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			Tato kniha je věnována Adrianě Kentové (1931–2022).

			Adri se nikdy moc nezajímala o psychologii. Učila své studenty o životě s pomocí románů, povídek a knih. Od mých dvanácti až do mých padesáti sedmi let, kdy zemřela, mi Adri předala víc moudrosti a bezpodmínečné laskavosti než kdokoli jiný. Byla málomluvná, zvídavá a přímá a naučila mě o světě mnoho věcí. Pomohla mi přepsat můj vlastní příběh: umožnila mi zažít úspěch místo selhání a naději místo bezmoci – ve správný čas a přirozeným způsobem. Tato kniha sice není román, který chtěla, abych napsal (a na který ještě stále čeká), ale snad by splnila její očekávání.

			Pokaždé když si vzpomenu na následující slova od Lorcy, promlouvá ke mně Adriin hlas: „Vždy budu stát při těch, kteří nemají nic a kteří si ani nemohou v klidu užít to málo, co mají.“

			Tato kniha o lidech je tedy věnována mé učitelce, rádkyni a přítelkyni.

			Tony Osgood
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			Mým dětem Anežce, Běle a Matějovi.

			Petra Mertinová

		

	
		
			Chování, které mluví 

			Téma náročného chování lidí s autismem a intelektovým postižením stálo v českém prostředí dlouho stranou pozornosti odborné i laické veřejnosti. Zpoždění, které zdejší sociální péče v přístupu k lidem s postižením nabrala během čtyřiceti let totality, se projevuje nejen pevně zakořeněnými předsudky, dodnes přežívající dominancí ústavních pobytových služeb nebo nízkým respektem k právům zranitelných lidí. Projevuje se také tím, že některým fenoménům spojeným s vrozenou poruchou intelektu stále pořádně nerozumíme a reagujeme na ně nevhodným způsobem. Náročné chování je toho nejpalčivějším dokladem.

			V Česku působí minimum odborníků, kteří by dokázali etickým a efektivním způsobem podporovat lidi s těmito projevy chování a jejich rodiny. Existuje tu minimum vzdělávacích programů, panuje chronický nedostatek vhodných služeb, lidé jsou kvůli náročnému chování vylučováni ze sociálních, školských i zdravotnických zařízení. Jsou nadměrně medikováni psy­chiatrickými léky, omezováni v pohybu a často čelí nevhodnému zacházení. Tragická smrt Doroty Šandorové, kterou v roce 2021 v domově pro lidi s intelektovým postižením zabil její pečovatel, protože chtěl „zastavit“ její chování, ukázala, kam až nás taková nevědomost může zavést.

			S důsledky dlouhodobého zanedbávání osvěty a odbornosti v přístupu k náročnému chování se nejvíc potýkají pečující rodiny. Často nevědí, jak na projevy svých dětí reagovat, nerozumí jejich příčinám a nacházejí pro svou situaci jen málo porozumění a podpory. Čelí chronickému vyčerpání, osamělosti a úzkostem z budoucnosti. Bloudí ve tmě, v níž se náročné chování jeví jako svého druhu přírodní katastrofa, se kterou se nedá nic kloudného dělat.

			Kniha britského psychologa Tonyho Osgooda a jeho české spolupracovnice a překladatelky Petry Mertinové je mimořádně cenná tím, že do téhle tmy vnáší paprsek světla. Tony pravidelně navštěvuje Českou republiku a vedl tu několik vzdělávacích workshopů. Má téměř čtyřicetileté zkušenosti ze služeb pro lidi s intelektovým postižením, z klinické praxe i akademické sféry. Témata, o kterých píše, dlouhá léta přednášel studentům specializovaného Tizard centra při Univerzitě v Kentu. Jako profesionál pracoval s těmi tzv. „nejkomplexnějšími“ klienty, o nichž se tradovalo, že jim není pomoci.

			A co se s nimi naučil, je stejně odborně relevantní jako nečekaně prosté. Lidé s náročným chováním jsou stejní jako my. Nemusíme se jich bát, nemusíme je omezovat ani vylučovat z běžné komunity. Jejich projevy představují snahu komunikovat s vnějším světem, jsou signálem nenaplněných potřeb, jaké máme všichni. Jejich „meltdowny“, tedy psychická zhroucení, jež bývají pro rodiče nebo profesionální pečovatele tak náročná, jsou logickou reakcí na stres a přetížení. Jedinou osvědčenou cestou, jak jim pomoci, může být jejich začlenění, zajištění radostného a smysluplného života, podpora v samostatnosti a komunikaci i v přizpůsobení prostředí, v němž se pohybují a žijí. Tito lidé svým chováním mluví a naším úkolem je jim naslouchat, naučit se jejich jazyku a správně jim odpovídat. 

