Olga Slepowronska

Gos¢ o specjalnych potrzebach edukacyjnych w przestrzeni muzeum

Istniejg zaburzenia i deficyty, ktére powaznie zmieniajg sposob funkcjonowania spotecznego lub
poznawczego, mimo iz u 0séb nimi dotknigtych poziom inteligenciji jest w normie lub nawet znacznie
powyzej przecietnej. Poprzednie rozdziaty poswiecone zostaty niepetnosprawnosci intelektualnej
oraz autyzmowi. W niniejszym tekscie skupie sie na osobach, ktore sg petnosprawne intelektualnie,
a jednak z réznych powodéw funkcjonujg inaczej na poziomie spotecznym, emocjonalnym lub po-
znawczym. Nie sposob opisaé tutaj wszystkich zaburzen, dlatego skupitam sie na tych ktére najcze-

Sciej towarzyszg uczniom szkot integracyjnych. Sa to:

Zespot Aspergera
ADHD

Dzieciece Porazenie Mbzgowe

YV V V V

Zespot Tourette'a

W ponizszym rozdziale zastanowimy sie, w jaki sposob specyfika tych zaburzen moze wplynaé na

funkcjonowanie oséb nimi dotknietych w przestrzeni muzeum.

Aby jak najbardziej kompleksowo zadbac o uczestnikow, przyjrzyjmy motywacjom do odwiedzin:
- motywacja intelektualna (aby sie czego$ nauczyc)
- emocjonalna (dla przyjemnosci estetycznej i emocjonalnej)

- motywacja spoteczna (dla rekreaciji i towarzystwa)

Te motywacje w réznym stopniu przejawiajg wszyscy goscie muzeum, niezaleznie od niepetno-
sprawnosci. Aby méc je zaspokoi¢, musimy rozumie¢ charakter zaburzen. Dlatego za chwile pochyle
nad specyfikg poszczegdinych dysfunkciji. Opisujac je zastanawiatam sie w jaki sposéb sprawi¢, by
muzeum bylo przyjazne dla grup o tak zréznicowanych mozliwosciach i potrzebach. Do sposobu
odpowiedzi na to pytanie zainspirowat mnie ,wielowymiarowy model dostepnosci” opracowanym
przez Melanie Nind i Jane Searle z Wielkiej Brytanii. W 2009 roku autorki zaprosity do muzeum
osoby intelektualnie niepetnosprawne, ich opiekunow, a takze pedagogoéw specjalnych. Wspdinie
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zastanawiano sie nad tym, jak tworzy¢ przyjazne muzeum. W toku badania autorki rozréznity siedem

wymiaréw dostepnosci. Na potrzeby obecnego tekstu wybratam cztery najistotniejsze. Sq to:

1. Dobra edukacja
W tym podpunkcie zastanowimy sie, jak dobrze przekazac¢ nasze tresci, jak wspomaoc funkcjonowa-

nie poznawcze.

2. Przyjazna przestrzen
Oméwimy warunki, ktére powinny by¢ spetnione, by przestrzen muzealna byfa przyjazna dla oséb

ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

3. Bezpieczenstwo
Tutaj poszukamy odpowiedzi na pytanie, jak zadbac¢ o dobrostan wszystkich zwiedzajgcych, prze-

wodnika jak i bezpieczehstwo eksponatéw.
4. Obopdiny komfort
Ten podpunkt po$wiecitam budowaniu przyjaznej atmosfery, ktora jest niezbednym elementem

otwartego muzeum.

Przy opisie kolejnych dysfunkcji sg podane wskazéwki, jak poméc osobom o szczegdlinych potrze-

bach edukacyjnych w kazdym z tych obszaréw.
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ZA traktowany jest jako dysfunkcja mieszczaca sie w autystycznym spektrum. O ile w autyzmie nie-
kiedy wspotwystepuje niepetnosprawnosc intelektualna, o tyle osoby z ZA majg z reguty inteligencje
w normie lub nawet powyzej przecietnej. Réwniez rozwdj mowy oraz rozwdj poznawczy przebiega
bardziej prawidtowo w poréwnaniu do autyzmu dzieciecego. Osoby z ZA borykajg sie jednak z pro-
blemami w funkcjonowaniu. Mogg sie one przejawiac poprzez:

- Trudnos$ci w funkcjonowanie spotecznym Osoby z ZA czesto nie rozumiejg spotecznych konwe-
nansow i mogg sprawia¢ wrazenie spotecznie niezdarnych, majg trudnosci z empatia, zle interpre-
tujg sygnaty nadawane przez innych ludzi. Osoby z ZA kiepsko radzg sobie z przyswajaniem zasad
zycia spotecznego ,mimochodem” i muszg by¢ dokfadnie instruowane w tym zakresie.

