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Tytul: Rozmowy o dostepnosci:

Rozmowe prowadzga: Krzysztof Bielaszka i Romana Pomianowska — koordynatorzy
programu Praktycy Kultury prowadzonego przez Strefe Kultury Wroclaw.

GoScini: Ola Sztajerwald z Fundacji Kultury bez Barier
Transkrypcje przygotowala: Katarzyna Boch

Zapis rozmowy:

Romana: Cze$¢. Tu Praktycy Kultury.
Krzysztof: Krzysiek Bielaszka.
Romana: Roma Pomianowska.

Krzysztof: ...ze Strefy Kultury Wroclaw.

Romana: Praktycy Kultury to rozmowy, warsztaty, konferencje i badania, czyli
szeroko zakrojony program rozwoju kompetencji dla kadr kultury z calej Polski.

Krzysztof: Program ten przygotowujemy z mysla o osobach o r6znym zakresie
wiedzy i dos§wiadczen, reprezentantkach i reprezentantach instytucji,
organizacji pozarzadowych i inicjatyw oddolnych.

Romana: Praktycy Kultury, audycja, podcast. Dzisiaj naszym goSciem, go$cinia
wlasciwie, jest Ola Sztajerwald z Fundacji Kultury bez Barier. Rozmawiac¢ bedziemy o
dostepnosci oferty kulturalnej dla oséb ze spektrum autyzmu, réwniez dla oséb z
niepelnosprawnoscia intelektualng. Dzien dobry, Ola. Powiedz prosze co$ o sobieio
dzialalno$ci fundacji.

Ola: Dzien dobry. Zajmuje sie dostepno$cia skierowang wlasnie do os6b w spektrum
autyzmu juz od dluzszego czasu. Weze$niej pracowalam w Fundacji SYNAPSIS, gdzie
narodzil mi sie taki pomysl, zeby pomoc instytucjom kultury w tworzeniu oferty
skierowanej do tej grupy osob. Ten pomyst kietkowal, p6zniej znalazlam instytucje, z
ktorymi zaczeliSmy tworzy¢ te programy, tworzy¢ coraz wiecej warsztatow,
propozycji. Ita dostepno$c okazala sie dla mnie sposobem na zycie, ktory teraz
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kontynuuje w Fundacji Kultury bez Barier, gdzie zajmujemy sie dostepnoscia tak w
stu procentach. Ja dzieki fundacji moge rozwija¢ dalej swoja dzialke, zwigzang z
dostepnoscig dla osé6b w spektrum, ale réwniez pamietajac o osobach z
niepelnosprawnos$cia intelektualng. To, czego moge sie uczy¢ od moich kolegow z
fundacji, to wla$nie dostepnosci dla pozostalych grup os6b z niepelnosprawnosciami,
szczegoOlnie oséb z niepelnosprawnoscia stuchu i wzroku. Dzieki temu mozemy
pomagac, wspiera¢ instytucje w doradzaniu, sposobach tworzenia tej dostepnosci,
szkoleniach, dzieleniu sie nasza wiedza. Ale tez nie zapominajac o tym, zeby
samodzielnie tworzy¢ roznego rodzaju wydarzenia, gdzie ta publiczno§¢ mamy bardzo
r6znorodna.

Krzysztof: Okej, to moze przejdzmy po krotce do charakterystyki grupy odbiorcow, o
ktorych dzisiaj rozmawiamy. Gdyby$ mogla tak stowem wstepu powiedzie¢ co$ wiecej
na temat spektrum autyzmu, poniewaz domyslamy sie, ze nie wszyscy z naszych
shuchaczy/stuchaczek moga mie¢ taki sam poziom. Na pewno nie maja takiego
samego poziomu wiedzy i do§wiadczenia jak ty, wiec takim stlowem intro moglaby$
wyréwnaé poziom naszej wiedzy.

Ola: Postaram sie, chociaz to jest trudne zadanie. Juz zaczeliSmy o tym moéwic, ze to
jest cale spektrum zachowan i dlatego stworzenie takiej trzyzdaniowej opowiesci
bedzie naprawde wymagajace. Ale warto pamietac o tym, ze autyzm jest caloSciowym
zaburzeniem rozwoju i w momencie, kiedy maly czlowiek ro$nie, okazuje sie, ze
przed ukonczeniem trzeciego roku zycia pojawiajg sie trudno$ci we wszystkich
obszarach rozwojowych. W szczego6lno$ci te trudnosci pojawia sie w relacjach
spolecznych, w tym, w jaki spos6b nawigzujemy, utrzymujemy te relacje, jak wyglada
kontakt wzrokowy — czy dziecko nawiazuje ten kontakt, czy utrzymuje go, czy on jest
w ogoble w jakikolwiek sposob celowy; czy jest nasladowanie, czy stosujemy sie do
relacji panujacych w grupie. Kwestia komunikacji tez jest tutaj bardzo wazna — tutaj
moga mie¢ trudno$ci osoby niemowigce albo moga by¢ osoby, ktére beda chcialy nam
bardzo duzo opowiedziec, ale te ich opowiesci beda w ogole nie pasowaly do
kontekstu sytuacji, wiec taka wlasnie nieadekwatno$¢ w zachowaniu bedzie tutaj
dosy¢ charakterystyczna. Taka trzecia rzecza czesto podkreslang sa stereotypowe
zachowania: lubos$¢ do rutyny, do tego, zeby dzialania byly przewidywalne, do tego,
zeby dany czlowiek wiedzial, co sie w danym momencie zadzieje, bo bedzie mial
trudnos$ci w patrzeniu, w przewidywaniu konsekwencji danego zachowania.
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Romana: Wspomniala$ o reagowaniu na bodzce, ale gtdbwnie w odniesieniu do tego
pierwszego etapu rozwoju, czyli dziecinstwa. To ja pozwole sobie na takie zupelnie
laickie pytanie — czy ze spektrum autyzmu sie wyrasta?

