicia Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego
- Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders (DSM). DSM-V zalicza niepetnospraw-
nosc intelektualng do grupy zaburzen neurorozwojowych. Nowe kryteria zalecajg testowanie
wspotczynnika inteligencji z jednoczesnym uwzglednianiem deficytéw w funkcjonowaniu ada-
ptacyjnym, poniewaz to one wptywaja na osobistg niezaleznos¢ i spoteczng odpowiedzialnos¢
jednostki oraz w znacznym stopniu odpowiadaja za problemy z wypetnianiem standardéw roz-
wojowych i socjokulturowych™.

W Swietle wspoétczesnych pogladéw niepelnosprawnosé intelektualna jest jednak kate-
gorig dynamiczna (to aktualny stan jednostki mogacy ulec zmianie pod wptywem rozwo-
ju biologicznego i procesu uczenia sie). Mimo ze jej istota s réznego rodzaju uszkodzenia
centralnego uktadu nerwowego, ktérych cechg jest wzgledna ich stato$¢, osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng moga rozwijac sie pod wzgledem fizycznym, psychicznym
i spolecznym. Badania nad uczeniem sie i motywacja oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng wykazaty, ze ich mozliwosci rozwojowe byty niedoceniane. Systematyczne pobudza-
nie do rozwoju oraz konsekwentny system wymagan prowadza do uczynnienia i rozwijania
mozliwosci tych oséb.

OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA - PROBA CHARAKTERYSTYKI

Wobec zaprezentowanych wyzej pogladéw i definicji trudno jest scharakteryzowacé osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng jako jednorodng grupe. Kazda osoba z niepetnosprawno-
$cig intelektualna rézni sie pod wzgledem swoich potrzeb czy trudnosci w funkcjonowaniu,
jest indywidualnoscia. Inaczej niz przy pozostatych niepetnosprawnosciach (np. stuchu, wzro-
ku) trudno jest wskaza¢ jedng ceche, atrybut niepetnosprawnosci intelektualnej. Zdarza sie,
ze niepetnosprawnos¢ intelektualna zwigzana jest z konkretnym zespotem genetycznym, np.
zespotem Downa, ktérego cechy dysmorficzne wptywaja na fizionomie cztowieka i staja sie
widoczne dla otoczenia, lub tez fizyczna niepetnosprawnoscia, porazeniem moézgowym. Naj-
czesciej jednak osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna nie rézni sie cechami fizycznymi od
osoby bez niepetnosprawnosci. Jednoczesnie trzeba zaznaczy¢, ze - gtdéwnie ze wzgledu na
brak odpowiedniego wsparcia i wykluczenie z zycia spotecznego - wizerunkowi osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualng czesto towarzysza brak odpowiedniego do wieku i warunkdéw
atmosferycznych ubrania czy problemy z higieng osobista. Nalezy jednak podkresli¢, ze w zad-
nym wypadku ubiodr czy tez wyglad nie s wyznacznikiem niepelnosprawnosci intelektu-
alnej. Nie sg nimi réwniez wyniki testow na iloraz inteligencji. W przywotanej wyzej DSM-V
podkresla sie co prawda potrzebe stosowania kompleksowych testéw badajacych inteligencje,
ale zzaznaczeniem, ze wykorzystywanie wyfacznie kryterium IQ jest niewystarczajace. Ich wyni-
ki nie moga by¢ uwzgledniane bez zastosowania kryterium poziomu funkcjonowania przysto-

15 A, Zyta, Niepetnosprawnos¢ intelektualna..., op.cit.
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sowawczego cztowieka. Diagnoza niepetnosprawnosci intelektualnej nie jest prosta, na pewno
nie mozna jej postawi¢ na podstawie krétkiej rozmowy. Istotne sg obserwacja cztowieka oraz
sprawdzenie, jak funkcjonuje on w réznych sferach zycia.

Jak wskazano powyzej, niepetnosprawnos¢ intelektualna ma charakter globalny. Wptywa na
sfere orientacyjno-poznawczg oraz intelektualng jednostki, a takze na jej osobowos$¢ i poziom
funkcjonowania spotecznego. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna rézniag sie miedzy
soba i nie wynika to tylko ze stopnia ich niepetnosprawnosci. Osoby o tym samym stopniu nie-
petnosprawnosci intelektualnej rozwijajg sie i funkcjonujg czesto na bardzo réznym poziomie.
Duze zréznicowanie moze wystapi¢ w zakresie procesdw orientacyjno-poznawczych, intelek-
tualnych, wykonawczych, ogdlnej zaradnosci, lokomocji, samodzielnosci, uspotecznienia, od-
powiedzialnosci itp.'. Roznice indywidualne dotycza tez czestotliwosci wystepowania wad na-
rzadéw zmystéw (wzroku, stuchu). Zréznicowanie moze réwniez wystapi¢ w zakresie: percepcji
wzrokowej i stuchowej, pamieci, uwagi, wyobrazni przestrzennej, tworzenia poje¢, zdolnosci
rozwigzywania problemow, planowania, rozwoju mowy i wystepowania wad wymowy, rozwo-
ju motorycznego, koordynacji ruchowej, dojrzatosci spotecznej, temperamentu, osobowosci,
rozwoju fizycznego i wystepowania wad rozwojowych.

Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng moze (ale nie musi) mie¢ trudnosci m.in. z:

= dostrzeganiem réznic i zwigzkéw miedzy tym co widzi, styszy i mowi,

= dostrzeganiem powigzan miedzy wydarzeniami, doswiadczeniami, ludZzmi, rzeczami,

= odkrywaniem znaczen i rozumieniem znaczen ukrytych - aluzji, przenosni, wieloznacznosci,

= kojarzeniem dawnych spostrzezen z nowymi,

= przyswajaniem faktéw z réznych zrédet,

= skupieniem sie na jednej mysli, czynnosci,

= rozpoznawaniem uczuc innych ludzi,

= pawigzywaniem i utrzymywaniem kontaktow interpersonalnych,

= formutowaniem zdan - zwilaszcza wiasnych opinii o danych rzeczach, zjawiskach, osobach
oraz wewnetrznych przemysleniach,

= mowieniem, nazywaniem i okazywaniem emocji oraz uczug,

= nazywaniem i rozumieniem pojec abstrakcyjnych,

= pisaniem, czytaniem, liczeniem,

= orientacjg w czasie i przestrzeni,

= wykonywaniem czynnosci samoobstugowych (np. higienga, jedzeniem, doborem ubran itp.),

= podejmowaniem decyzji,

= troszczeniem sie o wiasne zdrowie i bezpieczenstwo,

¢ R.C. Carson, J.N. Butcher, S. Mineka, Psychologia zaburzen. Cztowiek we wspétczesnym swiecie, GWP, Gdarisk 2003,
s. 770.
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" organizacjg czasu — pracy i wolnego,
= odnalezieniem sie w réznych rolach spotecznych (obywatela, pracownika, rodzica, opiekuna,
partnera, klienta, turysty, pasazera, cztonka rodziny, spotecznosci itp.).

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng wolniej przystosowuja sie do warunkdw zycia spo-
tecznego, stad tez potrzebuja wiecej czasu na wyuczenie sie nowych czynnosci i zapamietanie
nowych informacji. Osoby z tym rodzajem niepetnosprawnosci ucza sie najchetniej i z najwiek-
szymi efektami poprzez wielokrotne powtarzanie tych samych dziatan, a do pracy mobilizuja je
zachety, chwalenie i nagradzanie. Poniewaz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng moga
miec trudnosci z nazywaniem i méwieniem, zdarza sig, ze zastepuja stowa niewerbalnymi srod-
kami komunikacji - np. gestami, mimika twarzy, nieartykutowanymi dzwiekami lub znieksztat-
conymi stowami, czasem krzykiem, a takze przy$pieszonym oddechem i zmiang pozycji ciata.
Dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng charakterystyczne sg takze: zywa uczuciowos¢,
otwartos¢ na kontakt, pragnienie akceptacji i gotowos¢ do obdarzania uczuciami.

PRZYCZYNY NIEPELNOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNE)J

Przyczyny niepetnosprawnosci intelektualnej czesto sg trudne do okresdlenia. Istnieje wiele
podziatow czynnikéw, ktére moga wywotac ten stan. Najbardziej ogélny podziat uwzglednia
przede wszystkim czynniki o charakterze biologicznym lub spotecznym.

Dziatanie biologicznych przyczyn uszkadzajacych uktad nerwowy moze nastgpi¢ w réznych okre-
sach rozwoju ontogenetycznego jednostki. Jesli zadziatajg one juz przed poczeciem - uszkadzajg
komérki rozrodcze rodzicéw. Do tej grupy mozemy zaliczy¢ czynniki genetyczne —- monogeniczne
(strukturalne, metaboliczne), wieloczynnikowe lub chromosomalne'. Uszkodzenie centralnego
uktadu nerwowego moze nastgpic réwniez w okresie zycia ptodowego (czynniki prenatalne) lub
podczas porodu (czynniki perinatalne). Przyczyny dziatajace w czasie zycia ptodowego to przede
wszystkim: zakazenia bakteryjne, wirusowe i inwazje pasozytnicze, awitaminozy i niedozywienie
matki w czasie cigzy, czynniki chemiczne, uszkodzenia mechaniczne i radiacyjne, immunologicz-
ne, zaburzenia tozyska. Uszkodzenia perinatalne majg zwykle charakter uszkodzer mechanicz-
nych lub niedotlenienia w czasie porodu. Istotng grupe przyczyn biologicznych stanowia pato-
genne czynniki dziatajace na dziecko juz po urodzeniu (czynniki postnatalne). Do tej grupy zalicza
sie gféwnie: urazy mechaniczne czaszkii mézgu, zapalenia opon mézgowych i mézgu, zakazenia,
czynniki chemiczne, zywieniowe oraz czynniki izolacji zmystowej i kulturalnej.

Druga grupa przyczyn niepetnosprawnosci intelektualnej to przyczyny spoteczne. Sprowadzaja
sie one przede wszystkim do oddziatywania niekorzystnych czynnikéw w srodowisku rodzin-

7" J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo. Wybrane zagadnienia, Oficyna Wydawnicza ,Impuls’, Krakdw
2005, s. 40.
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nym i spoteczno-kulturowym, ktére wptywajg na niezaspokojenie potrzeb biologicznych i psy-
chicznych dziecka, brak odpowiedniego wsparcia i tworzenia warunkéw rozwoju. Niekorzystny
wplyw moga miec réwniez niewtasciwe postawy rodzicielskie i atmosfera sSrodowiska rodzinne-
go. Miedzynarodowa klasyfikacja choréb wskazuje na podstawowe przyczyny niepetnospraw-
nosci intelektualnej, ktére sg ujete na schemacie ponizej.

RACJONALNE DOSTOSOWANIA | UNIWERSALNE PROJEKTOWANIE, CZYLI DOSTEP
DO KULTURY W PRAKTYCE

Realizacja prawa oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng do dostepu do kultury jest
obowiazkiem, a nie wyborem panstwa. Nie chodzi tylko o zagwarantowanie tego prawa,
ale o rzeczywista jego realizacje. Stanowi o tym art. 30 Konwencji o prawach oséb z niepetno-
sprawnosciami, zgodnie z ktérym: ,,Panstwa Strony uznaja prawo oséb z niepetnosprawnoscia-
mi do udziatu, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, w zyciu kulturalnym i podejma wszelkie
odpowiednie srodki w celu zapewnienia, ze osoby z niepetnosprawnosciami:

a. beda miaty dostep do materiatéw w dziedzinie kultury w dostepnych dla nich formach,

b. beda miaty dostep do programéw telewizyjnych, filméw, teatru i innego rodzaju dziatalnosci
kulturalnej, w dostepnych dla nich formach,

. beda mialy dostep do miejsc dziatalnosci kulturalnej lub ustug z nig zwigzanych, takich jak
teatry, muzea, kina, biblioteki i ustugi turystyczne oraz, w miare mozliwosci, beda miaty do-
step do zabytkéw i miejsc waznych dla kultury narodowej".
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Wsrdd srodkéw stuzacych realizacji tego prawa nalezy wymieni¢ racjonalne dostosowania
i uniwersalne projektowanie. Racjonalne dostosowania to ,konieczne i odpowiednie modyfi-
kacje i dostosowania niepociggajgce za soba nieproporcjonalnych i niepotrzebnych obcigzen,
jesli sa potrzebne w okreslonych przypadkach dla zapewnienia osobom z niepetnosprawno-
$ciami mozliwosci egzekwowania i korzystania z wszystkich praw cztowieka i podstawowych
wolnosci”. Przyktadem racjonalnego dostosowania moze by¢: tekst tatwy do czytania i ro-
zumienia, osoba wspierajaca, dluzszy czas na wykonanie czynnosci.

Uniwersalne projektowanie odnosi sie do takich rozwigzan, produktéw, srodowisk, progra-
mow i ustug, ktére sg uzyteczne dla wszystkich ludzi, w jak najszerszym zakresie, bez potrzeby
adaptadji lub specjalistycznych zmian — w kazdym wieku, z r6znymi mozliwosciami, umiejet-
nosciami i stopniem sprawnosci. Podstawowym zatozeniem podczas projektowania produktu
jest mozliwos¢ jego uzytkowania przez wszystkich ludzi, przy uwzglednieniu uzycia osobistych
pomocy technicznych, takich jak woézki, aparaty stuchowe i inne. Wedtug tej zasady nie powin-
na pojawiac sie koniecznos$¢ dodatkowej adaptacji produktu do potrzeb poszczegéinych grup
0s0b z niepetnosprawnosciami. Nie nalezy ustanawia¢ rozwigzan przeznaczonych specjalnie
dla 0s6b z niepetnosprawnosciami, cho¢ nie wyklucza sie urzadzen pomocniczych dla poszcze-
g6lnych grup 0s6b z niepetnosprawnosciami. Uniwersalne projektowanie jest strategicznym
podejsciem do planowania i projektowania zaréwno produktéw, jak i odpowiedniego otocze-
nia, majacych na celu promowanie spoteczeristwa wtaczajacego wszystkich cztonkéw oraz za-
pewniajgcego im petng réwnosc oraz mozliwos¢ uczestnictwa’.

Artykut 4 Konwencji wéréd zobowigzan ogdélnych nakfada na panstwa strony m.in. obowiazek
,przeprowadzania i promowania badan i rozwoju produktéw, ustug, sprzetu i udogodnien, zapro-
jektowanych w sposéb uniwersalny, wymagajacych minimalnych kosztéw i dostosowania, aby
sprostac potrzebom 0s6b z niepetnosprawnosciami, promowac ich dostepnosc i wykorzystywanie,
oraz promowac projektowanie uniwersalne w opracowywaniu standardéw i wytycznych”. Tak wiec
zasada powinno by¢ takie konstruowanie srodowiska spotecznego, by byto ono dostepne
dla kazdego cztowieka (niezaleznie od wieku, pkci, stanu zdrowia czy sytuacji rodzinnej), bez
koniecznosci jego specjalnego dostosowywania do potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami.