- Majg specyficzne problemy jezykowe

Chociaz osoby z ZA zazwyczaj mowig ptynnie przed osiggnieciem pigtego roku zycia, przejawiajg
problemy z pragmatykg (uzywaniem jezyka w kontekstach spotecznych), semantykg (nieumiejetno-
$cig odczytania wielorakich znaczen), prozodig (wysokoscig tonu, akcentem i rytmem wypowiedzi)
(Attwood, 1998). W zawigzku z powyzszym osoby z ZA czesto:

> Nie rozumiejg dowcipdw, ironii, metafor,

» Majq trudnosci ze zrozumieniem skomplikowanego jezyka, wypetnianiem polecen i rozumie-
niem stéw wieloznacznych,

» Mogag przerywac lub méwi¢ w trakcie wypowiedzi innych osdb, niestosownie co$ komento-
wac czy miec trudnosci z rozpoczeciem i przerwaniem konwersacji,

» Problemy w zakresie komunikacji spotecznej moga tez obejmowac stanie zbyt blisko, gapie-
nie sie, nienormalng sylwetke i nieumiejetnos¢ prawidiowego odczytania gestow i wyrazéw
twarzy,

> Niewlasciwie interpretujg wskazéwki spoteczne; nie sg w stanie oceni¢ ,dystansu spotecz-
nego’,

» Moga mie¢ rozbudowane stownictwo i czesto méwi¢ na ulubiony temat. Temat taki moze
by¢ dos$¢ wasko zdefiniowany; moga pojawic sie trudnosci z przejsciem do innego tematu,

» Uzywajg monotonnego lub nienaturalnego tonu gtosu.
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- Przywigzanie do braku zmian Osoby z ZA maja problemy z zaakceptowaniem nawet minimalnych
zmian, sg bardzo wrazliwe na stresory srodowiskowe, a czasem angazujq sie w rytuaty. Sg niespo-
kojne i zamartwiajg sie obsesyjnie, jesli nie wiedzg czego oczekiwac; stres, zmeczenie i przecigzenie
zmystowe/sensoryczne tatwo wytrgcajg je z rwnowagi.

- Wykazujg ograniczong elastyczno$é myslenia (przy braku uposledzenia umystowego!)

Osoby z ZA czesto wykazujg ponadprzecietng inteligencje. Czesto biegle operujg faktami i posiadajg
rozlegta wiedze o faktach zwigzanych z przedmiotem, ktéry ich absorbuje. Jednak wykazujg specy-
ficzne problemy w funkcjonowaniu poznawczym. Majg tendencje do bycia bardzo dostownymi. Ich
wyobrazenia czesto sg konkretne i stabo radzg sobie z mys$leniem abstrakcyjnym. Bywa, ze majg
znakomitg pamie¢ odtwdrczg, ale ich umiejetnosci rozwigzywania probleméw mogg by¢ stabe. W
zwigzku z powyzszym nauka moze im sprawiac trudnos$ci. Problematyczne sg zwtaszcza zagadnie-
nia dotyczace rozumienia czytanego tekstu, rozwigzywania problemdw, zdolnosci organizacyjnych,
rozwijania pojec, wnioskowania i wydawania osgdoéw. Dodatkowo czesto majg trudnosci z elastycz-
noscig poznawczg. Oznacza to, ze ich myslenie bywa mato podatne na zmiany.

- Maja problemy z koncentracjg

Osoby z ZA czesto skupiajg sie na swoim wewnetrznym swiecie. W zwigzku z tym mogg przejawiaé
trudnosci z podtrzymywaniem skupienia uwagi na otoczeniu lub skupiajg sie na innych bodzcach niz
np. reszta grupy.

- Majg staba koordynacje ruchowg

Osoby z ZA zazwyczaj przejawiajg problemy z planowaniem ruchdéw, rownowaggq i koordynacjg ru-
chowg. W zwigzku z tym sprawiajg wrazenie mato sprawnych czy niezdarnych. Objawia sie to m.in.
w sztywnym sposobie chodzenia, problemach z pisaniem czy rysowaniem, powolnym tempem
pracy.

- Wystepuje u nich nadwrazliwo$¢ zmystowa

U os6b z ZA czesto wystepuje nadwrazliwos¢ na niektore bodzce. Mogg réwniez zachowywag sie
nietypowo w celu uzyskania specyficznego pobudzenia czuciowego kiedy w jakiejs sferze sg niedo-
stymulowani. Najpowszechniej wystepuje nadwrazliwos¢ na bodzce stuchowe i dotykowe, ale moga
wystepowac takze wrazliwo$¢ na bodzce smakowe, na $wiatto i kolory oraz zapachy. Dzwigki, ktore
mogg by¢ postrzegane jako wyjgtkowo intensywne to przede wszystkim te nagte i niespodziewane
jak np. dzwonek telefonu, alarm pozarowy, wysokotonowe ciggte dzwieki lub ztozone dzwieki wyste-

pujgce np. w centrach handlowych.
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- Przejawiajg obsesyjne zainteresowania

Ekscentryczne zainteresowania to kolejna charakterystyczna cecha osob z ZA. Je$li zostang dobrze
spozytkowane, mogg przerodzi¢ sie we wspaniate pasje i przetozyé na sukces zawodowy. W co-
dziennym funkcjonowaniu z osobg z ZA bywajg jednak ucigzliwe. Osoba taka moze przejawiac ten-
dencje do nieprzerwanego méwienia na temat swoich zainteresowan, zadawania powtarzajacych
sie pytan na 6w temat itd. Niektorzy uczniowie z ZA odmawiajg uczenia sie czegokolwiek spoza pola
swojej predylekciji.