Ola: Spektrum bedzie nam towarzyszy¢ przez cale zycie. OczywiScie, te wszystkie
dzialania terapeutyczne sg po to, zeby te roznice w rozwoju wyréwnac i zeby pomoc
temu mtodemu cztowiekowi wlasnie w tych relacjach spolecznych, dlatego zeby mogt
w jak najlepszy sposéb zaistnie¢ pézniej w dorostym zyciu. Ale te trudnosci beda
dalej, wiec dlatego caly czas ta osoba terapeuty, osoba, ktora bedzie mogta
podpowiedzie¢ w dorostym zyciu, jest tutaj bardzo istotna.

Romana: To moze teraz pytanie dotyczgce niepelnosprawnosci intelektualnej, bo
poruszyliSmy glownie spektrum i wiele os6b utozsamia wlasnie spektrum autyzmu z
niepelnosprawnoscia intelektualng. Gdybys mogta ten mit obali¢?

Ola: Tak sie dzieje, to prawda, poniewaz niektére zachowania, jezeli sobie
popatrzymy na czlowieka, oceniamy jego poziom intelektualny po zachowaniu. I to,
jezeli mamy kontakt z osobg niemowigca, ktora jeszcze caly czas sie kolysze albo sobie
podskakuje, co§ mruczy pod nosem, to mozemy wywnioskowac, ze ta
niepelnosprawno$¢ intelektualna tutaj wystepuje. Ale takie szybkie ocenianie bedzie
krzywdzace, poniewaz niepelnosprawno$c¢ intelektualna moze towarzyszy¢ osobom w
spektrum, bedzie to tzw. “sprzezenie”. Ale nie jest to jednoznaczne, ze ta
niepelnosprawnos¢ intelektualna bedzie i dlatego warto my$le¢ o tych grupach
oddzielnie, zeby nie krzywdzi¢ po prostu, i 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna,
i 0s6b w spektrum.

Krzysztof: To takie pytanie od praktyka kultury, od praktykow kultury. Spotykamy sie
w cyklu, ktory jest dla oséb, ktore pracuja w instytucjach, organizacjach, tworza
kulture, edukacje dla mieszkancéw miast. Jak duzg szanse mamy, ze podczas naszego
wydarzenia czy w naszej przestrzeni pojawi sie osoba ze spektrum autyzmu?

Czyli troche stoéw o statystykach.

Ola: Mamy coraz wieksza szanse na to, zeby takie osoby przyszly i pojawily sie w
naszej instytucji. Nawet sama patrzac po moim srodowisku rodzinnym, jeszcze jak
zaczynalam swoja przygode ze spektrum autyzmu, to by¢ moze jedng osobe bym
podejrzewala ze swojej podstawowki, ale tylko snuje takie wnioski. Teraz osob w
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spektrum znam bardzo duzo, tez pojawiaja sie dzieci u moich znajomych, ktore maja
taka charakterystyke. Coraz wieksza wykrywalnos¢, coraz wieksza dostepnosé
diagnostyki, rowniez zmiany, ktore sa wywolane powoduja, ze tych oséb jest znacznie
wiecej. Mamy takie statystyki dla Polski, one sa okreslone bardzo ogélnie, poniewaz
wczesniej ta wystepowalno$¢ byta u jednego dziecka na trzysta. W Stanach teraz, jak
sobie sprawdzalam statystyki organizacji Autism Speaks, to tam podaja jedno na
sze$cdziesiat osiem dzieci, wiec te statystyki caly czas rosng i mozliwo$¢ spotkania
takich oséb bedzie coraz wieksza.

Romana: Porozmawiajmy w takim razie o tym, jak sie na takich odbiorcéw,
uczestnikow kultury z praktycznego punktu widzenia przygotowac. Czy powinni$my
skierowa¢ specjalnie zaprogramowang oferte i zapraszac ta konkretna grupe do
naszej instytucji, organizacji, na nasze wydarzenia, czy w druga strone — powinni$my
nasz, gotowy juz program sprobowac jako$ dopasowa¢é, dostosowaé? Czy np. Stworzy¢
jakie$ wyimki juz gotowych wydarzen, ktoére beda dla osob ze spektrum

autyzmu odpowiednie?

Ola: Na samym poczatku zastanowilabym sie, do jakiej grupy chcieliby$my uderzy¢,
poniewaz tak jak powiedzialam to jest nie do$¢, ze spektrum zachowan, to jeszcze
mamy do czynienia z osobami od dziecka do os6b dorostych, wiec dobrze by bylo sie
zastanowi¢, z ktora z tych grup chcieliby$my pracowac. I tez stopniowac sobie tg
trudnos¢, bo moze na samym poczatku latwiej bedzie, jezeli zorganizujemy cykl
spotkan, cykl wydarzen, ktére beda skierowane do bardzo waskiej grupy, czyli np.
rodzicow z dzieémi, albo do nastolatkéw, albo do 0s6b dorostych. I wtedy to nam
okaze, jaki jest odbior tej instytucji. W ogole dzieki temu zaistniejemy w §wiadomoSci,
ze do tej instytucji warto chodzi¢, bo ma ona przygotowany personel, ze nie bedzie ta
osoba Zle zrozumiana w swoich zachowaniach, ze bedzie wiedziala, ze ta instytucja
est dla niej otwarta i dla niej przyjazna. Na samym poczatku zastanowilabym sie
wlasnie do jakiej grupy chcieliby$émy uderzy¢ i p6zniej majac swoja mala, stala
publiczno$¢ zaczyna¢ myslec o takich wiekszych, ogdlnodostepnych wydarzeniach,
ktoére mogliby$my udostepnié¢ dla tej grupy.