			 Tato kniha skvěle poslouží jak rodičům, tak profesionálním pečujícím o děti a dospělé s autismem a intelektovým postižením, ať už pracují v sociálních službách, ve školách nebo třeba v oblasti péče o duševní zdraví. Tím, že do dynamiky náročného chování přináší porozumění, empatii, respekt a vzájemnost, možná přispěje k tomu, aby se životy zranitelných lidí začaly měnit k lepšímu. Bezmoc se může proměnit v příležitost. V době, kdy celý svět čelí epidemii sobectví, nás vrací k hodnotám, které potřebujeme zažívat ve všech mezilidských vztazích. Znovu připomíná starou pravdu, že nejvíc se můžeme naučit od těch nejslabších. 

			Jen musíme chtít. 

			Petr Třešňák

		

	
		
			Předmluva: co, proč a jak

			Tato kniha chce nabídnout vysvětlení, proč dochází k chování, které se nám zdá náročné, a proč se lidé někdy dostávají až do stavu psychického zhroucení, jemuž říkáme meltdown. Najdete zde praktické náměty, jak meltdowny řešit v krátkodobém horizontu, ale také jak náročnému chování dlouhodobě předcházet (což je důležitější).

			Meltdown je přechodná ztráta sebeovládání. Je to fyzický důsledek senzorického a emocionálního přetlaku, který nastane, když se svět náhle stane příliš složitým. Nejde o duševní poruchu, ale o přirozený způsob, jak se vyrovnat s nepříjemnou situací nebo jak z ní uniknout. Je to reakce na přetížení. Meltdownem (stejně jako náročným chováním, o němž také bude řeč) nám člověk sděluje důležité věci: něco mě bolí a už si s tím nevím rady, potřebuju tě, potřebuju před něčím uniknout, něco důležitého mi chybí, něco prožívám příliš silně, nebo naopak nedostatečně. Meltdown je psychický kolaps, jenž nám sděluje, že člověku v dané situaci není dobře. Jste-li pečující člen rodiny nebo asistent, musíte se snažit pochopit, co a proč se při meltdownu děje: jedině tak budete vědět, jak postupovat a co dělat. 

			Není divu, že hned nemusíme porozumět náročnému chování nebo meltdownu, protože jejich „jazyk“ je velmi neobvyklý.

			Možná si řeknete, že i u běžných forem komunikace – ­mluvení, psaní, řeči těla – občas dochází k nedorozumění, a tak není divu, že hned nemusíme porozumět ani náročnému chování nebo meltdownu, protože jejich „jazyk“ je velmi ne­obvyklý. 

			Ale toho se nebojte. Hlavně se nesmíte sami zhroutit nebo se začít chovat náročným způsobem jen proto, že si nevíte rady – tím byste totiž ničemu nepomohli. Tato kniha se vám pokusí nabídnout pomoc.

			Zdá se, že jste zvídaví a chcete o věcech přemýšlet. V tom případě si budeme rozumět. Předpokládám, že o autismu, intelektovém postižení a neurodivergenci už něco víte. Doufám, že jste se to nedozvěděli jen z odborných knih nebo z online přednášek, ale že máte i přímou zkušenost s příběhy lidí, rodin a jejich pomocníků. Možná jste rodič nebo sourozenec dítěte s autismem, neurodivergentního dítěte nebo dospělého s intelektovým postižením. Nebo prarodič. Opatrovník. Nebo třeba teta. Možná pracujete jako asistent, pečovatel nebo jste učitel, sociální či zdravotnický pracovník. Anebo specialista s univerzitním vzděláním. A pokud máte svou práci rádi (a dostáváte za ni peníze) nebo patříte do té zvláštní partičky lidí, které se říká rodina (za což žádné peníze nedostáváte), moc dobře víte, že život není procházka růžovým sadem a všechno se může snadno zvrtnout.