Warto przypomniec jeszcze, ze Konwencja wprowadza definicje komunikacji, ktéra obejmuje
jezyki, wyswietlanie tekstu, alfabet Braille'a, komunikacje przez dotyk, duzg czcionke, dostepne
multimedia, a takze sposoby, srodki i formy komunikowania sie na pismie, przy pomocy stuchu,
jezyka uproszczonego, lektora oraz formy wspomagajace (augmentatywne) i alternatywne,
w tym dostepna technologie informacyjno-komunikacyjna. ,Jezyk” z kolei wedtug Konwencji
obejmuje jezyk mowiony i jezyk migowy oraz inne formy przekazu niewerbalnego.

'® Raport Norweskiego Komitetu powotanego w celu zaprojektowania ustawodawstwa dotyczacego ochrony oséb
niepetnosprawnych przed dyskryminacjg (Norweskie Raporty Oficjalne 2005: 8. Rownos¢ i Dostepnos¢ — Official Nor-
wegian Reports 2005: 8 Equality and Accessibility).
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Pracownicy z niepetnosprawnoscia intelektualna w trakcie wykonywania swoich obowiazkéw (zatrudnienie wspoma-

gane), fot. Leszek Bochenski

PODSUMOWANIE

Jak wynika z powyzszych rozwazan, osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna to bardzo réz-
norodna grupa. Kazda z tych oséb posiada pewne trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym,
jednak nie mozna ich odnosi¢ do catej grupy tych oséb. Odchodzi sie rowniez obecnie od okre-
slania stopni niepetnosprawnosci i tego, czego dana osoba nie potrafi, poniewaz najwazniej-
sze jest okreslenie jej potencjatu, wskazanie mocnych stron, a nastepnie zaproponowanie form
adekwatnego wsparcia do minimalizowania trudnosci w funkcjonowaniu. Zgodnie z nowocze-
snym spojrzeniem na niepetnosprawnos¢, a przede wszystkim z punktu widzenia prawa, kazda
osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna jest podmiotem wszystkich wolnosci i praw czto-
wieka, w tym dostepu do kultury. Realizacja tego prawa musi uwzgledniac¢ specyfike niepetno-
sprawnosci intelektualnej i opiera¢ sie na racjonalnych dostosowaniach przestrzeni muzealnej
do potrzeb réznych oséb.
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* Monika Zakrzewska - socjolog, trener biznesu, doradca zawodowy, doradca planowania ka-
riery 0s6b z niepetnosprawnosciami, licencjonowany trener metody Spadochron. Absolwentka
Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego (socjologia), Studiéw Podyplomowych na Uniwersy-
tecie £édzkim (doradztwo zawodowe), Uniwersytetu Warszawskiego (doradztwo i planowa-
nie kariery oséb niepetnosprawnych) oraz Szkoty Treneréw Biznesu Centrum TROP. Od 2004 r.
pracuje dla Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU)
oraz innych organizacji pozarzagdowych dziatajacych w obszarze niepetnosprawnosci i wyklu-
czenia spotecznego. Realizatorka wielu krajowych oraz miedzynarodowych projektéw z zakre-
su szkolen i aktywizacji zawodowej 0séb z niepetnosprawnosciami — m.in. programu Komisji
Europejskiej w ramach inicjatywy Leonardo da Vinci — Conversion. Réwnolegle z projektem Cen-
trum DZWONI w Warszawie koordynowata przebieg projektéw: Wsparcie 0s6b z uposledzeniem
umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym (w tym z zespotem Downa i/lub niepetnospraw-
nosciami sprzezonymi) oraz gtebokim stopniem uposledzenia umystowego Il (realizator: PSOUU),
Edukacja ku samodzielnosci — modernizacja programu przysposobienia do pracy uczniéw ze spe-
¢jalnymi potrzebami edukacyjnymi (realizator: Urzad m.st. Warszawy), Trener pracy jako sposéb
na zwiekszenie zatrudnienia 0séb niepetnosprawnych (realizator: PFON). Autorka i wspotautorka
ksigzek, raportéw oraz artykutéw prasowych dotyczacych rynku pracy dla oséb z niepetno-
sprawnoscia. Autorka i realizatorka szkolen z zakresu zatrudnienia wspomaganego dla ponad
350 pracownikéw administracji samorzadowej, instytucji pomocy i integracji spotecznej oraz
organizacji pozarzadowych (m.in. dla starostw powiatowych w Piszu i Pile, K&t Terenowych
PSOUU, Fundacji Aktywnej Rehabilitacji, Towarzystwa Pomocy Gtuchoniewidomym). Wspot-
pracownik komercyjnych firm szkoleniowych (m.in. WYG International, Centrum Doradztwa
Europejskiego). Cztonek Stowarzyszenia Doradcéw Szkolnych i Zawodowych Rzeczypospolitej
Polskie;j.

** Monika Zima-Parjaszewska - doktor nauk prawnych, ukonczyta egzaminem sedziowskim
aplikacje sagdowa, adiunktka w Pracowni Prawa i Kryminologii Akademii Pedagogiki Specjal-
nej w Warszawie, wiceprezeska Zarzadu Gtéwnego Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym, wspétprzewodniczaca Komisji Ekspertéw ds. Oséb z Niepetno-
sprawnosciami dziatajacej przy Rzeczniku Praw Obywatelskich. Specjalistka w dziedzinie praw
cztowieka, prawa konstytucyjnego i antydyskryminacyjnego, w szczegélnosci statusu prawne-
go 0sbéb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ubezwiasnowolnienia. Ekspertka wielu or-
ganizacji pozarzadowych: Polskiego Forum Oséb Niepetnosprawnych, Kampanii Przeciw Ho-
mofobii, Polskiego Towarzystwa Prawa Antydyskryminacyjnego. Autorka wielu publikacji do-
tyczacych praw cztowieka, zasady réwnego traktowania oraz sytuacji spoteczno-prawnej oséb
z niepetnosprawnosciami. Trenerka antydyskryminacyjna, z zakresu praw cztowieka, przemocy
wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami. Wspétautorka programu szkolen dla oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng - self-adwokatow.



Osoba

Z niepelnosprawnoscia
intelektualna

W muzeum

Monika
Zakrzewska

Monika Zima-
-Parjaszewska

Niniejsze opracowanie prezentuje zasady komunikacji z osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng, wskazuje najwieksze trudnosci i bariery w korzystaniu z muzeum przez takie
osoby, przedstawia racjonalne dostosowania przestrzeni muzealnej do potrzeb tej grupy
spotfecznej, a takze wyjasnia zasady prowadzenia szkolen i zaje¢ z osobami z tym rodzajem
niepetnosprawnosci.

Przyjmujac osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w muzeum, mozna spodziewac sieg, ze
beda one w grupie zorganizowanej, czesto z instruktorem, terapeutg, nauczycielem. Indywidu-
alne wizyty wciaz naleza do rzadkosci. W kazdym przypadku nalezy zapewni¢ takiemu odbior-
cy godne i réwne traktowanie, z uwzglednieniem specyfiki jego funkcjonowania. Najczesciej
wystarcza: znajomos¢ ogolnych zasad obstugi gosci muzeum, kultura osobista, takt i intuicja.

Wizyta grupy 0séb z niepetnosprawnosciami w muzeum moze wigzac sie z pewnymi trudno-
Sciami:

= Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng przyzwyczajone sa do tego, ze ktos je prowadzi
i nimi kieruje. Moze sie okazac¢, ze swoboda i brak organizacji pobytu w muzeum spowoduja
brak uczestnictwa w kulturze tych oséb, poniewaz same nie bedga potrafity tego zrobi¢.

= W grupie zwiedzajacych moga by¢ osoby o réznych sposobach funkcjonowania. Nie nalezy
kierowac sie wytacznie informacjg o posiadanych orzeczeniach o niepetnosprawnosci tych
0s0b, powinno sie raczej dazy¢ do uzyskania informacji na temat ich umiejetnosci i potrzeb
w zakresie méwienia, poruszania sie i czytania. Jesli nie uda sie uzyskac takich danych przed
wizytg gosci w muzeum, warto zaplanowac spotkanie wprowadzajace, podczas ktérego
mozna poznac w rozmowie grupe, zapytac ja o potrzeby, dostrzec jej specyfike, a ponad-
to — przedstawi¢ zasady zwiedzania. Spotkanie takie powinno sie odby¢ w zamknietej sali
z miejscami siedzacymi, w ktorej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna nie bedg sie
rozpraszac i beda miaty komfort.
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= Rozmowa z 0soba z niepetnosprawnoscia intelektualng moze trwac dtuzszej niz w przypadku
0s6b bez tej niepetnosprawnosci. Trzeba o tym pamieta¢, planujac czas spotkania, warszta-
tow czy zwiedzania muzeum.

= Uwaga, koncentracja i percepcja u 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng moga by¢ wy-
bidrcze i krétsze. Warto zatem zaplanowad rézne scenariusze zwiedzania muzeum czy zajec
warsztatowych. Warto tez zapyta¢ odbiorcéw, czy wola zobaczy¢ wiecej, ale mniej doktad-
nie, czy mniej, za to bardziej szczegétowo.

= Jesli istnieje taka mozliwos¢, warto wzbogaci¢ komunikat o elementy graficzne, np. opowia-
dajac o jakims miejscu, nalezy pokazac jego zdjecie. Czytelne piktogramy s3 tez bardzo po-
mocne, poniewaz pozwalajg osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng szybciej odnalez¢
w budynku szatnie czy toalete.

= Jedli przeszkadza nam zachowanie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, np. to, ze za
duzo méwi podczas zwiedzania wystawy, nalezy jej o tym powiedzie¢ wprost i wyjasnic, na
czym polega problem. Mozna tez zaproponowac wyjasnienie czegos dodatkowo po zakon-
czeniu zwiedzania.

Ponadto nalezy pamietac o ogdlnych zasadach kontaktu z osobg z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna™:

1. Traktujrozmoéwce w sposéb adekwatny do jego wieku

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng czesto traktowane sg jak dzieci, niezaleznie od wie-
ku. Nie nalezy zwracac sie do dorostej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng z uzyciem
formy ,ty’, mimo ze w taki sposob najczesciej méwig do nich ich instruktorzy i terapeuci. Taka
forma kontaktu jest mozliwa tylko po ustaleniu wspdlnych zasad komunikacji obowiazujacych
wszystkich uczestnikow wydarzenia. Nalezy tez unika¢ protekcjonalizmu i porozumiewac sie
z tg osoba tak jak z kazdym dorostym. Pamietaj o formach grzecznosciowych.

2. Zanim pomozesz - zapytaj

Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng wolniej przyswaja nowe wiadomosci i moze miec
problem z wykorzystaniem swojej wiedzy oraz umiejetnosci, ale chce i powinna by¢ traktowana
jak niezalezny cztowiek. W znajomym otoczeniu moze radzi¢ sobie bardzo dobrze, bo dziata
wedtug statego, znanego jej schematu. W obcym budynku, na ulicy, ktérej nie zna, wérdd ob-
cych ludzi, w muzeum moze poczuc sie zagubiona i przestraszona. Zanim jednak udzielisz jej
pomocy, zapytaj czy zyczy sobie twojego wsparcia.

3. Ostrzegaj i podpowiadaj, ale nie decyduj
Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng sama chce decydowac o tym, co chce/moze robi¢,

' Na podstawie Metody komunikacji, zachowania sie i obstugi 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng - klientéw
instytucji publicznych. Materiaty informacyjno-instruktazowe dla pracownikéw urzedéw miast, gmin, dzielnic oraz innych
instytucji publicznych, PSOUU, Warszawa 2012.
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a czego nie. Jesli zabroni sie jej uczestnictwa w jakim$ wydarzeniu, zaleci sie powstrzymanie od
wykonania jakiej$ czynnosci albo sprzeciwi sie jej prosbie, nalezy wyjasni¢ powody, np. powotu-
jac sie na jej bezpieczenstwo, przepisy prawne itp. W przeciwnym razie osoba z niepetnospraw-
noscia intelektualng moze uznac, ze bez powodu ograniczasz jej prawo do samodzielnosci, i po-
czuje sie skrzywdzona. Dlatego wazne jest precyzyjne wyjasnienie zakazéw obowiazujacych
w muzeum lub zasad wspotpracy.

4, Taktownie inicjuj kontakt fizyczny

Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng — podobnie jak osoby z innymi rodzajami niepet-
nosprawnosci i osoby bez niepetnosprawnosci — posiada strefe intymna. Dotykanie podczas
pierwszego spotkania (np. klepanie po plecach, chwytanie za dton, obejmowanie za ramiona)
moze by¢ dla osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng niemite, moze jg wystraszy¢ albo
nastawi¢ negatywnie do dalszych kontaktéw. Zdarza sie rowniez zachowanie zupetnie od-
wrotne, tj. zbytnia otwartos¢ na kontakt fizyczny — np. gdy osoba z niepetnosprawnoscia chce
usciska¢, ucatowac rozmowece, uznajac jego zyczliwosc za przejaw sympatii, a nawet przyjaz-
ni. W takich sytuacjach kazdy ma prawo sie wycofac i stanowczo poprosic, aby osoba z niepet-
nosprawnoscia intelektualna tego nie robita, gdyz takie okazywanie emocji z jej strony moze
by¢ krepujace.

5. Méw zawsze wprost do osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng

Podczas rozmowy nalezy zwracac sie zawsze bezposrednio do osoby z niepetnosprawnoscia in-
telektualna, a nie do jej towarzysza. Instruktor, osoba wspierajaca, asystent zwykle sam wie, kie-
dy wihaczy¢ sie do konwersacji. Jesli nie mozna zrozumie¢ odpowiedzi udzielonej przez osobe
z niepetnosprawnoscia intelektualng albo nie jest ona styszalna, nalezy poprosic¢ o powtdrzenie.

ZASADY KOMUNIKOWANIA SIE Z OSOBA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

1. Uzywaj swojego zwyktego tonu i natezenia gtosu.

2. Nawiaz dobry emocjonalny kontakt z osobag, tak aby poczuta sie ona bezpiecznie.

3. Staraj sie formutowac wypowiedzi w sposob jasny i klarowny. Uzywaj prostych stow, unikaj
abstrakcyjnych poréwnan i skomplikowanej skfadni.

4. Powtarzaj polecenia, méw prostym jezykiem, odwotuj sie do konkretéw z zycia codziennego.

5. Pamietaj, ze mozesz zapyta¢, czy zostates dobrze zrozumiany, a nawet poprosi¢ o powtoérze-
nie komunikatu.

6. Pamietaj, ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng moze mie¢ tendencje do zgadzania
sie z tym, co méwimy, czy odpowiadania ,tak” na nasze pytania, dlatego dla pewnosci po-
nownie zadawaj pytanie innymi stowami.

7. Unikaj poprawiania wypowiedzi rozméwcy czy korczenia zdan za niego, chyba ze bedzie to
osoba stabo komunikujaca sie i twoje stowa beda pomagaly jej przedstawi¢ swoje zdanie.
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Dostep do débr kultury dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng bedzie petny i skutecz-
ny tylko wtedy, gdy zapewni sie racjonalne dostosowania i uniwersalne projektowanie ustug,
produktow itp.