Krzysztof: To ja zapytam sie o pierwsze kroki. Przychodze jako programer do
instytucji i dostaje takie zadanie, zeby przygotowac oferte dla oséb ze spektrum
autyzmu i o czym najpierw powinienem pomysleé, co zaplanowac? Tak step by step.
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Ola: To teraz rozwijam taka dluga liste [Smiech].

Krzysztof: Dokladnie.

Ola: Nie, nie, zartuje. Przede wszystkim, tak jak powiedzialam wczes$niej, ze
decydujemy sie, z ktora grupa chcielibySmy wspolpracowac. Ja tez zawsze zachecam
do tego, zeby nawigza¢ partnerstwo ze szkolg albo z o$rodkiem, gdzie te osoby s3,
znajdziemy je. Dzieki temu bedziemy mieli juz naszg mini publiczno$¢, ale rowniez te
osoby beda w stanie nam powiedzie¢, co ich interesuje w naszym programie, zeby ten
program dla nich stworzy¢. Réwnolegle, bardzo bym chciala, zeby personel, ktory
pracuje w tej instytucji byl rowniez $wiadomy tego, ze takich gosci bedziemy u nas
mieli. Juz nie méwie o takim pelnym szkoleniu na temat spektrum autyzmu, ale
nawet informacja i takie krotkie tipy, w jaki sposob sie zachowaé, czego mozna
oczekiwac od tej grupy i to na pewno nam pomoze w tym pierwszym kontakcie.
Po6zniej, mysle, ze rowniez takim istotnym obszarem jest danie takiej informacji w
ogoble naszej publicznosci, ze zapraszamy do siebie, zZe osoby w spektrum sg u nas
przyjazne. Spotykalam sie z takimi sytuacjami, ze czasami te spektakularne, trudne
zachowania osob w spektrum — jezeli kto$ krzyczal przez dluzszy czas czy
podskakiwal, okazywalo sie, ze to nie jest mile widziane przez odbiorcow. Byly tez
takie sytuacje, ze np. w teatrach byla prosba o zwroty biletu, poniewaz publiczno$c
nie byla w stanie sie skupi¢. To jest dla mnie mocny, kontrowersyjny przyktad, ale
jezeli bylaby §wiadomo$¢ publiczno$ci, ze zapraszamy, to staramy sie unika¢ takich
sytuacji, niezrozumienia.

Krzysztof: Ja tutaj poglebilbym watek informowania publiczno$ci. Jak radzilaby$
zbudowa¢ taki komunikat, zeby nie przestraszy¢ odbiorcow, ktérzy nie maja wiekszej
wiedzy na temat oséb ze spektrum autyzmu i ich zachowania? Czyli nie straci¢
naszych stalych odbiorcow a sprawi¢, aby nowi odbiorcey i ci, ktérzy z nami do tej pory
byli, czuli sie komfortowo.

Romana: Tak, zadaniem praktykéw kultury jest edukacja, m.in. o tworzeniu takiej
oferty nie tylko wewnetrznie — wspélpracownikow, pracownikéw, kontrahentow, ale
tez edukacja ogolnie odbiorcoéw? Wspomniata$ o tych kroétkich tipach, wskazoéwkach.
Jak mozemy zaréwno wspolpracownikéw, jak i odbiorcow, ktorzy przyjda na takie
wydarzenie poinformowac o tym, ze jesteSmy otwarci na osoby ze spektrum?
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Ola: Trzeba przede wszystkim jasno komunikowa¢, ze zapraszamy do nas i osoby w
spektrum sa u nas mile widziane. To przede wszystkim, zeby tego nie ukrywaé, nie
robic z tego jakiej$ tajemnicy. Jezeli juz te osoby, ktére nas odwiedzajg beda mialy
Swiadomos¢, ze rowniez takie osoby moga tutaj spotkaé, to juz im bardzo pomoze, ze
takie zachowania moga sobie przyporzadkowac do spektrum autyzmu i ze to nie jest
nic agresywnego. Osoby w spektrum beda bardzo rozne, ale jezeli chodzi o ten
pierwszy kontakt, warto pamietac o tym, czy jest asystent. Jezeli obserwujemy jakas
sytuacje i mamy watpliwo$¢, czy ona jest wlaSciwa, czy nie, mozna sie zwrdcic i
zapytac tego asystenta, bo samodzielna ingerencja w takiej sytuacji moze
spowodowac to, ze sami bedziemy zagrozeni, ze oberwiemy. Lepiej przede wszystkim
spytaé, czy moge w czyms§ pomoc, czy wszystko jest w porzadku i dopiero po takich
informacjach, zacza¢ w jakis sposob podejmowac te dzialania dalej. Tak jak sobie
pomysle o calo$ci, 0 mojej pracy w kulturze, to moze mialam taka sytuacje jedna, ze
to bylo naprawde zachowanie, gdzie byla zaangazowana ochrona i trzeba byto
interweniowa¢, ale to byta kumulacja bardzoréznych czynnikéw, ktore nie byly
zalezne od tego czlowieka. Mam nadzieje, nie chce tutaj jako$ krakad, ze jezeli
bedziemy otwarci, nie bedziemy jako$ tego ukrywa¢, to naprawde nam to pomoze w
tym, zeby w tej przestrzeni funkcjonowac.