- Moga mieé problemy emocjonalne

Osoby z ZA fatwo podlegajg stresowi z powodu swojej nieelastycznosci. Odpowiedzig na frustracje
bywaja reakcje agresywne i wybuchy ztosci. Czesto sg réwniez bardzo samokrytyczne i majg ktopot
z popetnianiem btedéw. Osoby z ZA, zwlaszcza mtodziez, mogg by¢ takze skionne do depresii.
Rzadko wydajg sie by¢ zrelaksowane i szybko czujg sie przyttoczone, do$¢ niezrozumiatym ze-
wnetrznym Swiatem.

Oczywiscie, nie wszystkie osoby z ZA sg takie same. Kazdy czlowiek ma wtasng, unikalng osobo-
wos¢ — typowe” objawy Zespotu Aspergera réwniez manifestujg sie na sposéb specyficzny dla kaz-

dej z osob.

1. Edukacja

» Osoby z ZA czesto posiadajg doskonatg technike czytania, ale pojmowanie tresci jest stabe.

» Dobrze kiedy przewodnik czy edukator bedzie stat blisko osoby z ZA i co jaki$ czas bedzie
kierowat do niej pytania, ktére pomogg jej uczestniczy¢ w zajeciach.

Sposéb méwienia Tony Attwood, wybitny specjalista tematu zaburzen ze spektrum autyzmu opra-
cowat styl konwersacyjny, ktéry nazwat ,aspargeryjskim”. Ponizej przedstawiam postulaty z tego
tekstu, ktére mogg sie sta¢ pomocne w pracy muzealnej:

» Emocje w glosie przewodnika powinny by¢ ograniczone do minimum. Dobrze kiedy przewod-
nik czy edukator jest cichy, przewidujacy i rzeczowy, jednoczesnie jasno ukazujgc wspotczu-
cie i cierpliwosc¢.

» Woyraz twarzy powinien by¢ oczywisty i spojny z tematem rozmowy

> Nie nalezy zaktadaé, ze osoba z ZA zrozumiata polecenie tylko dlatego, ze odtwarza to, co

ustyszata.
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» Nalezy unikac¢ frazeologizmdw, ironii i przenosni.

W sytuacji kiedy wprowadzono pojecia abstrakcyjne, niezbedne sg dodatkowe wyjasnienia i
préby uproszczenia.

» Nalezy pamigtac, ze rowniez emocjonalne niuanse, zlozony poziom znaczenia i kwestie
zwigzkow miedzyludzkich czesto sg niezrozumiate i wymagajg obszerniejszego komentarza
lub mozliwosci zadania pytan.

» Dobrze jest unikac figur retorycznych — ze wzgledu na sktonnos¢ oséb z ZA do dokonywania
dostownych interpretacji styszanych stow.

» Jesli rozmowa dotyczy regut spotecznych albo mysli i uczuc¢, warto robic krétkie przerwy mie-
dzy zdaniami. Jest to czas, w ktérym osoba z ZA moze przetworzy¢ informacje z wykorzy-
staniem umiejetnosci intelektualnych, a nie intuicyjnych.

» Wazne jest tez to, by da¢ osobie z ZA troche czasu na zebranie mysli przed udzieleniem
odpowiedzi na pytanie, oraz by samemu nie czu¢ sie niekomfortowo w krotkich chwilach
ciszy i braku kontaktu wzrokowego.

» QOsoba z ZA moze potrzebowac czestszych zapewnien, ze jej rozméwca rozumie jej wypo-
wiedz.

» Dobrze jest pamietaé, ze osoba z ZA moze nie wiedzie¢, jak reagowac na pochwaty i kom-
plementy.

» Wazne tez, by nie obrazac sie za jej bezposrednia szczeros¢ i nieustannie pamieta¢ o tym,
ze nie jest ona mistrzem konwersacji.

2. Przyjazna przestrzen

» W miare mozliwosci dobrze jest zapewnic¢ osobie z ZA przewidywalne i bezpieczne otocze-
nie; dobrym pomystem sg programy przygotowawcze do wizyty, ktore juz stosujg niektore
muzea. Interesujgcym przyktadem tego typu praktyk jest program muzeum Miasta todzi.
Jest on skierowany do dzieci z autyzmem, ich rodzenstwa oraz rodzicéw. To cykl spotkan,
ktére majg stopniowo wprowadzaé dzieci dotkniete autyzmem w swiat muzealnych ekspozy-
cji. Podczas wizyt specjalnie przygotowany przewodnik stopniowo wprowadzi dziecko do-
tkniete autyzmem w $wiat zabytkowych wnetrz muzeum - Patacu Poznanskich oraz muze-
alnych ekspozycji.

» Nagte niespodziewane wydarzenia i niespodzianki nie sg mile widziane.
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» Jesli to mozliwe, trzeba minimalizowac hatas i rozmowy w tle, przenoszac sie np. w bardziej
ustronne miejsce. Podwyzszony poziom niepokoju, zwtaszcza podczas prob wtgczenia sie
do rozmowy w miejscu petinym ludzi, moze niekorzystnie wptynaé na rozumienie i ptynnosé
mowy osoby z ZA.

» Nalezy zdawac sobie sprawe, ze ,normalna” ilo§¢ bodzcow wizualnych i stuchowych moze
by¢ postrzegana przez osobe z ZA jako zbyt duza lub zbyt mata.

» Moze okazac sie konieczne unikanie pewnych okreslonych dzwiekow.

Sktanianie osobe z ZA do stuchania muzyki moze kamuflowac okreslone dzwieki (i niemoz-
liwe np. stanie sie ustyszenie polecen).