DOSTEP DO INFORMACJI, CZYLI JAK PRZYGOTOWYWAC KOMUNIKATY @
DLA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA @E

Dostepnos¢ informacji publicznej jest jednym z praw czlowieka zagwarantowa-

nych w konstytucji oraz aktach prawa miedzynarodowego. Obok informacji publicznej nalezy
jednak dostrzec informacje dotyczace réznych sfer zycia spotecznego, np.: edukacji, mediow,
pracy, ofert zawodowych. W odniesieniu do 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualna dostep
do informacji warunkuje czesto korzystanie z innych praw. Termin,,dostepnos¢” bywa potocznie
rozumiany jedynie jako dostepnos¢ architektoniczna i odnoszony jest do 0s6b z niepetnospraw-
noscig fizyczna. Tymczasem przez pryzmat dostepnosci nalezy patrze¢ na wszystkie sfery
zycia spotecznego. Dostepnosc¢ informacji podkreslona zostata w Konwencji o prawach oséb
z niepetnosprawnosciami, szczegdlnie w art. 9i 21, ktére stanowig o wolnosci wypowiadania sie
i wyrazania opinii oraz dostepie do informacji, w tym o ,dostarczaniu osobom z niepetnospraw-
nosciami informacji przeznaczonych dla ogétu spoteczenistwa, w dostepnych dla nich formach
i technologiach, odpowiednio do réznych rodzajéw niepetnosprawnosci, na czas i bez dodat-
kowych kosztédw". Przepisy te obligujg podmioty prowadzace dziatania wspierajace na rzecz tej
grupy os6b do opracowania takiej formuty przekazu, ktéra umozliwitaby jej percepcje informacji.

Préba znalezienia najbardziej przystepnego sposobu docierania z waznymi informacja-
mi do osé6b z niepelnosprawnoscia intelektualng sg publikacje w jezyku tatwym do czy-
tania (easy-to-read). Jezyk fatwy to sposdb prezentowania informacji w formie przystepne;j
dla odbiorcéw o réznorodnych potrzebach. Przekaz tekstowy formutuje sie tak, aby pozwalat
on osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng zapoznac sie z informacjami i je zrozumied.
Standardy dotyczace tworzenia dostepnej informacji zostaty sformutowane przez organizacje
Inclusion Europe. Precyzujg one, jak powinna wyglada¢ informacja pisana, elektroniczna (strony
internetowe, ptyty CD), audio oraz wideo. Informacja w standardzie ,tekst tatwy do czytania”
obejmuje zaréwno dobor stéw czy sposdb formutowania zdan, jak i rodzaj oraz rozmiar uzytej
czcionki, kompozycje tekstu na stronie, uzycie zdje¢, ilustracji i symboli. Zgodnie z europejski-
mi standardami tekst tatwy powinien by¢ opatrywany logotypem przedstawiajacym cztowieka
czytajacego i pokazujgcego gest OK (patrz wyzej).

Jedna z zasad tworzenia ,tekstédw tatwych do czytania” jest wspottworzenie ich wraz z osobami
z niepetnosprawnoscia intelektualna. Osoby te moga uczestniczy¢ w wyborze tematu, procesie
tworzenia informacji, a takze w sprawdzaniu, czy informacja jest wystarczajaco tatwa do zrozu-
mienia. Zasady dotyczace postugiwania sie jezykiem tatwym sg dostepne w publikacji Informa-
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¢ja dlawszystkich. Europejskie standardy przygotowania tekstu fatwego do czytania i zrozumienia?.
W Polsce jedyna organizacjg przygotowujaca teksty tatwe do czytania i rozumienia jest PSOUU.

Broszury w tekscie fatwym

Warto réwniez podkresli¢, ze standardy ,tekstu tatwego do czytania” sg uzyteczne w formuto-
waniu przekazu nie tylko dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, ale takze dla tych, dla
ktorych jezyk informacji nie jest pierwszym jezykiem, lub dla oséb, ktére z innych powodéw
(np. urazu powypadkowego) maja trudnosci z czytaniem.

1. Poznaj odbiorcéw tekstu, ich zdolnosci do przyswajania nowych informacji i potrzeby ko-
munikacyjne.
2. Jesli to mozliwe, zaangazuj osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w proces redagowa-
nia informacji, tekstu, przekazu skierowanego do nich.
3. Uzywaj prostego jezyka:
= usun z tekstu zbedne szczegdty, pozostaw tylko najwazniejsze informacje,
= nie uzywaj stébw zargonowych, branzowych, opisujacych szczegoéty techniczne, skrétéw,
stow zaczerpnietych z jezykdw obcych,
= uzywaj prostych zdan pojedynczych, unikaj zdan wielokrotnie ztozonych,
= uzywaj prostej interpunkcji, unikaj srednikéw, dwukropkoéw, mysinikow, zbyt wielu
przecinkow,
= w tekscie zwracaj sie bezposrednio do czytelnikéw,
= uzywaj cyfr zamiast stow,
= nie uzywaj duzych liczb i wyrazen procentowych - zamiast, 5" napisz,, kilka",

2 Informacja dla wszystkich. Europejskie standardy przygotowania tekstu fatwego do czytania i zrozumienia, BON,
Warszawa 2010.
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jasno okresl, co trzeba zrobi¢ z dang informacja, np. zapamietaj, przekaz rodzinie,
odpowiedz.

4. Rozplanuj tekst i rysunki na stronie zgodnie z zasadami:

uzywaj duzej czcionki — co najmniej 12 pkt dla zwyktego tekstu i co najmniej 14 pkt
dla tytutéw, Srédtytutdw oraz waznych informadji,

uzywaj czcionki prostej, tzw. bezszeryfowej (np. Arial lub Univers), bez ozdobnikéw,

nie uzywaj czcionki w kolorach biatym i z6ttym,

jesli stosujesz papier kolorowy, upewnij sie, czy jest widoczny kontrast miedzy nim
a czcionka,

informacje drukuj na papierze matowym, ktéry nie daje odblasku, i na tyle grubym, aby
tekst nie prze$witywat na drugg strone,

nie wpisuj tekstu bezposrednio nad zdjeciem lub rysunkiem,

unikaj wiekszych fragmentoéw tekstu pisanych wielkimi literami, pochytym drukiem lub
podkreslonych,

informacje bardzo wazne ujmij w ramke i zaznacz pogrubiong czcionka,

nie formatuj tekstu, pozostaw prawy brzeg niewyréwnany,

nie przenos stbw za pomocg myslinika,

zdanie rozpocznij i zakoncz na tej samej stronie,

zastosuj przejrzysty spis tresci i wyrazne nagtowki, tytuty oraz srédtytuty.

5. Wspieraj tekst ilustracjami:

wybieraj ilustracje (zdjecia, rysunki, symbole), ktére najlepiej objasniaja tekst — kluczowe
stowo lub ideg,

wyraznie zaznacz, ktéra czes¢ tekstu odnosi sie do danego rysunku,

nie uzywaj zbyt wielu symboli, z wyjatkiem sytuacji gdy wiesz, Zze osoby czytajace tekst
swobodnie sie nimi postuguja,

ilustracje umieszczaj w jednej linii z tekstem, ktérego dotyczg, a nie powyzej lub ponizej
stow,

uzywaj rysunkéw prostych, ale nie dziecinnych czy protekcjonalnych, nie powinny one
zawierac zbyt wielu detali, powinny by¢ bez cieniowania,

uzywajac zdje¢, pamietaj, ze najbardziej przyciagaja wzrok te, na ktérych jest twarz
(np. obok tekstu warto umiescic fotografie jego autora).

6. Jesli mozesz docierac z informacjami do odbiorcéw z niepetnosprawnoscia intelektualna
przy wykorzystaniu nowoczesnych technologii dzwiekowych i obrazkowych (nagrania,
filmy na ptytach CD i DVD, pliki przesytane przez internet) zamiast druku, réb to jak najcze-
sciej, bo wiele 0s6b z tym rodzajem niepetnosprawnosci woli (lub moze) stuchac i ogladac
niz czytac. Pamietaj jednak, aby nagrania byty krétkie i zawieraty najwazniejsze informacje.
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Zgodnie z europejskimi standardami tekst tatwy powinien by¢ opatrywany
logotypem przedstawiajacym cztowieka czytajacego i pokazujacego gest OK!

Przyktad tekstu fatwego do czytania na podstawie zapiséw regulaminu muzeum:

Teren muzeum jest monitorowany

Na teren muzeum nie wolnho wnosi¢
duzych bagazy i plecakow

Zakaz palenia papierosow
na terenie muzeum

JAK PROWADZIC SZKOLENIA/WARSZTATY DLA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA??

Osoby wspierajace

W procesie nauczania i szkolenia 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng niezwykle istotny jest
udziat oséb wpierajacych. Nie musza to by¢ instruktorzy czy terapeuci, warto zacheci¢ do wspot-
pracy studentéw, wolontariuszy. Po pierwsze, wspieraja oni prowadzacego podczas pracy w ma-
tych grupach, np. moderujac dyskusje lub aktywizujac uczestnikdw. Po drugie, wzmacniaja po-
przez swoja obecnos¢ osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére czesto niepewne swojego
zdania i siebie ucza sie odwagi oraz przekonuija sie, ze moga rozmawiac zinnymi na wazne tematy.
Po trzecie, udziat oséb wspierajacych w szkoleniach podnosi ich swiadomos¢ - umozliwia spojrze-
nie na osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng z perspektywy godnosci i praw cztowieka.

Trzeba przekonac osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, ze osoby wspierajgce maja taki
sam status uczestnika zaje¢ jak oni. To znaczy, ze podczas zaje¢ wszyscy sie ucza i wszyscy pracuja.
Nie dopus¢ do podziatu grupy na,my”i,oni”. Oczywiscie, osoby wspierajace maja swoje dodatko-
we zadania - obserwuja uczestnikéw zajec, zwracajac uwage na ich zachowanie, reakcje, poziom

3 M. Zima-Parjaszewska, Do osoby prowadzqcej zajecia [w:] Scenariusze zajec dla self-adwokatéw. Poradnik metodycz-
ny dla profesjonalistow, Warszawa 2014, 5.9 i n.
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zrozumienia tematu i zainteresowanie nim. Wspierajg w udzieleniu odpowiedzi, jesli osoba z nie-
petnosprawnoscia tego potrzebuje. Podczas pracy w grupach zadaja dodatkowe pytania, pobu-
dzajagc aktywnos¢ uczestnikow. Prowadzac zajecia, musisz wspdtpracowac z osobami wspieraja-
cymi. Nie lekcewaz ich zdania i spostrzezen, mozecie wymienia¢ dyskretnie swoje uwagi.

Pamietaj! Dobrego wspierania trzeba sie uczy¢. Przygotuj wczesniej tych, ktérzy mogliby wzigc
udziat w zajeciach jako osoby wspierajace. Wyttumacz im, ze chodzi o pobudzenie inicjatywy
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualna. Osoby wspierajace powinny zna¢ tematyke zaje¢,
ale nie zdradzaj im wszystkich szczegotéw. Jesli uda ci sie nawigzac dtuzsza, statg wspotprace
z tymi osobami, wtaczaj je do opracowywania planu zajec¢ - ich obserwacje i uwagi beda dla
ciebie bardzo cenne.

Szkolenie dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

Metody pracy

Zajecia moga by¢ prowadzone z wykorzystaniem réznorodnych metod szkoleniowych: mini-
wyktadu, dyskusji, pracy indywidualnej, pracy w grupie, burzy mézgéw, wypowiedzi indywi-
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dualnej na forum, odgrywania rél w scenkach rodzajowych. Ich konkretne zastosowanie odnaj-

dziesz w scenariuszach. Specyfika ich wykorzystania w pracy z osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng polega na tym, ze:

czas przeznaczony na wykonanie zadan/czynnosci moze by¢ dtuzszy,

instrukcje wykonania zadania/¢wiczenia nalezy wprowadza¢ w kilku etapach,

opisujac zadanie/¢wiczenie, nalezy postugiwac sie wieloma przyktadami,

planujac zadanie/¢wiczenie, nalezy uwzgledni¢ umiejetnosci i mozliwosci poznawcze kaz-
dej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna; jesli kto$ nie potrafi pisa¢ lub czyta¢, a ¢wi-
czenie wymaga akurat tych umiejetnosci, mozna podzieli¢ uczestnikdw/uczestniczki w taki
sposéb, by wspierali sie nawzajem,

osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng moga nie mie¢ duzego doswiadczenia zyciowe-
go, do ktérego mozna sie odwotywac¢ w omawianiu konkretnych tematéw, dlatego w roz-
mowie z nimi mozna wykorzystywac np. historie znane z medidéw, artykuty prasowe, do-
Swiadczenie oséb wspierajacych,

duzy nacisk nalezy potozy¢ na element dramy w podejmowanych zagadnieniach (mozliwos¢
Jprze¢wiczenia” zdobytej wiedzy np. w scenkach rodzajowych), co jest bardzo waznym ele-
mentem pracy z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualna; podczas zaje¢ nalezy stwo-
rzy¢ warunki do wystepowania 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w omawianych
sprawach,

kazda z metod pracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng powinna mie¢ ciekawg
oprawe, powinna zainteresowac uczestnikéw zaje¢, np. do zadania w mniejszych grupach
mozna wykorzysta¢ formute teleturnieju telewizyjnego, konkursu, krzyzéwki czy kalamburéw.

Prowadzac zajecia, musisz pamieta¢ o podstawowych zasadach komunikacji z osobami z nie-

petnosprawnoscia intelektualng wskazanymi powyzej oraz o ponizszych wskazéwkach:

S L e

ABC Gosc¢ niepetnosprawny w muzeum, cz.2

. Uzywaj prostego jezyka, ale wprowadzaj specjalistyczne stownictwo i ttumacz jego znacze-

nie.

Mniej mow, wiecej pytaj, ale nie przestuchuj.

Staraj sie zadawac pytania otwarte.

Upewnij sie, ze zostates zrozumiany.

Udzielaj informacji zwrotnych.

W kazdej grupie sg osoby bardziej i mniej aktywne. Postaraj sie kierowa¢ pytania nie tylko
do catej grupy (,jak myslicie’, ,powiedzcie”), ale takze bezposrednio do konkretnych oséb,
zwracajac sie do nich np. po imieniu.

Czekaj na odpowiedz, popro$ innych, by nie odpowiadali i pozwolili wypowiedzie¢ sie oso-
bie, ktéra potrzebuje wiecej czasu lub ma trudnosci komunikacyjne.

Prowadz zajecia tak, by kazda osoba miata mozliwos¢ osiggniecia sukcesu.
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Przerwy

Proponowany czas zaje¢ nalezy dostosowac do grupy, jednak nie powinny one trwac wiecej niz
90 minut jednorazowo. Jesli robisz przerwe, po powrocie przypomnijcie wspdlnie, co dziato sie
przed przerwa. Proponuj przerwe z uwzglednieniem biegu zaje¢, napiecia, tematu.