Romana: Podziel sie prosze z nami takg bardzo praktyczna wiedza. JesteSmy w
instytucji kultury czy w organizacji — wydarzenie otwarte z informacja, ze jesteSmy
przyjaznie nastawieni i czekamy na osoby ze spektrum w naszym miejscu. Jest tam
obstluga widowni, pracownicy produkcji, goScie zaproszeni, odbiorcy i inni
uczestnicy. Gdyby$ mogla nam podpowiedzie¢, nawet tak zyciowo, na co dzien, co
robic a czego definitywnie nie robi¢ w kontakcie z osobami ze spektrum?

Ola: Zwracajmy sie wprost do tej osoby, dawajmy konkretne komunikaty.
Powinni$émy unika¢ dwuznacznosci, ktére moga by¢ niezrozumiale, tak samo jak
metafory, bo nasz jezyk ma w sobie rozne pulapki. Mamy te wyrazy, ktore maja
kilkana$cie réznych znaczen, ktére moga wprowadzi¢ naszego uczestnika w blad i
bedziemy sie dziwi¢, czemu ta osoba nie reaguje albo zaczyna moéwi¢ na zupelnie inny
temat. To praktycznie jest na temat, tylko w zupelnie innym rozumieniu tego

stowa. Prosty jezyk, dawanie tez przykladow do tego, czy wskazywanie, wizualizacja
tutaj bardzo nam pomoze.

Romana: A w takim razie, czego nie powinni§my robi¢? Ja sobie wyobrazam taka
sytuacje, ze obsluga widowni jest zawsze bardzo chetna do pomocy, taka nachalna,
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gwaltowna. Czy to jest mile widziane, ze z ta checia pomocy sie czasami narzucamy
wrecz? JesteSmy nadgorliwi w naszym dzialaniu. Czy

powinni$my bardziej da¢ takiej osobie przestrzen na zapoznanie sie z naszym
miejscem, rozejrzenie sie? Zeby ten pierwszy kontakt nie byl zwiazany z nadgorliwym
rozpytywaniem o pomoc, czy proponowaniem jakich$ gotowych rozwigzan? Co ty na
to?

Ola: Bardzo mi sie podoba ta druga opcja, o ktorej opowiedziata$, czyli danie
przestrzeni. Jednak wchodzenie, réwniez takie cielesne, w kontakt z ta osoba moze
wywolaé niepokdj albo wrecz ja przestraszy¢. Unikalabym wszelkiego dotykania w
bardzo bliskim kontakcie — absolutnie nie. Pomimo ze ta osoba przychodzi do
instytucji, jest to nowe miejsce, ktére musi poznaé, wiec ten poziom stresu jest bardzo
wysoki, wiec jeszcze zmierzenie sie z osobg, ktora bardzo chce nam pomoéc, caly czas
zadaje nam pytania, trzeba jej jeszcze w jakis sposdb odpowiedzieé, to nas

dodatkowo pobudza i sprawia, ze nie czujemy sie fajnie. Bardzo mi sie podoba to
stwierdzenie, zeby da¢ przestrzen, oddech temu czlowiekowi i w momencie, kiedy
zaobserwujemy, ze trzeba wkroczyé¢, to wtedy podejmujemy dzialanie.

Romana: Skadinad tez z naszych poprzednich rozméw wiem, ze osoby ze spektrum
autyzmu lubia wiedzieé¢, dokad sie wybieraja, jak ta przestrzen, to wydarzenie, na
ktore je zapraszamy, bedzie wygladalo. Jak przygotowac taka informacje na stronie
internetowej np., pod tym katem?

Ola: Ja bardzo lubie i polecam instytucjom kultury tworzenie przewodnikow, ktore
zbieraja wszystkie najwazniejsze informacje na temat tego, w jaki sposob z tej
instytucji mozna skorzystac. Dzieki temu ten czlowiek bedzie mogl juz w domu
zapoznac sie z tg instytucja, przesledzi¢ sobie tg calg Sciezke, ktora bedzie mogt
pokona¢. Dzieki zdjeciom, ktore tam sa umieszczone juz sobie tak wstepnie wyobrazi
to, co tam bedzie na niego czekalo. I wszelkie te informacje, ktore juz go na wstepie
uprzedza, powiedzg, ze w tym miejscu nie mozna robié zdje¢, tutaj trzeba uwazaé, bo
w tym korytarzu zawsze bedzie kolejka i trzeba bedzie poczekaé. Wszelkie te
wskazowki, jak juz najlepiej sami znacie swoja instytucje, wiecie z czym najczesciej
majg problemy wasi odbiorcy, o tym wszystkim nalezy napisac i to wskazac, bo to
ogromnie pomoze. Rozumienie relacji spolecznych u 0s6b w spektrum jest
utrudnione, wiec jezeli podpowiemy — powiemy, ze czeka nas to i tamto, bedzie temu
czlowiekowi znacznie latwiej. To nie musi by¢ oczywiscie kompilacja, specjalnie
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przygotowana broszura. Mozecie rowniez zastanowi¢ sie w ogole, w jakiej formie
przedstawiacie te informacje na stronie, czy one sa w sposéb logiczny umiejscowione,
czy te tresci sa napisane przystepnym jezykiem. Wystarczy tutaj skorzystacé tez z tych
zasad tekstow prostych, przerzucenia tego do Jasnopisu i sprawdzenia, jaka trudnos¢
przygotowanego materialu. Te wszystkie wskazoéwki organizacyjne beda tutaj szalenie
istotne.