» Nalezy minimalizowac¢ dzwigki w tle.

W ekstremalnych przypadkach — kiedy poziom hatasu staje sie trudny dla osoby z ZA dobrze
jest mie¢ na podoredziu zatyczki do uszu.
3. Bezpieczenstwo
» Nalezy przedstawi¢ doktadne oczekiwania i zasady dotyczgce wtasciwego zachowania sie.
» Wymagania dobrze pokaza¢ na przykfadach.
4. Obopdiny komfort

» Moze sie okazaé, ze tematyka wystawy interesuje osobe z ZA. Jej wiedza moze by¢ wow-
czas znacznie wychodzaca poza to, co wie sam przewodnik. Dobrze jest wskazac na zasoby,
ktére ma osoba z ZA, ale ograniczy¢ dyskusje podczas zwiedzania, aby nie rozbi¢ wiasnego
programu oprowadzania. Ciekawym pomystem, na ktérym mogtoby skorzysta¢ muzea, by-
toby wykorzystanie specjalistycznej wiedzy oséb z ZA.

» Warto korzystac z wyjatkowo dobrej pamieci takich osob. Zapamietywanie konkretnych in-
formacji to ich mocna strona.

» Osobom z ZA mozna prébowacé powierzy¢ zadania bezposrednio fgczace przedmiot ich za-
interesowan z przerabianym tematem. Na przyktad, na zajeciach na temat konkretnego kraju,
osobie ktéra obsesyjnie interesuje sie pociggami (czesty temat zainteresowan osob z ZA)

mozna napomknac¢ o sposobach komunikacji w tym regionie.
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ADHD to zespo6t neurorozwojowych zaburzen psychicznych objawiajgcy sie znacznymi problemami
z funkcjami wykonawczymi — przede wszystkim kontrolg uwagi i kontrolg hamujgca. Nadpobudliwos¢
czesto wspoétwystepuje z autyzmem (sama w sobie jest zaliczana do autystycznego spektrum) oraz
przy niepetnosprawnosci intelektualnej. Z drugiej strony osoby nadpobudliwe czesto wykazujg sie
ponadprzecietng kreatywnoscig i inteligencjg. Wiele oséb mimo trudnosci osigga olbrzymie sukcesy.

Powracajgc do dysfunkcji osoby z ADHD czesto wykazujg:

- Tendencje do przechodzenia od jednej aktywnosci do drugiej bez ukonczenia zadnej z nich,
- Zdezorganizowang, stabo kontrolowana, nadmierng aktywnos$¢.

- Niezdolno$¢ koncentraciji,

- Brak organizacji,

- Stabg pamiec,

- Niskg samodyscypline,

- Niezdolno$¢ do utrzymania porzadku i stabilizaciji,

- Problemy z jasnym mysleniem,

- Obnizenie samooceny.

1. Dobra edukacja:

» Polecenia powinny by¢ zwiezie i jasne. Nalezy dawac tylko jedno polecenie naraz.

» Cele powinny by¢ jasno sformutowane oraz niezbyt odlegte w czasie.

> Przed rozpoczeciem wykonania zadania warto jest poprosi¢ odbiorcéw, aby sami powtorzyli
polecenie.

> W miare mozliwosci materiat powinien by¢ prezentowany na konkretnych przyktadach - po-
tem moze zosta¢ podane twierdzenie bardziej ogoine.

> Nalezy upewni¢ sie, czy osoba z ADHD dobrze zrozumiata polecenia, zanim przystgpi do

pracy.
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Osoby z powaznymi problemami z koncentracjg czerpig korzysci z limitowanych czasowo
sesji roboczych. To pomaga im sie zorganizowac.

Nalezy tak zaplanowac zajecia, aby te wymagajgce duzej energii przeplataty sie z tymi, ktére
wymagajg jej mniej - statyczne z ruchowymi.

Zadania nalezy podzieli¢ na czesci i wydawac kroétkie, tatwe do zrozumienia instrukcje do
kazdej czesci w odpowiednim czasie.

Polecenia ustne powinny by¢ uzupetnione o bodzce wzrokowe.

Prezentowany materiat powinien angazowac réznorodne zmysty (oprocz wzroku i stuchu
réwniez dotyk, wech a nawet smak).

Materialy nalezy wprowadzac stopniowo, a nie wszystkie naraz.

2. Dobra przestrzen

>

Nalezy zadba¢, by osoba nadpobudliwa byta ulokowana z dala od miejsc, ktére rozpraszajg
uwage (okno, drzwi itp.) a jednoczes$nie blisko osoby prowadzace;.

Osoby nadpobudliwe powinny by¢ usadzone w taki sposéb, aby stworzy¢ wyrazne granice
miedzy obszarami, w ktérych pracujg (np. za pomocag dywanikéw). Potrzebujg wokoét siebie
wiecej przestrzeni niz inni.

Niezwykle wazne sg oznaczenia jasno okreslajgce, co mozna robi¢ w poszczegdlnych prze-
strzeniach np. co wolno dotykaé¢, na czym wolno usigsé.

Oznaczenia powinny stanowi¢ jasne, duze znaki, oparte na symbolach.

Oznaczenia muszg by¢ wyraznie widoczne. Nie mogg by¢ stosowane w nattoku, a przy tym
od strony graficznej (lub typograficznej) powinny by¢ mocno kontrastowe.