Dobre wspieranie

Warto zorganizowac spotkanie, podczas ktérego osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna
opowiedza, jakiego wsparcia potrzebuja, na czym im zalezy w kontakcie z tobg i innymi oso-
bami biorgcymi udziat w zajeciach. Dobre wspieranie oznacza wstuchiwanie sie w gtos osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng, budowanie w niej poczucia wartosci, ttumaczenie $wiata,
motywowanie, wskazywanie mozliwosci. Jak tego dokona¢?

1. Uwierz w osobe z niepetnosprawnoscia intelektualna — w jej mozliwosci, potencjat i prawo
do samostanowienia.

2. Stuchaj i pomagaj powiedzie¢ osobie z niepetnosprawnoscia intelektualna to, co ona chce
powiedziec, a nie méw tego, co sam myslisz.

3. Badz prawdziwie zainteresowany zyciem osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.

4. Staraj sie wspierac tak, by osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng wykonywata rézne
czynnosci samodzielnie.

5. Czuwaj, ale nie wyprzedzaj mysli i dziatart osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

6. Przedstawiaj rézne mozliwosci wyboru, ich prawdopodobne konsekwencje, ale nie narzucaj
swojego zdania.

7. Respektuj zdanie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna, pomagaj je zrealizowac.

8. Pozwdl osobie z niepetnosprawnoscia na popetnianie btedéw.

9. Buduj wzajemne zaufanie.

ZAKONCZENIE

Podsumowanie zaje¢ pozwoli ci upewnic sie, czy wszyscy uczestnicy zrozumieli ich tres¢ i za-
pamietali, co sie na nich wydarzyto. Dobrym sposobem jest skierowana do uczestnikéw prosba
o przypomnienie po kolei tego, co dziato sie na zajeciach — poczawszy od wejscia do sali. Staraj
sie nie pomina¢ zadnego etapu zaje¢, naprowadzaj uczestnikow na konkretne wykonywane
zadanie, np. przypominajac czyjes$ charakterystyczne zachowanie. Wykorzystuj materiaty po-
mochnicze z zaje¢. Podczas podsumowania przypomnij, jak wazne w czasie zajec sg uwaga i sku-
pienie — dzieki nim mozna wiecej zapamietac. Postaraj sie, by zajecia wywieraty realny wptyw
na zycie 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna, by stwarzaty im mozliwosci wykorzystania
w praktyce zdobytych informacji.



Osoba z autyzmem

] W muzeum
Olga Swieza*

Aleksandra
Sztajerwald**

Zapewne kazdy z nas ma doswiadczenie spotkania z osobg zachowujaca sie w odmienny, nie-
standardowy i nieoczekiwany sposéb. By¢ moze postepowanie tej osoby wzbudzito nasz nie-
pokoj wynikajacy z tego, ze nie rozumielismy powoddw tych zachowan. Poznanie autyzmu jest
pierwszym krokiem do zrozumienia go.

WIZYTA W MUZEUM

Stoje przed ogromnymi drzwiami. Ciekawe wzory przy klamce. Nie moge przestac na nie patrzec,
chwile przystaje i przyglqgdam sie. Niespodziewanie czuje, ze ktos mnie dotyka w ramie — gwattowny
dreszcz, odskakuje. Za mnq czekajq inni ludzie, zeby wejs¢ do muzeum.

Wchodze, w srodku nagle stysze wiele dzwiekdw, choc nie widze zbyt wielu os6b, dzwiek sie odbija
od scian, przez chwile obezwtadnia moje zmysty, zastaniam uszy, zamykam oczy, oddycham gto-
sno, przyzwyczajam sie. Wewnqtrz czeka na mnie reszta grupy. Trzeba jeszcze czekad, choc jest juz
16:00, a mielismy is¢ o 16:00, lubie punktualnosc.

Przyszta pani przewodnik. Idziemy zwiedzac. Trudno mi zrozumie¢ stowa oprowadzajqcej nas pani
- chaos mieszajqcych sie dZzwiekéw. Troche sie denerwuje, ze nie wiem, co doktadnie bedziemy ro-
bi¢, ale ide za grupg. Wchodzimy po wysokich schodach, zndw nie moge sie oprze¢, zeby nie patrzec
na wzory — tym razem na poreczy schoddw, fascynujqce. Ide powoli, przyglgdam sie. Wchodzimy
do mniejszej sali, co za ulga — zupetnie inny dzwiek, wreszcie cos moge zrozumiec, gtosy nie nakta-
dajgq sie juz na siebie. Podchodzimy do obrazu. Jest bardzo duzy, ogromna ztota rama, znéw wzory,
powyginane linie, patrze, jak biegng. Pani méwi o obrazie, nie widze tego, o czym opowiada. Widze
tylko kolorowe kropki, miliony malutkich kropek w réznych kolorach, niepokojq mnie, nie widze tam
drzewa, altany, ludzi — widze kropki. Widze tez, jak jest namalowany, chciatbym dotknqc farby. Ale
pamietam, aby nie dotykac, tylko nie dotyka¢. Pani cierpliwie ttumaczy, co jest namalowane, zaczy-
nam to widzie¢. Ludzie wyglqdajq jak kleksy. Ciekawe... Nagle zauwazam inny obraz. O, ten obraz
jesttadny!” - méwie zachwycony, z radosci zaczynam podskakiwad. Stysze gtos pani: ,Ten obraz jest
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bardzo smutny.... A mnie bardzo sie on podoba, bo jest szary, uwielbiam szary kolor. Bardzo lubie
ten kolor, bo lubie szare koty. Ale nie lubie zielonego.
Kuba, 17 lat, autyzm

CZYM JEST AUTYZM

Warsztaty dla 0séb z autyzmem w Zachecie — Narodowej Galerii Sztuki, fot. Karolina Iwanczyk

CZYM JEST AUTYZM

Autyzm jest obecnie najczesciej wystepujagcym zaburzeniem rozwoju u dzieci. Jego objawy
ujawniaja sie we wczesnym dziecinstwie i — co wazne - towarzysza cztowiekowi przez cate zy-
cie. Wedtug aktualnych danych szacuje sie, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu (z ang. Autistic
Spectrum Disorder — ASD) wystepujg w Polsce u okoto jednego na 150 dzieci. ONZ oficjalnie
uznata autyzm za jeden z najpowazniejszych probleméw zdrowotnych swiata obok raka, cu-
krzycy i AIDS. Wedtug amerykanskiego Centrum Zwalczania i Zapobiegania Chorobom (Cen-
ters for Desease Control and Prevention) autyzm wykrywany jest u jednego dziecka na 88 (dane
22014 r.). Wystepuje czterokrotnie czesciej u chtopcdw niz u dziewczat. Z roku na rok zwieksza
sie liczba o0séb, u ktérych diagnozowane sa zaburzenia ze spektrum autyzmu. Jest to zwigzane
z czestszym jego wystepowaniem, a takze z coraz wczesniejszym i bardziej precyzyjnym jego
wykrywaniem.
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Autyzm nie jest chorobg - jest catosciowym zaburzeniem rozwoju. Catosciowym, bo dotyka
kazdego obszaru funkcjonowania. Nie jest tez identyczny dla wszystkich — kazda osoba ze
spektrum autyzmu jest zupetnie inna. Cechami wspdlnymi dla wszystkich sg jednak problemy
w zakresie: umiejetnosci spotecznych, komunikowania sie i wyobrazni oraz przejawiania ten-
dencji do schematycznych i powtarzalnych zachowan czy specyficznych zainteresowan. U oséb
z autyzmem moga wspotwystepowac takze inne niepetnosprawnosci, np. dysfunkcje wzroku,
stuchu, niepetnosprawnosc ruchowa. Moze on réwniez towarzyszy¢ ludziom ze zdiagnozowa-
nymi innymi zespofami genetycznymi.

™ - =d®
Warsztaty dla rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu prowadzone w Zachecie - Narodowej Galerii

Sztuki, fot. Maciej Pietrasiewicz

SPEKTRUM AUTYZMU = SPEKTRUM ZACHOWAN

Spektrum autyzmu to réznorodnos¢ w funkcjonowaniu i rézny stopien nasilenia trudnosci.
Od bardzo powaznych - zwigzanych z unikaniem kontaktu wzrokowego i fizycznego, brakiem
mowy, powaznymi problemami w nabywaniu nowych umiejetnosci - do mato nasilonych,
obejmujacych najczesciej problemy z rozumieniem sytuacji spotecznych i adekwatnym na nie
reagowaniem oraz rozumieniem emocji i zachowania innych oséb. Te ostatnie wymienione ce-
chy odnoszg sie najczesciej do oséb z zespotem Aspergera.
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Rézna gtebokosc problemoéw w rézny sposéb bedzie zatem wptywac na funkcjonowanie kazdej
z 0s6éb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jej sposéb uczenia sie i rozumienia otaczajacego
Swiata. Moze byc¢ to trudne do zrozumienia dla wielu ludzi, ktérzy moga oczekiwac, ze osoby
z okreslonym zaburzeniem beda sie zachowywa¢ w bardzo podobny sposéb. Osoby ze spek-
trum autyzmu maja swoje problemy, ale tez mocne strony. Podobnie jak ludzie o typowym roz-
woju majg réwniez swoje indywidualne potrzeby. Niektére z tych oséb dos¢ dobrze radza sobie
z zadaniami zycia codziennego, ale wiele sposréd nich ma gtebokie problemy i potrzebuje du-
zego wsparcia przez cate zycie. Warto jednak zaznaczy¢, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu
nie sg jednoznaczne z niepetnosprawnoscia intelektualna. Wedtug statystyk 50-70% dzieci z tg
diagnoza pozostaje w normie intelektualne;j'.

RELACJE SPOLECZNE

Zaréwno dawniej, jak i teraz musze ustawiac oczy w specjalny sposéb, by méc wyraZznie widzie¢. Nie
moge patrzec wprost, tylko spoglgdac z boku. Raczej rzucam okiem niz zatrzymuje wzrok. Kontakt
wzrokowy taki, jakiego chcq terapeuci, nie udaje sie.

Dietmar Zoller

Autyzm powszechnie kojarzony jest z izolowaniem sie od innych i unikaniem kontaktu z nimi.
Tymczasem nie zawsze tak to wyglada. Prawda jest, ze ludzie z autyzmem maja problemy
z uczestnictwem w sytuacjach spotecznych — zaréwno z dorostymi, jak i z dzie¢mi. W relacji
z 0soba z autyzmem mozna odnies¢ wrazenie, ze nie jest ona nami zainteresowana. Wynika to
gtéwnie z trudnosci z nawigzywaniem i podtrzymywaniem kontaktu wzrokowego. Czesto jest
on bardzo krotki i nasz rozméwca moze tylko zerkad na nas lub sprawiac wrazenie, ze nie patrzy.
Nie znaczy to jednak, ze nas nie stucha.

Osoba z autyzmem moze miec tez problem z zainicjowaniem kontaktu, a gdy go inicjuje
- nierzadko robi to w nieadekwatny sposéb, np. podchodzi zbyt blisko, bardzo dtugo sie nam
przyglada. Moze mie¢ réwniez trudnosci w podtrzymaniu kontaktu, np. odchodzi od razu po
uzyskaniu odpowiedzi. Osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu moze mie¢ problemy z ro-
zumieniem zasad panujacych w grupie i uczestnictwem we wspolnych aktywnosciach.

Ludzie bez ustanku zwracajg mi uwage, ze stoje zbyt blisko i wcigz za nimi chodze, ale trudno jest
domyslic sie, kiedy nalezy za kims chodzi¢ i podtrzymywac rozmowe, a kiedy rozmowa jest skoriczo-
nainalezy ich zostawi¢ w spokoju.

Luke Jackson

' Na podstawie wykfadu prof. Catherine Lord: Nowe podejscia i wyzwania w autyzmie (ASD), materiaty z konferencji
Autyzm od nauki do praktyki, Krakow 2015.
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KOMUNIKOWANIE SIE | WSPOLPRACA

Jesli dorosli zwracali sie bezposrednio do mnie, rozumiatam wszystko, co méwili. Kiedy rozmawiali
miedzy sobq, brzmiato to jak betkot. Stowa, ktére chciatam wypowiedziec, tkwity w mojej gtowie,
ale nie potrafitam ich uwolnic.

Temple Grandin

Problemy w zakresie komunikowania sie z osobami z autyzmem moga dotyczy¢ bardzo réz-
nych aspektow. Czes¢ oséb z autyzmem to osoby niemdwiace, ktdére maja tez problemy w po-
rozumiewaniu sie za pomoca innych naturalnych sposobdw, np. mimiki twarzy, wskazywania
palcem lub gestéw. Chca sie komunikowad, ale czesto nie wiedzg, jak maja to robié. Wsréd zwie-
dzajacych z autyzmem beda osoby méwigce w ograniczony sposéb, np. uzywajace pojedyn-
czych stéw, albo wykazujace dos¢ charakterystyczne zachowanie polegajace na powtarzaniu
stéw lub zwrotéw (tzw. echolalia). Moze by¢ im trudno prowadzi¢ dialog, moga nie wiedzie¢,
kiedy i jak zadawac pytania albo jak na nie odpowiada¢, szczegoélnie gdy skierowane sg one do
catej grupy. Komunikowanie sie ograniczone jest niekiedy tylko do sytuacji, gdy chca zasygna-
lizowac swoje potrzeby, np. proszac o atrakcyjny dla siebie przedmiot.

Osoby méwiace moga natomiast postugiwac sie zbyt powaznym, pedantycznym jezykiem,
koncentrowac sie na wielu szczegéfach i zadawac wiele pytan.

Rozumienie mowy u 0séb ze spektrum autyzmu jest z reguty bardzo dostowne. Nie rozumieja
zatem zartéw, podwdjnego znaczenia stéw, przystéow, poréwnan czy przenosni. Osoby o gteb-
szych problemach w funkcjonowaniu moga miec trudnosci z rozumieniem mowy, szczegdlnie
gdy stéw jest zbyt duzo lub naptywaja zbyt szybko. Osoby z autyzmem oczekuja jasnych, kla-
rownych instrukgji i uporzadkowania, bez uzywania zbyt wielu stéw czy pojec abstrakcyjnych.
Wymagaja zapowiadania i wyjasniania, czego sie od nich oczekuje. W przypadku braku reak-
¢ji na polecenie warto da¢ czas i powtorzy¢ polecenie. Duzym wsparciem jest przedstawienie
informacji w formie wizualnej, np. za pomoca zdje¢, obrazkédw lub prezentacji omawianych
przedmiotow.

ZACHOWANIA | WYOBRAZNIA

Ciggte zmiany, jakim ulegaty przedmioty wokdt mnie, nigdy nie pozwalaty mi sie odpowiednio do
nich przygotowac. Z tego wtasnie powodu ogromnq przyjemnos¢ sprawiato mi wielokrotne powta-
rzanie tych samych czynnosci.