Romana: Wspomniala$ o Jasnopisie. Gdybys mogla doslownie w trzech slowach
powiedzieé, czym jest ten jezyk latwy do czytania i rozumienia?

Ola: Ja bym tak sobie stopniowala przygotowanie tych tekstow, bo jezeli mamy takie
ogoblne informacje, ktére chcemy przygotowaé, przekaza¢ osobom, mozemy
skorzystaé z Jasnopisu — narzedzia, ktore jest dostepne na stronie internetowej i
zobaczy¢, jaki poziom wiedzy trzeba mie¢, zeby w ogole zrozumie¢ ten tekst. On nam
przy pomocy algorytmu sprawdza i okresla te wskazniki. Z kolei, takim poziomem
wyzej zaawansowania bedzie tworzenie tekstow latwych do czytania

i zrozumienia, do ktorych przygotowane sa juz specjalne wytyczne. S to zasady
ogoblnoeuropejskie, do ktorych przygotowania zapraszamy tez bezposrednio osoby z
niepelnosprawnosciami, zeby one byly naszym wspottworcea tych tekstow. Te teksty
charakteryzujg sie tez tym, ze mamy tam bardzo jasne, proste zdania. Jezeli
poruszamy jakas kwestie, staramy sie ja zawrze¢ w jednym, prostym zdaniu, staramy
sie unika¢ zdan zlozonych. Jezeli sa wyrazy, z ktérymi nasi odbiorcy mieliby trudnosé,
wyjasniamy te pojecia. Warto tez pomysle¢ nad jakimi$ zamiennikami, zeby nasz
komunikat byt jak najbardziej przejrzysty, zrozumialy. Mozemy tez mysle¢

takimi kategoriami, jakich informacji wy by$cie potrzebowali, w jakim jezyku byscie
to chcieli mie¢, jezeli np. w ogole byScie nie znali jezyka polskiego. Jak byScie czytali
broszury bedac za granica i takie najwazniejsze informacje uzyskiwali, bo z tych zasad
latwego czytania skorzysta nie tylko grupa w spektrum, ale takze z
niepelnosprawnoscia intelektualng czy osoby, dla ktorych dany jezyk jest kolejnym
jezykiem, ktorego sie ucza.

Romana: W pierwszej cze$ci naszej rozmowy otrzymaliSmy od Oli pakiet bardzo
praktycznych wskazowek, jak przygotowac sie na odbiorcow, uczestnikow oferty
kulturalnej, 0s6b ze spektrum autyzmu, a juz za moment porozmawiamy o

konkretach, o dobrych praktykach, o dobrych przykladach i inspiracjach dla nas.
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Krzysztof: W drugiej czeSci naszej audycji porozmawiamy o bardziej praktycznym
wymiarze pracy z osobami ze spektrum autyzmu. Moze na poczatek zastanowitbym
sie, jak nasze instytucje i nasze wydarzenia postrzegaja osoby ze spektrum autyzmu.
Kiedy wchodza do naszych przestrzeni, co widza, co stysza, a wlasciwie w jaki sposob
odbieraja nasze przestrzenie?

Ola: To jest super pytanie! To, co nie wybrzmialo moze w pierwszej czeSci rozmowy, a
macie na to wplyw jako osoby pracujace w instytucjach, to jest to, jakie macie w tej
instytucji warunki sensoryczne. Wyobrazcie sobie, ze mamy tego czlowieka, ktory
przyjdzie do waszej instytucji, juz sobie przeczytal wszystkie informacje na temat
tego, jak to bedzie wygladalo, ale okazuje sie, ze s3 jeszcze takie dodatkowe pulapki, o
ktorych nie napisaliSmy w przewodniku: ze mamy piekng Sciane wylozona calg
lustrami, gdzie wszystkie te $wiatelka migaja w przestrzeni naszej, bialej sali
wystawowej. Albo mamy jeszcze jakie$ niecodzienne dZzwieki w instalacji, ktora jest na
wystawie, i ktéra wprowadza wrecz niepokdj, i straszy nam uczestnikow.

Wiasénie to sg rzeczy, z ktorymi osoby w spektrum beda mogly mie¢ problemy, bo
rowniez jest to charakterystyczne i o tym same osoby w spektrum opowiadaja.
Moéwia, ze wystepuje ta nadwrazliwo$é albo nawet niedowrazliwo$é na pewne bodzce
sensoryczne, wiec warto przyjrzec sie swojej instytucji, jak to u was wyglada.

Romana: Ja tylko dopytam — warunki sensoryczne to sa warunki panujgce w naszej
instytucji, w miejscu, w ktorym przebywamy, ktére wplywaja na wszystkie nasze
zmysly? Czyli méwimy np. o kolorach, Swietle, dzwiekach, ale tez zapachach?