Sprawdza sie zastosowanie kodéw kolorowych dla okres$lenia kierunkéw. Musi by¢ jednak
oczywiste, do jakich artefaktéw sie odnosza.

Idealnie kiedy jest mozliwo$¢ wygospodarowania sali przeznaczonej na dziatania hatasliwe

oraz dziatania tworcze.

3. Bezpieczenstwo

>

Prowadzacy powinien sta¢ blisko osoby nadpobudliwej aby méc sie do niej zwraca¢ jak naj-

ciszej.
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>
>

Na poczatku pracy nalezy sformutowac zrozumiaty dla wszystkich regulamin, do ktérego
mozna sie potem odnosi¢. Mozna w nim wykorzystac tatwe w odbiorze rysunki.

Nalezy dostrzegac i wzmacniaé oznaki pozytywnej zmiany w zachowaniu osoby z nadpobu-
dliwoscia.

Nie nalezy wdawac¢ sie w dyskusje z osobg z ADHD.

Wykorzystujgc metode pracy w grupach, dobrze jest tgczy¢ osoby o réznych umiejetnosciach
i temperamentach.

Przy poleceniach nie nalezy pytac, tylko stwierdzaé. Polecenie nalezy poprzedzi¢ zwrotem
grzecznosciowym, np. zdaniem "bardzo prosze aby Pan...”

Nalezy ignorowac zachowania, ktorych celem jest wytgcznie przyciggniecie uwagi.

Powinno sie ostrzegac przed konsekwencjami, ale czynic to tylko raz.

4. Obopdiny komfort

>

Wiele oséb nadpobudliwych nie jest w stanie siedzie¢ przez caty czas trwania pracy, jezeli
jest taka mozliwosc¢ nalezy pozwoli¢ im stac.

Aby podtrzymaé motywacje mozna wprowadzi¢ nagrody — w miare mozliwosci nie materialne
tylko przywilejowe lub uznaniowe, np. mozliwos¢ przymierzenia czapki flisaka, uscisk dtoni
itp.

Nalezy zauwazac¢ i docenia¢ spokojne zachowanie osoby nadpobudliwej, komunikowa¢ po-

zytywne oczekiwania.
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Dzieciece Porazenie Mdzgowe nie wystepuje jako odrebna jednostka chorobowa, ale zespét obja-
wow chorobowych, réznorodnych klinicznie i etiologicznie, z réznymi objawami anatomopatologicz-
nymi. Jest skutkiem uszkodzenia mozgu w okresie zycia ptodowego, w trakcie porodu lub tuz po
nim. Z uwagi na réznorodnosc i stopien nasilenia objawdw i towarzyszgcych im zaburzen w gruncie
rzeczy trudno jasno sprecyzowac definicje tej choroby. Nie ma jednej, $cisle sprecyzowanej definicji
tego zaburzenia. Jest to nieuleczalne, niepostepujgce schorzenie, spowodowane uszkodzeniem
mozgu powstatym w okresie cigzy, porodu lub pierwszych latach zycia dziecka.
Sferg najbardziej zaburzong w przebiegu DPM jest motoryka. Dominujgce objawy zaburzen moto-
rycznych to:

» Rob6znego stopnia i lokalizacji porazenia oraz niedowtady konczyn,

> Wspoiruchy,

» Zwigkszone napiecie miesniowe,

» Zaburzeniami rownowagi.
Wyrédznia sie rozmaite postaci DPM:
Hemiplegia - porazenie potowiczne — to zaburzenia postawy, ruchéw i napiecia mieéniowego, doty-
kajace tylko jednej strony ciata. Niekiedy po stronie zaburzonej wystepuja trudnosci z czuciem, do-
tykiem. Ponadto moga sie pojawic¢ ograniczenia w widzeniu.
Diplegia - porazenie obustronne — w tej odmianie porazenie obejmuje kohczyny dolne. Rece pozo-
stajg dos¢ sprawne, cho¢ mata motoryka (czyli takie czynnosci jak np. pisanie czy majsterkowanie)
moze sprawiac trudnosci. Najczesciej osoby z ta odmiang porazenia poruszajg sie przy pomocy kul
badz korzystajg z balkonika.
Quadriplegia - porazenie czterokonczynowe — obejmuje zaburzenia postawy i ruchéw dotyczacych
catego ciata. Tak porazone osoby majg duze trudnosci z utrzymaniem gtowy i kontrolg miesni oko-
toruchowych. Moga miec¢ takze trudnosci z gryzieniem, potykaniem oraz mowa. Najczesciej poru-
szajg sie za pomocag wozka inwalidzkiego.
Dyskineza - porazenie pozapiramidowe — w tej postaci porazenia charakterystyczne sg ruchy mimo-
wolne - szczegolnie obejmujace miesnie twarzy.
Ataksja - porazenie mézdzkowe — u 0so6b z ataksjg charakterystyczng cechg jest tzw. drzenie za-

miarowe - przy probie wykonywania jakiegos$ ruchu nastepuje drzenie kohczyn.
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Postacie mieszane - wymienione typy rzadko wystepujg w czystej postaci. Najczesciej obserwuje

sie typy mieszane porazenia, ktére ztozone sg z roznych potgczen wyzej wymienionych zaburzen.