Donna Wiliams
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Osoby z autyzmem w odmienny sposéb myslg i przetwarzajg informacje. W inny sposéb inte-
resuja sie otaczajacym je Swiatem, maja problemy z wyobraznia. Wynikaja z tego bardzo cha-
rakterystyczne dla tej grupy oséb zachowania. Czesto duzo bardziej niz na zabawie zabawkami
dzieci zautyzmem koncentruja sie na pewnych cechach lub szczegétach tych przedmiotéw, np.
obserwuja ich krawedzie czy poruszajace sie elementy, potrzasaja nimi, zeby wywotaé dzwiek
lub wibracje. Osoby postugujace sie mowg maja tendencje do interesowania sie okreslonym
tematem i czesto do niego powracaja. Wykonuja réwniez powtarzalne ruchy, np. kotysza sie,
podskakuja, machaja rekami, klepig sie po udach itp. Trudno jest im szybko i elastycznie dopa-
sowywac sie do zmieniajacej sie sytuacji, zdecydowanie daza do tego, by wszystko dziato sie
w okreslonym porzadku i czujg sie bezpiecznie, kiedy moga korzystac z planu, a aktywnosci sa
im zapowiadane.

REAGOWANIE NA BODZCE

Kolejng cecha charakterystyczng dla oséb ze spektrum autyzmu jest inny sposob przetwarza-
nia bodzcéw sensorycznych ptynacych z otoczenia. To powoduje rowniez, ze sposdb funk-
cjonowania i zachowania tych oséb jest odmienny. Wiele z nich jest nadmiernie wrazliwych,
np. na $wiatto, dzwiek, dotyk, zapach; inne wydaja sie zajete ciggtym poszukiwaniem bodz-
cow, np. dotykaja réznych powierzchni, machaja palcami przed oczami itp.

Na skutek trudnosci sensorycznych w nowych sytuacjach, w duzych zgromadzeniach, gdy poja-
wia sie znacznie wiecej bodzcéw, osoby z autyzmem moga by¢ niespokojne i podenerwowane.
Moga wéwczas wykonywac gwattowne i stereotypowe ruchy, np. podskakiwa¢, kotysac ciatem
badz np. zakrywac uszy, pokrzykiwac lub mrucze¢, zeby odcia¢ sie od zbyt gtosnych dzwiekow.
Takie sytuacje moga rowniez pojawiac sie podczas wizyt w instytucjach kultury.

W obiegowej opinii czesto styszymy, ze osoby ze spektrum autyzmu sg agresywne. Takie my-
Slenie jest niezwykle krzywdzace, poniewaz agresja nie jest specyficzna dla tego zaburzenia.
Owszem, osoby ze spektrum moga wykazywac zaniepokojenie, np. w sytuacjach opisanych po-
wyzej i wynikajgcych m.in. z nadmiaru i chaosu bodzZcéw. Moze to takze wynikac z problemow
w rozumieniu sytuacji lub oczekiwan. Nalezy pamieta¢, ze kazde zachowanie agresywne badz
autoagresywne ma swoja przyczyne i jest reakcja na nia.

POROZUMIEWANIE SIE Z OSOBAMI Z AUTYZMEM

Wiekszos¢ oséb z autyzmem ma powazne trudnosci w porozumiewaniu sie. Podstawowym
problemem jest inicjowanie i podtrzymywanie rozmowy. Cze$¢ 0séb wymaga wsparcia, by mo-
gta zakomunikowac swoje potrzeby czy poprosi¢ o pomoc. Niektérzy méwia bardzo duzo, nie
zawsze na temat i nie zawsze w odpowiednim momencie. W wypadku wielu oséb problemy
moga dotyczy¢ rozumienia pojec abstrakcyjnych, metafor, poréwnan i zartéw, dla innych kto-
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potem jest zrozumienie ztozonych polecen i wypowiedzi. W grupie 0séb z autyzmem znajda sie
réwniez osoby niemdéwiace, ktére moga porozumiewac sie w alternatywny sposéb — uzywajac
zdje¢, obrazkoéw, piktogramow, pisma lub komputera?.

O CZYM POWINIEN PAMIETAC PRACOWNIK MUZEUM

1. Przed planowanymi zajeciami z osobami z autyzmem dowiedz sie, czy sg wsrdd nich osoby
z trudnosciami w porozumiewaniu sie. Popros, by uczestnicy zaje¢ przyniesli ze soba pomo-
ce, ktore wykorzystujag na co dzien do komunikowania sie.
2. Jesdli masz nieznana wczesniej grupe, przed zajeciami lub po pierwszym odczuciu trudnosci
w porozumieniu sie z uczestnikami zapytaj obecne osoby wspierajace (rodzicéw, opieku-
néw lub terapeutéw) o sposéb, w jaki porozumiewajg sie uczestnicy.
3. Pamietaj, ze brak mowy nie jest réwnoznaczny z niepetnosprawnoscia intelektualng i bra-
kiem rozumienia. Moze by¢ tez tak, ze osoby, ktére wypowiadaja wiele stéw i powtarzaja to,
co méwisz, nie rozumieja tego.
4. Opowiadajac o ekspozycji, koncentruj sie na kluczowych stowach. Staraj sie méwic¢ w sposéb
precyzyjny, bez dygresji.
5. Przygotowujac zajecia, w ktérych kazdy bedzie mégt aktywnie uczestniczy¢ na miare swych
mozliwosci:
= zastanéw sie nad podstawowymi poleceniami, pojeciami i materiatami, ktérych bedziesz
uzywad w czasie oprowadzania po ekspozycji czy podczas zaje¢ warsztatowych — dopa-
suj do nich zdjecia, obrazki, piktogramy,

= zalaminuj obrazki do zaje¢ badz sciezek zwiedzania, ktére sie powtarzajg — dzieki temu
beda mniej sie niszczyty; mozesz tez za pomoca samoprzylepnego rzepu przyczepic je
do podktadki (zalaminowanej kartki A4),

Warsztaty dla oséb z autyzmem w Zachecie

- Narodowej Galerii Sztuki, fot. Anna Zdzieborska

2 Jezeli chcesz pozna¢ rézne metody alternatywnej komunikacji, zachecamy do zapoznania sie z dziatalno-
Scig Stowarzyszenia na rzecz Propagowania Wspomagajacych Sposobéw Porozumiewania sie ,Méwi¢ bez Stéw”:
http://www.aac.org.pl/.
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= pozwdl odpowiadac na pytania uczestnikom zajec — przyczep kilka obrazkéw z odpowie-

dziami do podktadki i zadajac pytanie, pokaz je uczestnikowi, by poprzez wskazanie lub
oderwanie i podanie obrazka odpowiedziat na pytanie,

Warsztaty dla oséb z autyzmem w Zachecie — Narodowej Galerii Sztuki, fot. Anna Zdzieborska

= daj mozliwos¢ decydowania o tym, co sie dzieje, co kto$ bedzie robit w ramach zajec

warsztatowych: malowat, przyklejat czy wycinat; zapytaj, co uczestnicy chca robi¢, dajac
na podkfadce dwa obrazki przedstawiajace proponowany wybor — poczekaj, az wskaza
lub podadza ci wybrang aktywnos¢, mozesz im pomac, wyciggajac otwarta dion,

= formutuj polecenia i instrukcje, rbwnoczesnie wspierajac je obrazkami, zdjeciami,

= pozwdl na wyrazanie wtasnych prosb i checi dotyczacych uzywanych materiatéw, np. na-

6z na palete niewielka ilosc¢ farby, potéz obrazek ,farba” przy niemoéwigcym uczestniku
i usigdz niedaleko, wyrazZnie trzymajac wiekszg ilos¢ barwnika — uczestnicy moga dostac
wiecej farby, kiedy podadza obrazek; wiacz opiekundéw, by wspierali uczestnikéw w re-
alizacji swoich présb,

= dowiedz sie, jak dana osoba potwierdza, a jak odmawia czego$ - nie zawsze s3 to kon-

wencjonalne sposoby, takie jak potakiwanie gtowa, czasami bedzie to inny gest, wyraz
twarzy lub zachowanie; pomoze ci to porozumie¢ sie w momentach, kiedy przygotowa-
ne obrazki okaza sie niewystarczajace,

= pamietaj, ze w zajeciach moze uczestniczy¢ osoba, ktéra nie bedzie rozumiata mowy czy
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tez oferowanych jej obrazkéw, wéwczas zawsze mozesz zaproponowac wybdr z konkret-
nych przedmiotéw: farby lub kredki, pedzel lub nozyce, ktére mozna wybra¢, wskazujac
je lub biorac do reki,

= uswiadom sobie, ze brak reakcji na twoje starania moze oznacza¢ brak zrozumienia two-
ich intencji i oczekiwan — to znak, by uprosci¢ swoje wypowiedzi, wesprzec¢ je obrazkiem
lub ostatecznie niewerbalnie zademonstrowac dziatanie, ktérego oczekujemy, i pozwo-
li¢ sie wiaczy¢ uczestnikom zajec.

Proszenie o nozyczki i klej z wykorzystaniem paska zdaniowego (system PECS - Picture Exchange Communication

System)

6. Zacznij od pytan kierowanych do catej grupy. Po kilku pierwszych minutach bedziesz
wiedzie¢, czy uczestnicy potrafig sie zgtosi¢ do odpowiedzi, kto odpowiada, kogo trzeba
aktywizowac¢, kogo wycisza¢, a do kogo kierowac pytania bezposrednio. Sprawdz, co ro-
big uczestnicy, kiedy nic nie moéwisz - czy podejmuja aktywnos¢, zadaja pytania, czy nie sa
w stanie niczego zainicjowac.

7. Dawaj przestrzen i czas na to, by ktos odpowiedziat ci na pytanie lub poprosit o cos. Niekt6-
re osoby z autyzmem potrzebuja wiecej czasu na przetworzenie informacji. Czekaj w milcze-
niu, powtarzanie pytania moze zaczynac ten proces od poczatku.

8. Niektore osoby z autyzmem moga przyjs¢ z wkasnymi narzedziami do porozumiewania sie:
ksiazka komunikacyjna, komunikatorem, tabletem, notesem, tablica literowa. Warto o nie
zapytac lub przejrze¢ je przed zajeciami, by zobaczy¢, czy jest tam potrzebne stownictwo.
Jesli nie ma, korzystaj z wtasnych narzedzi.

9. Zaangazuj opiekunéw i terapeutéw - niech beda wsparciem w twoich zajeciach. Wazne
jest jednak, zeby pytania i wybory kierowane byty bezposrednio do 0séb z autyzmem, nie
za$ do osob wspierajacych.

10. Jesli zwiedzajacy z autyzmem zadaje duzo tych samych pytan lub domaga sie potwierdza-
nia tych samych informacji, mozesz je zapisac, a nastepnie sie do nich odwota¢. Wiekszos¢
0s6b z autyzmem dobrze reaguje na informacje w formie wizualnej, np. zapisane, przedsta-
wione w formie zdje¢, rysunkdéw lub znakéw graficznych, takich jak piktogramy.
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PROPOZYCJE ROZWIAZAN

Autyzm to cate spektrum zachowan, co oznacza, ze rézny moze by¢ poziom: umiejetnosci mo-
wienia (od braku mowy do prowadzenia rozmowy), zachowania (od bardzo nieadekwatnych,
dziwacznych do takich, w ktérych ta odmiennos¢ jest bardzo subtelna), wrazliwosci na bodzce
(od bardzo wysokiej do potrzeby bardzo silnej stymulacji) itd. Dlatego w kontaktach z osobami
z autyzmem najwazniejsze jest bycie otwartym i elastycznym. Pomimo tak duzej ré6znorodno-
$ci zostaty wypracowane uniwersalne pomysty na pomoce, ktére moga utatwic¢ osobie z auty-
zmem korzystanie z oferty instytucji kultury.

Ponizej przedstawiamy kilka przyktadéw takich pomocy. Wiekszos¢ z nich powstata na bazie
rozwigzan stosowanych za granicg, a ich polskie odpowiedniki zostaty przetestowane przez
grupe 0s6b z autyzmem oraz skonsultowane z pracownikami instytucji kultury w ramach pro-
jektu Kultura przyjazna osobom z autyzmem?® realizowanego przez Fundacje SYNAPSIS w 2013 r.
Rozwiazania zostaty wprowadzone m.in. w Zachecie — Narodowej Galerii Sztuki, Centrum Na-
uki Kopernik, Muzeum Patacu Kréla Jana Ill w Wilanowie, a takze w Teatrze Baj. W ponizszym
zestawieniu bedziemy prezentowac je jako przyktady dobrych praktyk. Wszystkie omawiane
materiaty sg dostepne na stronach internetowych wymienionych wyzej placéwek. Zachecamy
do czerpania z tych rozwigzan i wykorzystywania ich w codziennej pracy Paistwa instytucji.
Przyktady, ktére opisujemy, moga by¢ takze bardzo pomocne dla innych grup odwiedzajacych,
np. 0s6b starszych, dzieci lub 0séb z innymi niepetnosprawnosciami.

W czasie przygotowywania narzedzia warto konsultowac sie z terapeuta lub rodzicem osoby
z autyzmem. Dzieki temu bedziemy mieli pewnos¢, ze opracowywany przez nas materiat bedzie
odpowiadat specyficznym potrzebom tej grupy oséb niepetnosprawnych. W celu uzyskania do-
datkowych informacji i odpowiedzi na konkretne pytania zachecamy do kontaktu z organiza-
Cja zajmujaca sie osobami z autyzmem w waszej okolicy. Liste organizacji i placowek dziataja-
cych na rzecz 0s6b z zaburzeniami spektrum autyzmu mozna znalez¢ na: www.synapsis.org.pl
(w zakfadce: Autyzm - Polska).

PRZEWODNIKI
Bardzo prostg pomocg, ktérg mozna przygotowac dla placowki kulturalnej, jest przewodnik

— czasami nazywany tez przedPrzewodnikiem. Nie jest to jednak zwyczajny przewodnik, a ra-
czej krotka broszura objasniajaca, w jaki sposéb nalezy korzystac z danej placéwki.

3 Kultura przyjazna osobom z autyzmem - projekt realizowany w 2013 r. przez Fundacje SYNAPSIS w partnerstwie
z Zacheta — Narodowa Galerig Sztuki, Centrum Nauki Kopernik, Multikinem Ursynéw i Teatrem Baj. Celem projektu
byto wypracowanie uniwersalnych rozwigzan umozliwiajacych placéwkom kultury stanie sie miejscami przyjazny-
mi osobom z autyzmem. Realizacja projektu byta mozliwa dzieki dofinansowaniu ze $rodkéw m.st. Warszawy oraz
Ministerstwa Kultury i Dziedzictwa Narodowego.
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Przewodnik zawiera opowie$¢ prezentujaca przyktadowe zwiedzanie, opisujaca je krok po kro-
ku. Pokazujemy czytelnikowi, jak wyglada budynek, objasniamy, gdzie znajduje sie wejscie, jak
skorzystac z szatni, gdzie zakupic bilet i kto go sprawdza, opisujemy krétko ekspozycje oraz caty
proces zakonczenia zwiedzania — powrdt do szatni i wyjscie z budynku. Oczywiscie, w opisie
nie moze zabraknac opisu zasad, ktére panujg podczas zwiedzania. Warto wskazac tez miejsca,
gdzie znajduja sie toalety, oraz pokaza¢, jak wyglada system oznaczen. Jezeli placéwka posiada
~kacik wyciszenia’, w przewodniku koniecznie powinna znalez¢ sie informacja o tym, gdzie on
sie znajduje. Przewodnik jest takze najlepszym miejscem, w ktérym mozna zamiesci¢ ostrze-
zenie przed trudnymi sensorycznie przestrzeniami w muzeum, np. takimi, w ktérych moze by¢
wyjatkowo gtosno, gdzie mozna spotkac sie z ttumem. Jako suplement do przewodnika mozna
dodac mape z uproszczonym planem placéwki.