Ola: Mhm, tak. Zapachy sg jeszcze o tyle szczegdlne, ze jest bardzo ciezko
stymulowa¢ ten zapach, czasami sie za nami ciggnie. Jezeli mamy co$, co moze z tym
zapachem by¢ zwigzane, bo np. jesteSmy $wiezo po remoncie albo mamy jaka$
instalacje lub co$, co jest mocno zapachowe, to moze by¢ dla tej osoby znacznym
utrudnieniem. OczywiScie, tak jak w calym spektrum, odbior bedzie zr6znicowany.
Przede wszystkim, te osoby zwracaja uwage na bodzce wizualne, na co$, co bedzie
skupialo ich wzrokowa uwage, czyli moze sie okazad, ze ta przestrzen jest tak szalenie
interesujaca i wciggajaca, ze bedzie znacznie trudniej sie tej osobie skupic na
meritum, na tym, na czym chcemy — przeciez przyszed! po to, zebym mogl przekazac
mu jaka$ wiedze. Ale moze sie okazaé, ze nasze interesy nie stykaja sie i wladnie dla
tego czlowieka bedzie na pierwszym spotkaniu bardziej interesujace to, w jaki sposob
ta przestrzen jest w ogole zorganizowana, co tam jest i dopiero na kolejnych
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wydarzeniach moze ta uwaga zostac przekierowana na te czeSci merytoryczne.

Krzysztof: No, dobrze, no to juz wiemy wiecej. Moze teraz przesunmy sie w strone
jakichs$ praktycznych rozwigzan. Czy masz jakie$ inspiracje, projekty, dzialania,
programy, ktore realizuja polskie instytucje, organizacje dla osob ze spektrum
autyzmu, ktore, twoim zdaniem, sg superinspiracja?

Ola: Tak, ja sie tez bardzo ciesze, ze coraz wiecej instytucji podejmuje ten temat i
przygotowuje oferte skierowana do oséb w spektrum, wybierajac sobie te grupe — czy
to beda rodzice z dzieé¢mi, czy to beda nastolatki, czy osoby doroste. Mysle, ze takim
najbardziej skomplikowanym u podstaw wydarzeniem byla organizacja wspdlnie z
Muzeum Historii Zydéw POLIN “Porannych Ptaszkéw”, czyli takiego wydarzenia,
ktoére pozwolilo nam otworzy¢ muzeum o dwie godziny wczes$niej przed otwarciem go
la stalej publicznosci. Taka inspiracjg byly wydarzenia organizowane za granica
wlasnie po to, Zzeby osoby w spektrum mialy komfort warunkéw przyjscia,
samodzielnego poznania tej instytucji, bo w momencie przyjscia kolejnych
zwiedzajacych, to jest znacznie utrudnione. Te warunki sensoryczne, ktore

powoduja jeszcze inni zwiedzajacy, jak jeszcze mamy do tego caly thum i trzeba w
sytuacji spotecznej z tymi ludZmi by¢, moze réwniez by¢ trudnoscia, wiec
postanowiliSmy przygotowac taka oferte, takie wydarzenie wlasnie dla rodzin z
dzie¢mi. Troche ten pomyst poczekal, bo realizacja tego, od zalgzka pomyshu do
samego wydarzenia trwala mysle, ze z dwa lata to krazylo i w konicu udalo sie to
zrealizowac. PrzygotowaliSmy przede wszystkim pakiet informacji dla mlodych
uczestnikow, zeby wiedzieli, w jaki sposob sie przygotowac. Edukatorki rowniez
przygotowaly zestaw dzwiekow, ktére mogli spotkaé na wystawie, zeby ten ryk lwa,
ktéry mozna bylo uzyskac przyciskajac przycisk, juz byl znany dla tego dziecka. Byly
roOwniez przygotowane takie stacje, atrakcje, ktore oprocz bycia na wystawie, mozna
bylo jeszcze...to bylo tez dla nas do takiego stymulowania tego thumu, zeby nie bylo za
duzo os6b w jednym miejscu, bo mieliémy takie zalozenie, ze osiemdziesiat

0s06b to bedzie maksymalnie. I faktycznie, to bylo dla nas takie wow, ze faktycznie te
zgloszenia bardzo szybko zapekily ta pule. Che¢ zobaczenia tej instytucji byla
ogromna, a wezedniej, tak jak rodzice wskazywali, nie mieli odwagi zabra¢ dziecka w
tak mocno sensoryczne miejsce, do takiego thumu i bojac sie oceny innych
zwiedzajacych tego, zeby nie by¢ Zle potraktowanym. Dla mnie to bylo naprawde
niesamowite. Pomimo tego, ze to byt grudniowy dzien, jeszcze do tego 6sma rano w
niedziele, kiedy sobie to wyznaczyliSmy. To nie byl przepiekny zimowy dzien, tylko
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polska, typowa juz obecnie, zima, plucha, i tylko, i wylacznie pod koldre. Ale
motywacja rodzicow i mlodych uczestnikow byla przeogromna. Wszyscy zjawili sie i
bylo wida¢, ze te dwie godziny sa dla nich, czas $§wietnie spedzony z rodzina.
OczywiScie, ja tez nie zachecam, zeby wszyscy otwierali weze$niej swoje instytucje, bo
to sie wigze rowniez z kosztami, przeciez t3 instytucje trzeba uruchomic, cala
ekspozycje do tego jeszcze osoby z ochrony...Trzeba to sobie wszystko
przekalkulowaé, bo moze sie okazac, ze np. w trakcie calego tygodnia s3 takie godziny,
jest taki czas, kiedy widzicie, ze tej publiczno$ci jest znacznie mniej i moze