Niesprawnosc¢ ruchowa jest najbardziej widoczng i najczesciej wystepujaca dysfunkcjg przy DPM.

W zwigzku z tym zdolnosci manipulacyjne i lokomocyjne sg opdznione lub nawet w petni zahamo-

wane.

Przygotowujgc zajecia edukacyjne w muzeum dla osoby z DPM nalezy pamietac, ze moze ona prze-

jawiac rowniez inne ograniczenia:

Zaburzenia mowy

>

Mowa takich os6b moze mie¢ charakter ,wybuchow”, oddzielonych dtugimi pauzami. Nie-
kiedy napiecie migsni jest tak duze, ze osoba nie moze mowic wcale.
Bywa tez, ze osoba znieksztatca wyrazy, uzywa nieprawidtowych form gramatycznych oraz

wykazuje zaburzenia artykulaciji.

Zaburzenia stuchu - najczesciej jest to niedostuch réznego stopnia czy zaburzenia stuchu fone-

>
>

matycznego.
Osoby te mogg stysze¢ niewyraznie lub nie rozumie¢ mowy.
U niektérych os6b zdarza sie rowniez nadwrazliwos¢ na bodzce stuchowe wynikajgca z

uszkodzenia mozgu.

Zaburzenia wzroku

>

YV V VYV V

Zaburzenia ostro$ci wzroku,
Oczoplas,

Zez,

Ograniczone pole widzenia,

Moga wystepowac trudnosci z wodzeniem wzrokiem.

Problemy z innymi funkcjami poznawczymi

» Analiza i synteza wzrokowa i stuchowa,

>
>

Koordynacja wzrokowo — ruchowa,

Orientacja przestrzenna,
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YV V VYV VYV V

>
>

Lateralizacja,

Trudnos$ci w mysleniu abstrakcyjnym,

Zaburzenia koncentracji uwagi,

Ograniczenia w pamieci ruchowej,

Ostabienie kontroli wykonywanych ruchdw precyzyjnych, co utrudnia nauke czytania i pisa-
nia, obniza zdolnosci spostrzegania ksztaltow, wyodrebniania figury z tta, jak rowniez rozu-
mienie i wnioskowanie na materiale obrazkowym i graficznym.

Ograniczenia w pamieci ruchowej, nieumiejetnos¢ odtworzenia zaprezentowanego ruchu czy
nawet catej sekwencji ruchowe;j.

Zaburzenia w orientacji w zakresie wtasnego ciata, ciata innej osoby oraz orientacji prze-
strzenne;.

Trudna jest kwestia samodzielnego planowania danej czynnosci czy choéby ruchu.

Uposledzona bywa tez orientacja topograficzna.

Ponadto zespotowi DPM towarzyszy¢ mogg dodatkowe objawy kliniczne, m.in.:

>

Padaczka

Padaczka wystepuje u okoto 35% osob z MPD. Najczesciej napady majg charakter chwilowych utrat

Swiadomosci.

>

Niepetnosprawnos¢ intelektualna

W niniejszym artykule skupitam sie na osobach petnosprawnych intelektualnie ale nalezy pamietac,

ze okoto 35% osob cierpigcych na MPD ma réwniez obnizony poziom inteligencji.

1. Edukacja

Poniewaz osoby z DPM majg bardzo zréznicowane mozliwosci i ograniczenia, praca z osobg z DPM

wymaga daleko idgcej indywidualizacji oraz maksymalnego uwzglednienia trudnosci i ograniczen,

ktére niesie ze sobg niepetnosprawnosc.

2. Przyjazna przestrzen

»

Bezwzglednie nalezy zadbac o to, by wszyscy niezaleznie od stopnia sprawnosci motorycz-
nej mogli korzysta¢ z przestrzeni muzeum. Nie bede tutaj szczegdtowo opisywac sposoboéw
na dostosowanie przestrzeni muzeum do oséb poruszajgcych sie na wézkach, przy balko-

niku czy o kulach - temat ten zostat wyczerpujaco opisany we wczesniejszych publikacjach.
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» Osoby z DPM mimo wysokiego stopnia inteligencji mogg wykazywac¢ powazne problemy z
orientacjg w terenie i w zwigzku z tym tatwo stracic¢ orientacje w muzeum, jesli oddzielg sie
od grupy. Wazne jest poswiecenie pewnej ilosci czasu na to, aby umozliwic¢ im zaznajomienie
sie z otaczajacg ich przestrzenig. Organizujgc przestrzen muzealng nalezy sie zatem zasta-
nowic¢, czy bedzie im fatwo znalez¢ toalety, kolejke do zwiedzania itp.

> Nalezy dokfadnie wyjasnic funkcje pomieszczen na poczatku wizyty.

» Osoby cierpigce na DPM nawet kiedy poruszajg sie sprawnie, mogg wykazywac¢ duzg mecz-
liwosc¢ - koniecznie trzeba zadba¢, aby w catym obiekcie byta odpowiednia ilos¢ dostepnych
siedzisk.

> Przy eksponatach oprécz opisow powinien znajdowaé sie uproszczony tekst przekazujacy
kluczowe informacje uzupetniony o odpowiednie symbole. Forma tekstu i poziom trudnosci
powinny by¢ dostosowane dla czytelnikdw z réznymi mozliwosciami poznawczymi.