Fragment przewodnika przygotowanego przez Zachete — Narodowa Galerie Sztuki

JAK PRZYGOTOWAC PRZEWODNIK
Przygotowujac przewodnik, kieruj sie ponizszymi zasadami:

1. Przewodnik powinien sktadac sie gtéwnie ze zdjec¢ utozonych chronologicznie, zgodnie ze
Sciezka zwiedzania, od wejscia do wyjscia.

2. Zdjecia powinny by¢ opatrzone krétkim opisem wyjasniajagcym, co jest przedstawione na
fotografii. Opracowujac teksty do przewodnika, warto wykorzysta¢ oméwione w niniejszej
publikacji zasady tworzenia ,tekstu fatwego w czytaniu”.

3. Zdjecia powinny by¢ jak najprostsze i skadrowane tak, aby nie byto na nich zbednych ele-
mentow.
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4. Jesli chcesz pokazac wnetrze, postaraj sie usuna¢ z kadru zwiedzajgcych, Smietniki, pozosta-
tosci po poprzedniej wystawie.

5. Pamietaj o dostownosci os6b z autyzmem. Jezeli chcesz przedstawi¢, jak wyglada szatnia,
zadbaj o to, aby byta to tylko szatnia, a nie: szatnia, sklepik, fragment ekspozycji i poczekal-
nia. Jezeli nie mozesz wykonac takiego zdjecia, wykorzystaj strzatki wskazujace opisywany
obiekt.

6. Drobne elementy, np. bilet, karte wstepu, kluczyk do szatni, warto pokaza¢ na osobnym
zdjeciu.

7. Jezeli przewodnik bedzie miat format kartki A4, umieszczaj maksymalnie dwa zdjecia na jed-
nej stronie.

8. Przewodnik powinien by¢ przygotowany w sposéb czytelny zarébwno w wersji elektronicz-
nej, jak i wydrukowane;.

Zfota zasada
Przygotowujac przewodnik, kieruj sie zasadga: im prosciej, tym lepiej. Po opracowaniu pierwszej
wersji zastanow sie, z czego mozesz zrezygnowac i CO mozesz uproscic.

JAK KORZYSTAC Z PRZEWODNIKA

Celem przewodnika jest pomoc osobom z autyzmem w przygotowaniu sie do odwiedzenia
danej placéwki. Wirtualne wczesniejsze przejicie catej Sciezki zwiedzania pozwoli przygotowac
sie na mogace wystapic trudnosci.

Przewodnik zmniejsza prawdopodobienstwo zaskoczenia, co przektada sie na zminimalizowa-
nie oznak niepokoju, w tym mozliwosci wystapienia trudnych zachowan®. Zachecamy, aby prze-
wodnik w formie elektronicznej znalazt sie na stronie internetowej muzeum. Warto opatrzy¢ go
krétkim wstepem do rodzicéw, w ktérym zawarte zostang podstawowe wskazéwki dotycza-
ce przygotowania sie do wizyty (np. w przypadku nieméwigcych zwiedzajacych - zabranie ze
soba pomocy do komunikowania sie), zachowania oraz informacje, do kogo mozna zgtosic sie
po pomoc. Rodzic lub opiekun moze wydrukowac przewodnik i oméwi¢ z uczestnikiem zwie-
dzania krok po kroku jego przebieg. Umieszczone przy zdjeciach opisy powinny pozwoli¢ mu
stworzy¢ spdjna historie.

* Trudne zachowania - potoczne okreslenie zachowan agresywnych oraz autoagresywnych.
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KACIKWYCISZENIA

Oznaczenie  kacika wyciszenia” wykorzystywane w identyfikacji wizualnej Zachety — Narodowej Galerii Sztuki

Osoby ze spektrum autyzmu sg bardzo czesto narazone na przestymulowanie zbyt duzg liczba
bodzcéw. Dlatego warto zastanowic sie, czy na terenie naszej placéwki jest spokojne miejsce,
w ktérym osoba z autyzmem mogtaby sie wyciszy¢. Pomieszczenie takie powinno by¢ wyposa-
zone w krzesta lub kanape, na ktérej mozna wygodnie usig$¢. Dodatkowo zachecamy do zaku-
pu stuchawek wygtuszajacych, ktére pozwolg na odciecie zbyt uciazliwych dzwiekdw.

Nalezy pamietac, aby do miejsca wyciszenia tatwo byto dotrze¢ - w tym celu warto tez umiescic¢
strzatki pozwalajace znalez¢ droge. Jako przyktad przedstawiamy znak stosowany w przestrzeni
Zachety — Narodowej Galerii Sztuki. Symbol ,kacika wyciszenia” mozna wykorzystac¢ réwniez
w kazdej placéwce, jest on udostepniony na licencji CC.

Jezeli nie ma mozliwosci przeznaczenia dodatkowego pomieszczenia w muzeum na tego typu
miejsce, nalezy sie zastanowic, czy istnieje przestrzen, ktéra mogtaby czasowo petni¢ taka funk-
cje, np. kacik matki z dzieckiem. Moze to by¢ tez przestrzen na ekspozycji zlokalizowana poza
gtébwna sciezkag zwiedzania. Nalezy jednak pamieta¢, aby w tym miejscu nie znajdowaty sie eks-
ponaty, ktére mogtyby stanowi¢ zrédto zagrozenia (ostre przedmioty, drogocenne eksponaty,
rzezby itp.).

OZNACZENIA

Rozwiagzaniem, ktére zostato wprowadzone przez Zachete — Narodowg Galerie Sztuki, sg ozna-
czenia wykorzystywane do opisu dziet. S to drobne znaczki ostrzegajace przed sensorycznie
trudnymi w odbiorze dzietami sztuki. Ze wzgledu na specyfike galerii i czestg rotacje wystaw
trudno byto ostrzec osoby wrazliwe sensorycznie przed mogacymi wystapic trudnosciami. Za-
stosowano wiec system prostych oznaczen, ktére sa umieszczane na tabliczkach opisujacych
dana prace. Mozna spotkac sie z oznaczeniami: dzwieku, zapachu czy bodzcéw wizualnych,
a takze zinformacjg, czy dang prace mozna dotykac. Jest to przyktad rozwigzania, ktére powstato
zmysla o osobach zautyzmem, ale jest ono uzyteczne dla kazdej osoby odwiedzajacej wystawe.
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MAPA

Stosunkowo tatwa do wykonania pomoca jest mapa ekspozycji. Podczas jej tworzenia takze
kierujmy sie zasada: im prosciej, tym lepiej. Wykorzystajmy rzut z géry muzeum i zaznaczmy
kolorem temat ekspozycji, a symbolami: kasy, toalety, windy, ,kacik wyciszenia”. Zaznaczmy tez
strzatka przyjety kierunek zwiedzania. Mapa postuzy jako narzedzie do orientacji w terenie. Po-
zwoli tez nadac i utrzymac odpowiedni kierunek zwiedzania.

PLANY ZAJEC | INNE POMOCE NA WARSZTATY

Organizujac warsztaty lub lekcje muzealne dla grup,
w ktérych beda osoby z autyzmem, nadaj im strukture
i przygotuj ich odpowiedni plan. Jak juz wiesz, osoby
z autyzmem nie lubig by¢ zaskakiwane. Jasna struktu-
ra i zaplanowanie poszczegdlnych czynnosci bardzo
ufatwia prace. Zobrazuj za pomoca piktograméw lub
zdjec¢ kluczowe pojecia uzywane podczas warsztatow.
Obrazki przyczep do tablicy korkowej lub umies¢ na
$cianie za pomoca rzepu. Caty plan przyczep w widocz-
nym miejscu, tak aby towarzyszyt on grupie przez caty
czas trwania zaje¢. Po kazdej skonczonej czynnosci
oderwij obrazek symbolizujacy dana czynnosc¢. Dzieki
temu kazdy z uczestnikéw bedzie wiedziat, w ktérym
momencie zajec jestescie.

Podczas warsztatéw wykorzystuj pomoce, ktére w pro-
sty sposob zobrazuja to, o czym moéwisz. Jezeli oma-
wiasz fakture obrazu, przygotuj prébke, ktéra bedzie
mozna dotkna¢ i dzieki ktorej bedzie mozna poznac to,
co przedstawiasz.

Cze$¢ oséb z autyzmem korzysta z alternatywnych
i wspomagajacych sposobéw komunikowania sie wy-
korzystujgcych réznego rodzaju znaki graficzne umiesz-
czone w indywidulanie przygotowanych ksigzkach ko-
munikacyjnych i/lub na specjalnie zorganizowanych
tablicach. Uzytkownicy moga wskazywac lub podawac
obrazek czy pasek z obrazkami, proszac o konkretne

Przykladowy plan zaje¢ utozony z symboli przedmioty lub odpowiadajac na pytania.

PCS (Picture Communication Symbols)
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Jezeli wiesz, ze na warsztatach zjawi sie osoba korzystajaca z ksigzki komunikacyjnej, skonsultuj
sie z opiekunem i wskaz stowa klucze, ktére beda wykorzystywane podczas zaje¢. Dzieki temu
opiekun przed zajeciami bedzie mégt wprowadzi¢ odpowiednie pojecia do ksigzki komunika-
cyjnej.

Stownik pojeciowy przygotowany na zajecia — wykorzystano symbole PCS (Picture Communication Symbols)

Przyktadowy stownik pojeciowy przygotowany do zaje¢ dotyczacych malarstwa:

= obraz, rzezba, film, fotografia, rysunek, film wideo,

= podrézowanie: miasto, wies, géry, morze, las,

= emocje: smutek, rados¢, ptacz, rozpacz, usmiech, strach, ztos¢,

= kolory: czerwony, zielony, biaty, czarny, szary, niebieski, fioletowy, rézowy, zétty, pomararnczo-
wy, brazowy,

= $rodki transportu: tramwaj, autobus, samochéd osobowy, ciezardwka, rower, motor, samolot,
pocigg, metro itp.,

= pedzel, farba, klej, nozyczki, papier kolorowy, materiat, wtdczka (nici),

= czasowniki: chce, patrze¢, malowac, wycinaé, przykleja¢, zaczyna¢, konczy¢,

= preferencje: lubie, podoba mi sig, nie lubie, nie podoba mi sie,

= toaleta, przerwa, wystawa, wyjscie, wejscie.
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GDZIE SZUKAC INSPIRACJI - PLACOWKI PRZYJAZNE OSOBOM Z AUTYZMEM

Warsztaty dla rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu prowadzone w Zachecie — Narodowej Galerii Sztu-

ki, fot. Maciej Pietrasiewicz

Na Swiecie coraz czesciej mozna spotkac sie z ideg strefy przyjaznej autyzmowi (ang. autism
friendly spaces), zgodnie z ktéra miejsca publiczne (muzea, teatry, kina, urzedy, kawiarnie) stajq
sie przyjazne dla os6b z autyzmem. Ich modyfikowanie wpisuje sie w dtugofalowe dziatania
majace na celu umozliwienie osobom z niepetnosprawnosciag petne uczestnictwo w zyciu spo-
tecznym, w tym tworzenie dogodnych warunkéw do rozwijania ich twoérczej aktywnosci i ko-
rzystania z débr kultury.

W wyniku wspétpracy komercyjnych placowek, np. sieci kin, oraz panstwowych instytucji kultu-
ry z organizacjami pozarzadowymi dziatajgcymi na rzecz oséb z autyzmem powstaja niezwykte
projekty, ktérych celem jest udostepnienie kultury. Zachecamy do zapoznania sie z pomystami
rozwigzan w przestrzeni muzeum w placéwkach krajowych i zagranicznych.

Zacheta - Narodowa Galeria Sztuki wprowadzita przewodniki przygotowujace do wizyty
w galerii oraz do uczestnictwa w warsztatach. W przestrzeni zostat wyznaczony ,kacik wycisze-
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nia’, a dzieta sztuki posiadaja dodatkowy opis sensoryczny. Ogromnym sukcesem jest wprowa-
dzenie do statej oferty comiesiecznych warsztatéow skierowanych do rodzin z dzie¢mi z auty-
zmem.

www.zacheta.art.pl

Muzeum Patacu Kréla Jana lll w Wilanowie opracowato przewodnik przygotowujacy do wi-
zyty w patacu. Organizowane sg takze cykliczne warsztaty rodzinne.
www.wilanow-palac.pl

Melbourne Museum przygotowato przewodniki dla os6b z autyzmem w wersji do druku i on-
line oraz mape sensoryczna. Wyznaczono takze przyjazne godziny, w ktérych w muzeum jest
mniej odwiedzajgcych.

www.museumvictoria.com.au

The Children’s Museum of New Hampshire opracowato program ExploringOurWay dla naj-
mtodszych dzieci z autyzmem. W ramach niego przygotowano zestaw pomocy utatwiajacych
korzystanie z zasobédw muzeum, m.in. obrazkowe mapy czy plan zwiedzania.
www.childrens-museum.org

The Metropolitan Museum of Art ma zdecydowanie najbardziej rozbudowany program prze-
znaczony zaréwno dla zwiedzajacych indywidualnych z uwzglednieniem wieku, jak i dla grup
(z materiatami dostosowanymi do konkretnego odbiorcy). Muzeum prowadzi takze zajecia gru-
powe, takie jak warsztaty i zwiedzanie, oraz kursy przygotowawcze dla pracownikéw innych
instytucji.

www.metmuseum.org

SAVOIR-VIVRE PODCZAS SPOTKAN Z OSOBAMI Z AUTYZMEM

Autyzm jest niepetnosprawnoscia, ktorej nie wida¢ na pierwszy rzut oka. Specyficzne zacho-
wania, ktére w nowych sytuacjach wysuwaja sie na pierwszy plan, beda zwraca¢ nasza uwage
ze wzgledu na swoja odmiennos¢, nieadekwatnos¢ czy tez na wykraczanie poza przyjete nor-
my spoteczne. Osoby z autyzmem codziennie spotykaja sie z niezrozumieniem i odrzuceniem.
Dlatego odpowiednio przygotowany personel muzeum, podchodzacy z otwartosciag i empatia,
bedzie najwiekszg wartoscig dla odwiedzajacych placéwke oséb z autyzmem i ich rodzin.