wtedy wladnie wyznaczy¢ takie “ciche godziny” zwiedzania. To moze by¢ duze
ulatwienie dla tej grupy odbiorcéw, ze wiedzg, ze wtedy moga mieé¢ znacznie milszy
czas odbioru. Taka praktyke ma Muzeum Sztuki Nowoczesnej w Warszawie. Oni
roOwniez maja taki czas na swoich wystawach, ktory jest przyjazny sensorycznie, te
dzwieki sg troche wyciszane. O tym jeszcze nie wspomnialam — o tym, co roznilo to
zwykle zwiedzanie tego muzeum to to, ze staraliSmy sie przygasi¢ troche $wiatla, nie
razilo nas po oczach, te dzwieki byly rowniez wyciszone. StaraliSmy sie tam, gdzie
byly jakie$§ multimedia, zeby one jednak byly przystopowane na stopklatkach, zeby
nie bylo tego efektu zapetlenia. To byly takie gléwnie rzeczy, nad ktérymi mogliSmy
przy tej wystawie zapanowac¢. Podobnie odbywa to sie w innych instytucjach, ktore
decyduja sie na, albo wyznaczenie takich godzin, albo np. sa to dla nich wydarzenia
specjalne, towarzyszace jakim§ wystawom.

Romana: A inne rozwigzania, czyli np. miejsce przygotowane, wydzielone w
przestrzeni instytucji, w przestrzeni muzeum, czy w przestrzeni sali, stuzace
wyciszeniu sensorycznemu. Czy to tez jest dobry przyklad? Czy raczej powinni$my tak
bardzo rownos$ciowo, sprawiedliwie, nie wydziela¢ zadnej przestrzeni dodatkowe;j,
tylko podchodzi¢ do os6b w spektrum jak do innych odbiorcéw, jezeli

chodzi o przestrzen?

Ola: Te przestrzenie, o ktérych moéwisz, my sobie je nazywamy “pokojem wyciszen”
albo “strefag wyciszenia” daje nam mozliwo$¢ w momencie, gdy tych bodzcow
sensorycznych bedzie za duzo i wystepuje przestymulowanie, zeby ten czlowiek mogl
na chwile odej$é wspdlnie z asystentem od grupy. Tam uspokoi¢ te emocje, postarac¢
sie wyciszy¢, dojs$¢ do siebie i p6Zniej z powrotem wroéci¢ do zwiedzania, do
kontynuacji swojej przygody z kultura. Takie miejsca naprawde sie przydajg.
Oczywiscie znowu wchodzimy w taki problem: “No, to co, wszyscy teraz musimy
znalez¢ jedno pomieszczenie, ktore bedzie specjalnie na ten cel przygotowane.”
Znamy wszyscy warunki, wiec jezeli mamy taka mozliwo$¢, to super. Faktycznie sie
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postarajmy, przeorganizujmy ja, wyczySémy ja ze zbednych mebli. Niech tam zostanie
jak najmniej —wystarczy kanapa albo kilka krzesel — im mniej, tym lepie;.

Jezeli nie mamy takiej mozliwo$ci, moze warto zastanowic sie, czy w przestrzeni
wystawy albo naszego budynku s3 miejsca, ktore spelnia zasady, ze ten czlowiek
bedzie mogl w ciszy, spokoju doj$¢ do siebie. Zachecam do tego, zeby nie bylo to
miejsce na widoku, zeby zminimalizowac efekt gapiostwa, ze co tu takiego
niezwyklego mamy w tej instytucji.

Romana: Ja czesto sobie mysle, ze takie przestrzenie moga by¢ wspdlne z innymi
grupami. To nie musi by¢ etykieta: “Tutaj osoby ze spektrum”, tylko wlasnie
przestrzen wyciszenia, z ktorej skorzystaja tez np. karmigce mamy czy zmeczeni
dreptaniem po wystawie seniorzy. Bardzo dziekuje za informacje dotyczace i
ograniczen, bodzcow sensorycznych w przestrzeniach kultury, ale tez o wspomnieniu
tematu tej strefy, przestrzeni wyciszenia, ktéra w tym przebodZcowanym $wiecie
przyda sie wielu, nie tylko osobom w spektrum.

Krzysztof: Ja mam jeszcze takie pytanie o to zachowanie. GadaliSmy o strefie
wyciszenia i, okej, to jest mniej wiecej jasne, a jak twoim zdaniem, jakie masz
rekomendacje dla pracownikéw obstugi widowni, dla kuratoréw, koordynatorow,
ktorzy akurat sa w przestrzeni, w ktorej znajduje sie osoba ze spektrum autyzmu,
ktoéra zostala przebodzcowana, bo w jakis tam sposob nie zdazyliSmy sie przygotowac,
generalnie nie spehili$émy kilku warunkow, ktére umozliwialyby tej

osobie superdo$wiadczenie naszej wystawy. Jak powinniSmy reagowaé w tej sytuacji,
zeby nie napedzacd tego gapiostwa, zeby nie sprawiac, ze osoba ze spektrum autyzmu
czuje jeszcze wiekszy dyskomfort? Co powinniSmy zrobié, jaki jest klucz do dzialan,
zachowania? Bo to tez wydaje mi sie bardzo istotna informacja, zwlaszcza dla oséb,
ktére pracuja w obstudze widowni, w infopunktach, itd.