» Wiaczniki, klamki oraz uchwyty powinny by¢ dostosowane do os6b poruszajgcych sie na
wozkach.

» tazienka powinna by¢ wyposazona w uchwyty, podporki oraz przyciski alarmowe.

> Barwy Scian powinny by¢ ciepte i stonowane, poniewaz jaskrawe kolory wptywajg pobudza-
jaco na uktad nerwowy, co moze by¢ niekorzystne dla sposobu funkcjonowania osob ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi w muzeum.

3. Bezpieczenstwo

» Konieczne jest przygotowanie personelu, aby w razie potrzeby pokierowat zagubiong osobe
do reszty grupy.

> Nagte hatasy czy zbyt ostre swiatto mogg powodowac nasilenie wspétruchéw. Nalezy unikac
tego typu niespodzianek oprowadzajgc osoby z DPM.

4. Obopdiny komfort

» Z drugiej strony nalezy stwarza¢ warunki do wydobycia i uaktywnienia wszystkich mocnych
stron tych osob.

» Nalezy pamietac, ze osoba z DPM mimo by¢ moze duzych ograniczen ruchowych moze mie¢
bardzo wysokg inteligencje. Do os6b dorostych (bez wzgledu na poziom inteligenciji) nalezy
sie zwracac na ,pan/pani’ (chyba, ze inna forma zostata ustalona na poczatku spotkania i

wowczas dotyczy ona wszystkich).
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» Caly zesp6t muzeum (poczynajac od pan w szatni) powinien by¢ elementarnie wyedukowany
i uczulony na okazywanie szacunku.

» Dobrze jesli w muzeum sg osoby, ktére sg w stanie w delikatny sposéb pomdc osobom nie-
sprawnym ruchowo w podstawowych czynno$ciach (jak np. zdjecie kurtki w szatni). Idealnie
bytoby, aby przeszkoli¢ pod tym katem personel, a na takie spotkanie zaprosic¢ rowniez osoby

z DPM, w charakterze wspotprowadzacych.
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ZT to wrodzone zaburzenie neurologiczne. Cechg najbardziej charakterystyczng jest wystepowanie
licznych tikbéw, zarowno ruchowych jak i werbalnych. Poza tikami wystepujg rowniez zaburzenia kon-
centracji, nadpobudliwos¢ oraz utrudniona kontrola nad odruchami. Objawy wystepujg zazwyczaj do
konca zycia, czasem pojawiajg sie krotkie okresy remisji. Choroba jest praktycznie nieuleczalna.
Obecnie wiadomo, ze dotyka ona 1-5 na kazde 1000 - 10 000 oséb (wg roznych statystyk). Zespot
Tourette’a wystepuje we wszystkich kulturach oraz grupach etnicznych. Okoto cztery razy czesciej
dotyka mezczyzn niz kobiet.

Najczesciej wystepuje postac¢ tagodna, w ktorej tiki ograniczajg sie do mrugania oczami, ruchow
ramion i glowy, grymasow, pochrzgkiwania, mlaskania. W ciezkiej postaci zespotu Tourette’a tiki
znacznie bardziej wptywajg na funkcjonowanie — chorzy podskakuja, dotykajg siebie i innych, kreca
sie w kotko, wykonujg serie nieskoordynowanych gestéw, moga plu¢ albo liza¢ przedmioty dookota.
W bardzo rzadkich przypadkach mogg sie samookaleczac.

Przymus mrugania, dotykania innych, wydawania z siebie dzwigkdw jest catkowicie poza kontrolg
chorego. Nie jest on w stanie np. sitg woli zaprzesta¢ odruchow tikowych. Tak samo jak my nie
jestesmy wptynac¢ np. na to, ze drzg nam rece kiedy przez chwile trzymamy je uniesione przed sobg.
Najbardziej znang z mediéw forma tikow (cho¢ wcale nie tak popularng jesli chodzi o wystepowanie
- wg danych Tourette Syndrome Association cierpi na nig mniej niz 15% pacjentow) jest koprolalia.
Dotkniete tym zaburzeniem osoby cierpig na niedajgca sie opanowac potrzebe wypowiadania nie-
przyzwoitych lub obrazliwych stéw, zdan czy gestow. Zaburzenie to wystepuje réwniez w wielu in-
nych chorobach nerwowych i psychicznych, np. schizofrenii czy psychozach alkoholowych.

Nieco podobne jak w ZT objawy krecenia sie, podskakiwania czy drzenia wystepujg rowniez w in-
nych chorobach neurologicznych np. przy plasawicy Huntingtona czy u chorych na chorobe Parkin-
sona. Same tiki wystepujg réwniez przy rozmaitych chorobach psychicznych czy przy chorobie prze-

wlektych tikow ruchowych lub wokalnych oraz chorobie przejsciowych tikéw ruchowych i wokalnych.

1. Dobra edukacja
» Osoby z ZT majg przecietng albo ponadprzecietng inteligencije i takie tez, zgodne z mozli-

wosciami zadania powinno sie im stawia¢. Mimo wszystko niektére zadania mogg wzmagac
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wystepowanie tikéw, np. te w ktérych wymagana jest precyzja albo bliskie przebywanie z

innymi. Trzeba o tym pamietac, planujgc zadania dla uczestnikbéw zajec.

» Mozna pozwoli¢ osobie z ZT na Sciskanie matej zabawki, ktéra w okresach wymagajgcych

wzmozonej koncentracji pomoze jej skupi¢ uwage.