Aby ufatwi¢ kontakt z osobami z autyzmem, zebraliSmy najwazniejsze zasady, ktérymi warto
kierowac sie w codziennej pracy. Stosujac je, zapewnimy komfort zaréwno osobie z autyzmem,
jak i innym zwiedzajacym.
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WSKAZOWKI DLA PRACOWNIKOW PLACOWKI KULTURALNE)

= Badz przyjazny, ale nie narzucaj sie.

= Nie zniechecaj sie, gdy twoj rozmoéwca z autyzmem nie patrzy ci w oczy.

= Dawaj czas i badz cierpliwy, gdy rozméwca nie odpowiada na zadawane pytania. Moze wy-
magac wiecej czasu na zrozumienie oczekiwan, szczegélnie w nowym otoczeniu, gdzie jest
duzo rozpraszajacych bodzcéw. Z tego samego powodu moze miec trudnosci z koncentra-
Cjg uwagi.

= Badz przewidywalny, uprzedzaj o zmianach. Nie zaskaku;.

= Unikaj ,zalewania mowa" — uzywaj krotkich zwrotéw i jasnych, konkretnych sformutowan.
Podawaj przyktady.

= Unikaj abstrakcyjnych poje¢, zartéw, ironii, dwuznacznosci, poréwnan i metafor. Upewnij sie,
ze twoj rozmoweca z autyzmem zrozumiat, o co ci chodzi.

= Stosuj komunikaty niezaprzeczajace, okreslajace, czego oczekujesz od danej osoby, np. za-
miast:,Nie biegaj’, powiedz: ,Mozesz chodzi¢ powoli”.

= Jezeli masz kontakt z osobg niemdwiaca, wspieraj sie alternatywnymi sposobami komunika-
¢ji (np. mozesz poprosi¢ o wskazanie obrazka, piktogramu, wybranie odpowiedniego przed-
miotu, a w przypadku oséb postugujacych sie pismem — o zapisanie swojej odpowiedzi lub
zadanie pytania).

= Podczas pracy warsztatowej podawaj schemat lub prezentuj, w jaki sposéb mozna wykonac
zadanie.

= Wykorzystaj szczegdlne zainteresowania.

= Pamietaj, ze osoba z autyzmem moze czuc sie zestresowana nowa sytuacja. Moga sie wow-
czas pojawic¢ tzw. manieryzmy ruchowe, np. kotysanie sie, machanie rekami, podskakiwanie.
Staraj sie nie zwracac na nie uwagi — nie jest to przejaw agresji. Jezeli jednak zaobserwujesz
ich nasilenie, moze to oznacza¢, ze sytuacja jest zbyt trudna - zaproponuj wéwczas przejscie
do spokojniejszego miejsca.

= Jezeli zaobserwujesz, ze sa trudnosci w zachowaniu, zanim podejmiesz dziatanie, zapytaj
osobe wspierajaca (rodzica, opiekuna), czy i w jaki sposéb mégtbys pomac.

= W sytuacjach konfliktowych odwotuj sie do zasad i regulaminéw.

WSKAZOWKI DLA PROWADZACYCH WARSZTATY DLA OSOB Z AUTYZMEM

= Jezeli jest to mozliwe, dowiedz sie, z jaka grupa os6b bedziesz mieé warsztaty. Dzieki temu
mozliwe bedzie przygotowanie dodatkowych pomocy lub lekkie zmodyfikowanie przebie-
gu warsztatéw i dostosowanie ich do mozliwosci oraz potrzeb grupy.

= Na poczatku warsztatéw powiedz, jaki bedzie ich przebieg. Wspieraj sie przygotowanym
wczesniej planem.

= Jezeli warsztaty beda trwaty krécej lub dtuzej, niz wczesniej zaplanowates, uprzedz o tym
uczestnikéw.
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= Jezeli bedziesz chciat zgasi¢ swiatto, aby wyswietli¢ film, uprzedz o tym uczestnikéw.

= Prowadzac dyskusje, kieruj pytania do konkretnej osoby. Badz tez w centrum grupy.

= Materiaty plastyczne powinny by¢ wyjete dopiero w momencie, gdy beda potrzebne.

= Podczas prezentacji dzieta sztuki mozesz np. przygasi¢ swiatto i wskazywa¢ omawiane frag-
menty latarka.

= Korzystajac z prezentacji multimedialnych, zadbaj o to, aby byt to obraz na petnym ekranie,
bez dodatkowych ikonek.

= Jezeli uczestnicy mogg sie pobrudzi¢, np. podczas malowania, warto mie¢ przygotowane far-
tuchy i mokre chusteczki.

= Jezeli podczas warsztatéw kazdy uczestnik musi np. zatozy¢ fartuch czy rekawiczki, uprzedz
o tym!

= Podczas wspdlnych aktywnosci warto kazdemu uczestnikowi wyznaczy¢ odrebne zadanie.
Na przyktad jezeli w czasie warsztatow bedziecie budowad miasto, to jedna osoba moze
robic¢ blok, druga - ulice, a trzecia - drzewa.

= Zadaniem edukatoréw i animatoréw jest prowadzenie zajec. Jezeli masz problem z porozu-
mieniem sie z uczestnikami, warto poprosi¢ o pomoc obecnych opiekunéw lub terapeutéw.

CHCESZ WIEDZIEC WIECEJ?

= De Clercq H., Autyzm od wewnqtrz - przewodnik, Fraszka Edukacyjna, Fundacja SYNAPSIS,
Warszawa 2007.

= Frith U.,, AUTYZM. Wyjasnienie tajemnicy, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdarisk
2008.

= Frith U. (red.), Autyzm i zespdt Aspergera, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2005.

= GrandinT., Myslenie obrazami oraz inne relacje z Zycia z autyzmem, Fraszka Edukacyjna, Funda-
cja SYNAPSIS, Warszawa 2006.

= Higashida N., Dlaczego podskakuje, W.A.B., Warszawa 2015.

= Jackson L., Swiry, dziwadta i zesp6t Aspergera, Fraszka Edukacyjna, Fundacja SYNAPSIS, War-
szawa 2005.

= Notbohm E., 10 rzeczy, o ktérych chciatoby ci powiedzie¢ dziecko z autyzmem, Swiat Ksiagzki,
Warszawa 2009.

= Pisula E., Autyzm. Od badari mdzgu do praktyki psychologicznej, GWP, Gdansk 2012.

= Robinson J.E., Wychowujemy Misiaka. Ojca i syna przygody z Aspergerem, pociggami, trakto-
rami i materiatami wybuchowymi, Wydawnictwo Finansowe LINIA, Warszawa 2014.

= Schmidt P, Kaktus na walentynki czyli mitos¢ Aspergerowca, Fraszka Edukacyjna, Warszawa
2014,

= Tammet D., Urodzitem sie pewnego bfekitnego dnia. Pamietniki nadzwyczajnego umystu z Ze-
spotem Aspergera, Wydawnictwo Czarne, Wotowiec 2010.

= Wiliams D., Nikt nigdzie, Fraszka Edukacyjna, Fundacja SYNAPSIS, Warszawa 2005.

= Z6ller D., Gdybym mdgt z wami rozmawiac..., Fundacja SYNAPSIS, Warszawa 1995.
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= http://autismfriendlyspaces.org
= http://synapsis.org.pl/kampanie-akcje/aktualne/autism-friendly-spaces

* Olga Swieza - terapeuta pracujacy w Fundacji SYNAPSIS, , pedagog specjalny o specjalizacji:
tyflopedagog. Posiada bogate doswiadczenie w pracy z osobami ze spektrum autyzmu w r6z-
nym wieku, w tym z niepetnosprawnoscia wieloraka, oraz z ich rodzinami. Aktywnie wspotpra-
cowata przy projekcie Kultura przyjazna osobom z autyzmem.

** Aleksandra Sztajerwald - specjalista ds. promocji i wolontariatu w Fundacji SYNAPSIS,
gdzie odpowiada takze za wspdtprace z placowkami kulturalnymi i bibliotekami. Koordynator
projektu Kultura przyjazna osobom z autyzmem.



Gos¢
niepetnosprawny
intelektualnie

W przestrzeni muzeum

Olga
Slepowroniska*

Rzadko sie zdarza, aby jakas grupe tworzyty osoby w identyczny sposéb niepetnosprawne,
zwlaszcza ze niepetnosprawnosci czesto towarzysza inne zaburzenia. Przewodnik czy edukator
muzealny, by dobrze przekaza¢ wiedze, powinien zatem nie tylko dobrze zna¢ temat oraz moz-
liwosci stuchaczy, ale tez poznac specyfike funkcjonowania samej grupy. Na prace z tak zrézni-
cowang zbiorowoscia mozna spojrze¢ jak na gérska wycieczke. Przewodnik musi dostosowac¢
tempo do najstabszych, a jednoczesnie zadbad, by ci najszybsi sie nie nudzili. W niniejszym tek-
Scie podejme probe przyblizenia pracy z grupg zréznicowang pod wzgledem niepetnospraw-
nosci — skupie sie na osobach niepetnosprawnych intelektualnie w réznym stopniu, osobach ze
spektrum autyzmu oraz zdrowych towarzyszach oséb niepetnosprawnych. Pod hastem ,grupa
zrdznicowana” rozumiem tutaj takie grupy, jak:

= rodzina,

= klasa integracyjna,

= szkota specjalna,

= grupa z warsztatéw terapii zajeciowej,

= grupa niepetnosprawnych i ich znajomych,

= druzyna harcerska,

= o$rodek pomocy spoteczne;j.

Przyktady takich grup mozna by wymieniac bez konca. Pod pojeciem,grupa zréznicowana”kry-
je sie tak naprawde kazdy zesp6t, bo wszyscy jestesmy r6zni. Nie sposdb opracowad scenariuszy
pracy muzealnej z kazdg z tych konkretnych grup, sprébuje natomiast zakresli¢ podstawowe
zasady pracy.

Zastanowmy sie w tym miejscu, jakie s funkcje muzeum. Mozna wyodrebni¢ nastepujace:
= edukacyjna,

= hedonistyczna,

= komunikacyjna,
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= |udyczna,
= katartyczno-kompensacyjna.

A jakie s motywacje odwiedzin w muzeum? Wyréznia sie takie, jak:
= intelektualna (aby sie czego$ nauczyc),

= emocjonalna (dla przyjemnosci estetycznej i emocjonalnej),

= spoteczna (dla rekreacji i towarzystwa).

Wskazane motywacje w réznym stopniu przejawiajg wszyscy goscie muzeum, niezaleznie
od niepetnosprawnosci. Aby moc je zaspokoi¢, musimy rozumiec¢ charakter zaburzen. Dlate-
go w tym miejscu chciatabym sie pochyli¢ nad specyfika niepetnosprawnosci intelektualnej,
a przede wszystkim wymieni¢ zasady, ktére pozwolg przekazywac osobom niepetnosprawnym
wiedze w jak najbardziej efektywny sposéb.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna charakteryzuje sie znacznym ograniczeniem w zakre-
sie funkcjonowania intelektualnego oraz zachowan przystosowawczych, ktére wyrazaja sie
w umiejetnosciach poznawczych, spotecznych i praktycznych. W zwigzku z tym zachodzi po-
trzeba wspierania takiej osoby w samodzielnym i niezaleznym zyciu. Niepetnosprawnos¢ ta
ujawnia sie przed 18. rokiem zycia.

Na czym polegaja zaburzone procesy poznawcze? Zaburzone sa: nauka nowych umiejetnosci,

przechowywanie i przywotywanie informacji (pamiec) oraz transfer wiedzy na nowe sytuacje.

W zwiazku z tym:

= proste zadania staja sie trudne,

= zaburzona moze zosta¢ umiejetnos¢ komunikowania sie, gdyz tres¢ komunikatu staje sie
trudna do przekazania i zrozumienia,

= zaburzone moga by¢ pamieci elastycznos¢, z jakimi jednostka wykorzystuje wiedze i nabyte
umiejetnosci.

Grupa moze by¢ zréznicowana ze wzgledu na stopien niepelnosprawnosci intelektualnej.

W zaleznosci od stopnia niepetnosprawnosci osoba bedzie przejawiata wieksze lub mniejsze

trudnosci poznawcze. Ze wzgledu na stopien trudnosci poznawczych wyrézniamy cztery grupy:

1. Lekkie uposledzenie umystowe: 1Q od 55 do 69 pkt.

2. Umiarkowane uposledzenie umystowe: IQ od 35 do 49 pkt (funkcjonowanie intelektualne na
poziomie 6.-9. roku zycia).

3. Znaczne uposledzenie umystowe: 1Q od 20 do 34 pkt (poziom rozwoju jak u 3-8-latka).

4. Glebokie uposledzenie umystowe: poziom funkcjonowania odpowiadajacy maksymalnie
3. rokowi zycia.
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Nalezy jednak pamieta¢, ze stopien IQ jest tylko swego rodzaju kodem, utatwieniem dla lekarzy,
a kazda osoba jest po prostu cztowiekiem z wtasciwymi sobie preferencjami, mozliwosciami
i ograniczeniami.

Autyzm to zaburzenie rozwojowe spowodowane zaburzeniem pracy mézgu. Najczesciej ujawnia
sie w ciggu pierwszych trzech lat zycia. U os6b z autyzmem mozg inaczej funkcjonuje w sferach
rozumowania, sytuacji spotecznych i porozumiewania sie. Inaczej dziataja zmysty - moga praco-
wac ponad norme (np. taka osoba czuje zapachy zupetnie niezauwazalne dla innych) lub za stabo
(np. nie czuje bolu). Zmysty moga tez wprowadzac w btad — dzwieki gtosne s niestyszalne, szept
za$ sprawia bél. Niekiedy osoba autystyczna jest bombardowana tysigcem bodzcéw, ktérych nie
rozréznia. Zeby jako$ ujarzmi¢ niezrozumiaty $wiat, zachowuje sie w sposéb, ktéry dla otocze-
nia moze wydawac sie dziwaczny. Osoba z autyzmem moze wykonywac specyficzne ruchy ciata,
np. machac rekami, kotysac sie. Problemy ze zmystami moga sprawiac, ze taka osoba reaguje pa-
nika na dotyk, dzwieki lub zapachy. Z drugiej strony — aby dostymulowac niektére zmysty, oso-
ba autystyczna moze znajdowac¢ upodobanie w zupetnie nieatrakcyjnych dla nas czynnosciach,
np. szeleszczeniu sreberkiem po papierku obok ucha. Poniewaz $wiat zdaje sie grozny i nieobli-
czalny, osoba ze spektrum autyzmu przywiazuje sie do rutyny, a czasem do okres$lonych przedmio-
téw. Emocje innych oséb oraz metafory moga dla oséb z autyzmem wydawac sie abstrakcja, stad
ich nietypowe zachowania w kontaktach z innymi ludZmi. Podobnie jak przy pracy z kazda grupa
i z kazdym cztowiekiem nalezy pamieta¢, ze nie ma dwdch takich samych oséb autystycznych.