Ola: Tutaj moja rekomendacja bedzie rozmowa z asystentem, osoba,
ktérawspodltowarzyszy tej osobie. Jezeli to beda to osoby z tego kranca
spektrum,tzw.”wysokofunkcjonujgce”, to mysle, ze one, jezeli samodzielnie

przyjda do instytucji, to sobie poradza w tej sytuacji i znajda rozwigzanie, w jaki
sposob dojs¢ do siebie. Mozemy tez daé te informacje, ze takie miejsce wyciszenia,
strefa, gdzie nie bedziemy narazeni na dzwieki, bedzie. A w tej drugiej sytuacji, jezeli
mamy mlodego czlowieka warto sprawdzié, czy nie towarzyszy mu druga osoba. To jej
powinni$my zaufa¢, bo ona przede wszystkim zna te zachowania i co$, co dla nas
moze sie wydawac, ze przydalaby sie interwencja i trzeba wkracza¢. Ale ten asystent
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bedzie wiedzial, ze to jest zachowanie, ktére potrwa moze minute i zaraz bedzie
wszystko w porzadku. Dlatego mozna powiedzie¢ asystentowi, ze chetnie pomozecie i
ze dysponujecie taka przestrzenia, bo on moze nie doczytal, nie sprawdzil albo nie
bedzie taki Smialy w kontakcie, wiec przede wszystkim warto zapytac sie i zaoferowaé
pomoc jemu.

Romana: Na koniec naszej rozmowy zapytam jeszcze o funkcjonowanie instytucji
kultury w sieci. Nie uciekniemy od tego, ze nasza rozmowa w dalszym ciaggu odbywa
sie przez Internet, nadal jesteémy w warunkach pandemii. Jak to na wplywa na
odbior kultury dla os6b w spektrum? Jak mozemy zareagowacé, jak mozemy sie
przygotowac, co mozemy w tym czasie zrobi¢? Pojawia sie wiele takich glosow, ze to
tez jest pozytywna zmiana w kulturze, ze zaczniemy w takim hybrydowym modelu
funkcjonowadé, ze zobaczymy tych wykluczonych — osoby, ktére, albo z wyboru, albo
zmuszone s3 do tego, zeby by¢ w domu. Osoby z niepelnosprawnos$ciami, osoby
zalezne, osoby opiekujace sie bliskimi z niepelnosprawno$ciami. Powiedz co$ na ten
temat — czy osoby ze spektrum autyzmu korzystaja z kultury online, czy jest to dla
nich jakie$ wprowadzenie do tego Swiata, nowa droga?

Ola: Osoby w spektrum, tak jak kazdy z nas, s3 odbiorcami tej kultury w onlinie.
Teraz, z racji tej sytuacji, kontakt z komputerem jest znacznie wiekszy. Tak jak sobie
rozmawialam z réznymi rodzicami dzieciakow w spektrum, to okazuje sie, ze ten
komputer, ktéry byl takim wow, zawsze to byla nagroda, ze mozna bylo z nim
poobcowac, teraz okazuje sie, ze tego juz jest za duzo. Jednak jest ta che¢, zeby wyjsé
na podworko i zrobi¢ co$ zupelnie innego w oderwaniu od tego komputera. Musimy
jako$ to wyposrodkowaé. Na pewno, jezeli mamy materialy, ktére przedstawia
instytucje — mys$le o spacerach wirtualnych, ktore z jednej strony pokaza ta instytucje
i spelnig nam ten warunek przygotowywania do przyjscia, ale tez przemyca rézne
informacje ciekawe na temat tego miejsca. Mozemy réwniez zaproponowaé
organizacje wydarzenia w onlinie, warsztatow. Ale tutaj przyznam sie, ze caly czas
szukam dobrych rozwigzan i tego, w jaki sposéb to prowadzi¢, bo tego wszyscy sie
uczymy. Jezeli kto§ ma juz jakie§ sprawdzone rozwigzania, to ja bardzo chetnie z nim
porozmawiam. Tez chcemy zachowywac¢ te standardy przygotowania, dania tego
pakietu informacyjnego przed warsztatem: jak to bedzie przebiegalo, co dokladnie
trzeba przygotowacé, kim bedzie prowadzacy i wprowadzenie do korzystania w ogole z
tego narzedzia. P6zZniej sam przebieg spotkania, bo i nasz glos jest znacznie inny, czy
ta osoba w ogole bedzie chciala by¢ z nami na kamerkach i wykonywac polecenia, jak
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to w ogdle wszystko zaplanowaé, zeby ten plan i ta sytuacja nowa, w ktorej sie
znajdujemy tez byla dla tego czlowieka komfortowa. To jest bardzo duzo czynnikow.
Juz za tydzienn mamy takie warsztaty skierowane dla dzieciakéw w spektrum i
zobaczymy, jak nam to wyjdzie i chetnie sie swoimi do§wiadczeniami podzielimy.

Romana: Olu, dziekuje ci serdecznie, dziekujemy oboje za ta rozmowe. Dostali$my
naprawde ciekawa walizeczke praktycznych wskazowek, ale tez inspiracji o dobrych
praktykach tworzenia takiej oferty. Serdecznie zachecam nasze shuchaczki/stuchaczy
do kontaktu zaréwno z calym zespolem Fundacji Kultury bez Barier, jak i
bezposrednio z Ola Sztajerwald, ktora byta dzisiaj rozmoéwcezynia w kolejnym odcinku
audycji “Praktycy Kultury”.

Krzysztof: Dzieki wielkie, Olu.
Ola: Ja réwniez dziekuje.

Romana: Do uslyszenia.
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