> Przy zadaniach wymagajgcych pisania i robienia notatek warto zaproponowac osobie z ZT,

by uzywata papieru z zaznaczonymi liniami. Dzigki temu tekst bedzie mozna tatwo utrzymac

w odpowiedniej kolumnie czy linii.

» W miare mozliwosci nalezy czesto zmienia¢ zadania.

> Warto uzywac jasnych, prostych polecen, nie wiecej niz jednego naraz, oraz prosic¢ stucha-

cza, aby je powtorzyt (to réwniez jest bardziej zwigzane z czesto wspotwystepujaca tu nad-

pobudliwoscig niz samym ZT).

2. Przyjazna przestrzen

>

Gos$¢ muzeum z ZT powinien by¢ podczas zadan statycznych usadzany w bocznych rze-
dach, najlepiej przy drzwiach, aby reszta grupy nie skupiata sie na jego tikach.
Przestrzen powinna by¢ tak zorganizowana, by osoba z ZT mogta w razie nasilenia tikow
wyj$¢ np. na korytarz, zeby pospacerowac.

Niektére osoby z ZT mogg mie¢ problem z powstrzymywaniem sie od dotykania ekspo-
natéw. Nalezy zadbac o to, aby niektore obiekty mozna byto dotkngé stosujgc np. repliki.
Oprocz replik, dobrze jesli pojawig sie eksponaty umozliwiajgce doswiadczenie w kon-
takcie fizycznym, np. tron na ktérym mozna usigs¢, czy maselnica, w ktdérej mozna pou-
bija¢ masto.

Przy opisach artefaktéw dtugich na kilka linijek lub akapitow osoba z ZT moze mie¢ kto-
poty ze skupieniem wzroku na danym fragmencie tekstu. Warto jej zaproponowac¢ sza-
blon z okienek, tak by widziata dany fragment i w miare czytania tekstu przesuwata sza-

blon w dot.

3. Bezpieczenstwo

> Niektore osoby, ktore cierpig na zesp6t Tourette’a, mogg by¢ réwniez bardziej pobudliwe, co

interpretowane bywa jako zwiekszona agresja. Cecha ta nie ma jednak zwigzku z samym

syndromem.

4. Obopdiny komfort
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» Warto pamietac, ze na nasilenie tikbw moze mie¢ wptyw szereg roznych czynnikow: stres,
uczucie niepokoju, nudy, zmeczenia, rozdraznienia, podekscytowania.

» Bledem jest zaliczanie Zespotu Tourette'a do choréb psychicznych. Pod wzgledem psychicz-
nym osoby z ZT sg zupetnie zdrowe. Niekiedy cierpig na depresje czy nerwice, ale sg one
wtorne wobec choroby neurologicznej i wynikajg gtownie z nieakceptacji spotecznej chorych
i ich niezrozumienia przez otoczenie. Dlatego tym istotniejsze jest, by w muzeum osoba z ZT
czufa sie bezpieczna i akceptowana. Caty zesp6t muzeum powinien mie¢ podstawowg wie-
dze na temat tikow (by nie potraktowac osoby z ZT np. jak nietrzezwej). Dobrg praktykg jest
zrealizowanie warsztatéw na temat oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i zapro-
szenie na nig osoby z ZT.

> Wielu ludzi nie rozumie lub nie akceptuje koprolalii, tj. wypowiadania przez osoby z Zespotem
Tourette’a spotecznie nieakceptowanych stéw. Przy wyjasnianiu tego symptomu, nalezy z
catg mocg podkreslic jego mimowolny charakter. Niezbedne jest wyjasnienie, ze przeklen-
stwa, jak niektérzy btednie przypuszczajg, nie sg kierowane pod niczyim adresem. Pomocne
moze okazac sie rozdanie jakiej$ publikacji, ktéra omawia zagadnienie koprolalii (np. wydana

przez Amerykanskie Stowarzyszenie Zesp6t Tourette’a ,,Understanding Coprolalia’).

Dostosowujgc rozmaite wymiary muzeum (przestrzen, program, obstuge) pod potrzeby os6b z dys-
funkcjami warto sie zastanowic nie tylko jak pomdéc tym osobom w zwigzku z ich ograniczeniami ale
réwniez nad tym jak wykorzysta¢ ich potencjat. Dobrym przyktadem tego typu praktyk zrealizowano
w zamku Gaasbeek w Belgii. Przygotowano tam audiobook z trasg zwiedzania. Sprawiat on jednak
duze problemy osobom z niepeinosprawnoscig intelektualna. Zaproszono wiec do wspotpracy
grupe niepetnosprawnych. Zatrudniony do projektu rezyser teatralny, ktéry miat juz doswiadczenie
z takg grupa, zaproponowat szereg warsztatow oswajajacych z zamkiem. Na podstawie rozmaitych
tekstow, ktére podczas warsztatow wypowiedzieli niepetnosprawni, opracowano audiobook. Zawiera
on trase opowiedziany z punktu widzenia niepetnosprawnych intelektualnie i jest przez nich czytany.
Przewodnik cieszy sie niestychang popularnoscig rowniez wsrod petnosprawnych. Daje mozliwosc

odkrycia przestrzeni zamku z catkiem nowej, nieoczywistej perspektywy.
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