Na koniec charakterystyki zaburzen, ktore moga wystapi¢ w grupie zré6znicowanej, na-
kresle jeszcze obraz ADHD. Zaréwno przy niepetnosprawnosci intelektualnej, jak i przy au-
tyzmie bardzo czesto ta przypadtos¢ wspotwystepuije. Jest to zespdt neurorozwojowych zabu-
rzen psychicznych objawiajacy sie znacznymi problemami z funkcjami wykonawczymi - przede
wszystkim kontrola uwagi i kontrola hamujaca. Osoby cierpiace na to zaburzenie czesto wyka-
zuja sie brakiem wytrwatosci w realizacji zadann wymagajacych zaangazowania poznawczego,
tendencja do przechodzenia od jednej aktywnosci do drugiej bez ukoriczenia zadnej z nich
oraz zdezorganizowany, stabo kontrolowana, nadmierna aktywnoscia.

Nakreslilismy juz specyfike poszczegdlnych zaburzen. Teraz zastandwmy sie, w jaki sposob
sprawi¢, by muzeum byto przyjazne dla grup o tak zréznicowanych mozliwosciach i potrze-
bach. Powr6¢my do motywacji, ktérymi kierujg sie odwiedzajacy muzeum. Jak pamietamy, sg
to motywacje: intelektualna, emocjonalna oraz spoteczna.

W tej czesdci tekstu inspirowatam sie ,wielowymiarowym modelem dostepnosci” opracowanym
przez Melanie Nind i Jane Searle. W 2009 r. w Wielkiej Brytanii autorki zaprosity do muzeum
osoby intelektualnie niepetnosprawne, ich opiekunéw, a takze pedagogéw specjalnych, by
wspdlnie zastanowic sie, co tworzy przyjazne muzeum. Podczas spotkania omoéwiono siedem
wymiaréw dostepnosci. Na potrzeby obecnego tekstu wybratam cztery najistotniejsze.
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1. DOBRA EDUKACJA
Aby dobrze przekazac¢ nasze tresci, musimy wspomaéc funkcjonowanie poznawcze. Jak to zrobi¢?
Temat

= Nalezy wybrac cele i tematy, ktére sg dla stuchaczy istotne i przekfadaja sie na ich zycie.
= Przyciggnijmy uwage odbiorcéw przed rozpoczeciem wyktadu.
= Upewnijmy sie, ze odbiorcy sg aktywnie zaangazowani.

Instrukcja (np. do ¢wiczen, zadan)

= Instrukcja powinna by¢ krotka i skonstruowana krok po kroku.

= Nie przekazujmy jednoczes$nie instrukcji dwéch réznych dziatan.

= W razie potrzeby powt6rzmy instrukcje.

= Niezbedne jest dzielenie dtugich instrukcji na mniejsze czesci - umozliwia to uzyskiwanie
informacji zwrotnych w trakcie oraz motywowanie uczestnikéw.

= Jedli jakas instrukcja czastkowa sprawia trudnosci, zaleca sie poswiecenie wiekszej ilosci
czasu na jej prze¢wiczenie.

Sposéb prowadzenia

= Uczmy, odwotujac sie do konkretnych przyktadéw (zamiast symboli i poje¢ abstrakcyjnych).

= Urozmaicajmy materiaty i przyktady — wykorzystujmy rézne kanaty sensoryczne tak, aby
dziata¢ na wszystkie zmysty.

= Wybrane teksty powinny by¢ proste, wsparte ilustracjami i odgrywaniem rol.

= W wiekszym zakresie nalezy stosowac dzwiek, przy czym wazne jest, aby dzwiek nie byt
przyttumiony oraz by unika¢ emitowania zbyt wielu dzwiekéw naraz.

= Odwotujmy sie do przyktadéw z zycia stuchaczy (,Ten pan na obrazie jest smutny, a czy wy
czasem bywacie smutni?”).

= Rébmy przerwy.

= Skomplikowane zadania dzielmy na kilka czesci.

Materiaty

= Zastosowanie kostiumow przez prowadzacych przycigga uwage stuchaczy. Mozliwosc
przymierzenia chociazby nakrycia gtowy z epoki angazuje rozmaite zmysty i na dtugo
zostaje w pamieci.

= Filmy wideo i muzyka tworzg poczucie konkretnego miejsca i zmniejszajg zakres, w jakim
trzeba sie opierac na tekscie w celu uzyskania dostepu do informacji.
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= Dobrze sprawdzajg sie popularne interaktywne gry komputerowe.

= W broszurze skierowanej do oséb niepetnosprawnych intelektualnie warto jest wprowadzi¢
postac, ktora bedzie prowadzi¢ zwiedzajgcego przez muzeum. Postaci tej trzeba nadac imie
i profil. Figura ta moze by¢ obecna w ksigzeczce oraz w samym muzeum - moze ona stanowic
swoistg muzealng maskotke. Rodzaje takich postaci powinny réznic sie w zaleznosci od
wieku zwiedzajgcego. Dobrze jest, jesli taka postac jest zwigzana z tematyka muzeum, np.
po muzeum chleba moze prowadzi¢ piekarz albo antropomorfizowany ktos.

= Cata broszura powinna przypominac tamigtéwki z rebusami, krzyzéwkami itp. odnoszacymi
sie do ekspozycji.

Opanowanie tematu

= Upewnijmy sie, ze umiejetnos¢ zostata opanowana przynajmniej w jednej sytuacji (choc
zrozumiate jest, ze w przypadku edukacji muzealnej nie zawsze jest na to czas).

= Powtarzanie jest niezbedne dla utrwalenia.

= Osoby z duzymi trudnosciami w uczeniu potrzebujg wielu krotszych wizyt w danym obiekcie,
aby ztych kontaktéw odnies¢ wieksza korzysc. Informacja zostaje przekazana najskuteczniej,
jesli jest przekazywana wielokrotnie w niewielkich dawkach.

2.PRZYJAZNA PRZESTRZEN

Chcac sprawié, by przestrzen muzealna byta przyjazna dla oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna oraz z zaburzeniami z autystycznego spektrum, nalezy zadbac o takie czynniki, jak:

Orientacja w terenie

= Wazne jest poswiecenie pewnejilosci czasu na to, aby umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym
intelektualnie i autystycznym zaznajomienie sie z otaczajacg ich przestrzenia. Osoby
o utrudnionym funkcjonowaniu poznawczym moga tatwo straci¢ orientacje w muzeum,
jesli oddziela sie od grupy. Organizujac przestrzerh muzealna, nalezy sie zatem zastanowic,
czy bedzie im tatwo znalez¢ toalety, kolejke do zwiedzania itp.

= Nalezy dokfadnie wyjasni¢ funkcje poszczegdlnych pomieszczen na poczatku wizyty.

= Konieczne jest przygotowanie personelu, aby w razie potrzeby pokierowat zagubiong osobe,
np. umozliwiajac jej dotarcie do reszty grupy.

Przejrzystos¢ zasad
= Niezwykle wazne sg oznaczenia jasno precyzujace, co mozna robi¢ w poszczegdlnych

przestrzeniach, np. co wolno dotyka¢, na czym mozna usigsc.
= Oznaczeniami powinny by¢ jasne, duze znaki oparte na symbolach.
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= Oznaczenia muszg by¢ wyraznie widoczne. Nie moga by¢ stosowane w nattoku, a przy tym
od strony graficznej (lub typograficznej) powinny by¢ mocno kontrastowe.

= Sprawdza sie zastosowanie kodéw kolorowych dla okreslenia kierunkéw. Musi by¢ jednak
oczywiste, do jakich artefaktéw one sie odnosza.

= Kontrastujace kolory na posadzkach i scianach przyczyniaja sie do zdefiniowania okreslonej
przestrzeni.

Dobry budynek

W teorii nie ma klopotu - kazdg muzealna przestrzen mozna dostosowac (lub przynajmniej
sprobowacd) do potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna. W praktyce, jak wiadomo,
réznie to bywa. Nie wszystkie udogodnienia mozna wprowadzi¢ w zycie, bo pojawiaja sie prze-
szkody, np. wzgledy konserwatorskie, estetyka wystawy, brak pieniedzy itp. Warto jednak wie-
dzie¢, jakie udogodnienia beda mile widziane przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektual-
na. A s to:

= dobre oswietlenie (niezbyt jaskrawe, ale tez niezbyt przyttumione),

= oznaczenia na podtodze i na $cianach,

= odpowiednia liczba dostepnych siedzisk w catym obiekcie,

= wygospodarowanie sali przeznaczonej na dziatania hatasliwe oraz dziatania twoércze.

Dostosowane opisy artefaktow

Przy artefaktach oprécz opiséw powinien znajdowac sie uproszczony tekst przekazujacy
kluczowe informacje, uzupetniony o odpowiednie symbole. Forma tekstu i poziom trudnosci
powinny by¢ dostosowane do czytelnikéw z r6znymi mozliwosciami poznawczymi.

Dobre zbiory

= Nalezy zadba¢ o to, aby niektérych obiektéw mozna byto dotkna¢, i nie chodzi wcale
o dotykanie oryginatéw. W czasie zwiedzania z grupa osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng mozna stosowac np. repliki.

= Oproécz replik dobrze bedzie, jesli pojawig sie eksponaty umozliwiajace doswiadczenie pewnej
sytuacji, np. tron, na ktérym mozna usigs¢, czy maselnica, w ktérej mozna ubijac masto.

3. BEZPIECZENSTWO

Zapewnienie bezpieczenstwa jest niezwykle istotng kwestia w sytuacji, gdy w muzeum
pojawiaja sie jacykolwiek widzowie. W przypadku przyjmowania grupy z niepetnosprawnoscia
intelektualnga sprawa ta nabiera dodatkowej wagi. Niezbedne jest bowiem opracowanie takich

eccccccce

62

ABC Gos¢ niepetnosprawny w muzeum, cz.2



procedur i zaplanowanie takich dziatan, ktore uda sie wdrozy¢, nawet jedli osoby, ktére maja
stac sie ich podmiotem, odmdwiag wspdtpracy, nie zrozumieja polecen lub ulegna catkowitej
panice. O bezpieczenstwie musimy przy tym pamieta¢ nie tylko w sytuacji ewentualnego
zagrozenia, ale tez podczas kazdego - zdawatoby sie - rutynowego zwiedzania. Trzeba zatem
pamietac o kilku zasadach:

= Wyraznie okres$l oczekiwania co do zachowania uczestnikéw zajec:
- podpowiadaj lub przypominaj uczestnikom, jak maja sie w danej chwili zachowywac,

pamietaj, aby stale podtrzymywac ich zaangazowanie,

dawaj odbiorcom znag, jak sobie radza,

— upewnij sig, ze uczestnicy wiedzg, co sie stanie, jesli beda przeszkadzali,
twoja reakcja powinna polegac na wskazaniu btedu, a nie samej osoby,
- dziatanie jest wazniejsze niz stuchanie i méwienie.

= Osoby nadpobudliwe powinny by¢ usadzone w taki sposdb, aby stworzone zostaty wyrazne
granice miedzy obszarami, w ktérych pracuja. Potrzebuja one wokét siebie wiecej przestrzeni
niz inni — moze to zapewnic¢ np. maty, prostokatny dywanik.

= Osoba nadpobudliwa powinna by¢ takze ulokowana z dala od miejsc, ktére rozpraszaja
uwage (okno, drzwi itp.), a jednoczesnie blisko osoby prowadzacej.

= Wiele os6b nadpobudliwych nie jest w stanie siedzie¢ przez caty czas trwania pracy. Jezeli jest
taka mozliwos$¢, nalezy pozwoli¢ im stad.

= Przy poleceniach nie pytaj, tylko stwierdzaj. Polecenie poprzedz zdaniem:,Bardzo prosze, aby
pan/pani....

= Stdj blisko osoby nadpobudliwej, aby méc sie do niej zwracac jak najciszej.

= Ignoruj zachowania, ktérych celem jest przyciagniecie twojej uwagi.

= Zawsze ostrzegaj, ale réb to tylko raz. Potem wyciggaj (wczedniej ustalone i dla wszystkich
jasne) konsekwencje.

= Przeplataj zadania statyczne z ruchowymi.

4. OBOPOLNY KOMFORT

= Wymarzonym przewodnikiem muzealnym jest osoba, ktora wchodzi w interakcje z ludzmi
i w swoich dziataniach na biezaco dostosowuje przekaz do aktualnego poziomu zrozumienia
dotychczasowego komunikatu.

Wskazane jest przeszkolenie catego personelu (dobrze by byto, gdyby w szkoleniu uczestniczy-
ty osoby niepetnosprawne intelektualnie).

Sprawa, o ktérej nie mozna zapomnie¢ w czasie zwiedzania z grupa oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, jest stale podtrzymywanie wéréd uczestnikéw motywacji do
podejmowania kolejnych stawianych im zadan.
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= Miej przygotowane nagrody — w miare mozliwosci nie materialne, ale przywilejowe lub
uznaniowe, np. mozliwos¢ przymierzenia czapki flisaka, uscisk dtoni itp.

= Komunikuj pozytywne oczekiwania.

= Nagradzaj uwaga osoby, ktére zachowuja sie dobrze.

= Materiaty wprowadzaj stopniowo, a nie wszystkie naraz.

= Wybieraj tylko jeden sposdb rozwigzania danego problemu, wybranie najlepszej metody
bywa bowiem dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng trudne.

Kilka podstawowych zasad, ktére utatwia prace z grupa zréznicowana

= Zawsze przed zajeciami staraj sie poznac specyfike grupy. Czasem dobrym rozwigzaniem
moze sie okaza¢ formularz na stronie z dokladnymi pytaniami o wiek, stopierr niepetno-
sprawnosci, liczbe, wspdtwystepujace dysfunkcje itp.

= Pamietaj, kto jest klientem. W przypadku szkoty, rodziny czy innej sytuacji, w ktérej niepet-
nosprawni przyszli wraz z opiekunem, klientem sa przede wszystkim niepetnosprawni i to
do ich mozliwosci poznawczych nalezy dostosowac prezentacje.

= Nie bdj sie prosi¢ o pomoc osoby, ktére towarzysza niepetnosprawnym. One znaja ich
najlepiej i sg najbardziej kompetentne.

Wszystkie przedstawione powyzej reguty nalezy traktowac jako podpowiedzi konkretnych
dziatan, ktére powinny by¢ stosowane nie tylko w czasie oprowadzania grupy oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, ale tez na etapie przygotowywania sie do przyjecia takich widzéw.
Jesli bedzie sie o nich pamieta¢ od poczatku, wéwczas uda sie przygotowac wydarzenie, ktére
moze sie sta¢ niezapomnianym przezyciem dla wszystkich.

* Olga Slepowronska - psycholog kliniczny, terapeuta oséb z zaburzeniami roz-
woju. Przez wiele lat wspotorganizowata obozy integracyjne dla miodziezy zdrowej
i z niepetnosprawnoscia intelektualna. Doraznie wyktadowca uniwersytecki na wydziale peda-
gogiki w Duhok w Iraku, obecnie pracuje z osobami wykluczanymi spotecznie w Polsce i w kra-
jach Europy Srodkowo-Wschodniej.