			Někdy se stane, že se dítě nebo dospělý psychicky zhroutí. Začne se chovat trochu (nebo dost) děsivým způsobem. Znepokojivým. Neobvyklým. Vypadá to, jako by se ztratil sám sobě, nechal se úplně ovládnout hněvem nebo přestal rozumět světu kolem sebe. Vidíme člověka, který ubližuje sobě nebo jiným a ke kterému se zdánlivě nemůžeme přiblížit.

			Nejdřív se pokusíme zabránit tomu, aby se tento psychický kolaps zhoršoval. Zkusíme člověka uklidnit a vrátit ho do našeho světa. Někdy se nám opravdu podaří situaci zlepšit, ale občas je všechno ještě horší, ať děláme cokoli. 

			Tato kniha vám chce ukázat, jak se vyznat v tom, co se v takové chvíli děje, a jak to pokud možno zmírnit. Píšu zde i o tom, že nesmíme zapomínat na člověka: nejpodstatnější není jeho chování (i když má vliv na celé okolí) ani jeho pověst. ­Možná s ­dotyčným pracujete, je to vaše zaměstnání, a tak s ním budete muset ­pracovat dál, i po meltdownu. Nebo patří do vaší rodiny, a pak ho budete mít dál rádi (aspoň doufám). V obou případech musíte pečovat o váš vzájemný vztah a chránit ho.

			Máme k dispozici spoustu skvělých knih o chování. Některé jsou napěchované informacemi, jiné mnoha odbornými výrazy a další jsou zase dost přísné. Ta moje chce být trochu jiná: neformální, založená na příkladech a praktických návodech (jsou to spíš lidské příběhy – a všechny ze života). Chtěl bych být spíš sro­zumitelný než akademický. Chci vám naznačit, že musíme posuzovat život člověka jako celek, ne jen jeho chování. Také ve vás chci probudit naději, že když existuje důvod, aby se někdo zhroutil (a ten existuje vždycky), existuje také důvod, aby se ne­zhroutil.

			Také ve vás chci probudit naději, že když existuje důvod, aby se někdo zhroutil (a ten existuje vždycky), existuje také důvod, aby se nezhroutil.

			Zkusme člověku umožnit, aby byl v pohodě a choval se „nenáročně“ – přestaňme se dívat jen na jeho problémy a radši mu zkusme zlepšit život. Když se zaměříme jen na to špatné, snadno přehlédneme to dobré. Možná že lidé, o které se staráte v práci nebo jsou součástí vaší rodiny, vůbec nejsou tak problematičtí, jak se zdá.

			Jsou-li jejich meltdowny časté a znepříjemňují všem život, nemusí to ještě znamenat krizi; je to spíš volání po změně. Snažme se proto naslouchat, co nám lidé svým chováním sdělují. Přál bych si, abychom je vnímali takové, jací jsou, dříve než začnou ubližovat sobě nebo ostatním, protože mají pocit, že si jich nikdo nevšímá. Přál bych si, abychom je dokázali pochopit, aniž by museli křičet. Abychom si dokázali říct, že ani my nejsme dokonalí. Abychom dovedli odpouštět druhým stejně ochotně, jako odpouštíme sobě.

			Psychické meltdowny jsou varováním. Teprve když někdo začne být agresivní, ubližuje druhým či sobě, křičí, nebo se naopak uzavírá do sebe, začnou sociální služby, školy a rodiny uvažovat o nezbytných změnách, aby se člověku a jeho potřebám více přizpůsobily. Do té doby se ho pokoušejí nacpat jako dřevěný hranolek do kulaté díry, do níž se nevejde. S meltdownem musíme udělat dvě věci: nejprve ho bezpečně zvládnout a později vymyslet, jak podobným stavům dlouhodobě předcházet. A k tomu je potřeba nejdřív pochopit, co nám člověk svým chováním sděluje.

			Když se budeme zaměřovat jen na to špatné, snadno přehlédneme to dobré.

			Tato kniha sice pojednává o dětech a dospělých s autis­mem a intelektovým postižením, ale některé myšlenky jsou užitečné pro každého. Dospělý či dítě, malý nebo velký, všichni jsme prostě jen lidé. V první kapitole si nejdříve vysvětlíme, o čem to celé bude, a poté si povíme, jak porozumět sdělením, která se skrývají za chováním. Ve druhé kapitole si probereme praktické postupy, které obecně pomáhají meltdownům předcházet nebo je zmírňovat, a ve třetí kapitole nastíníme obecné strategie. Jádrem knihy jsou čtyři další kapitoly s praktickými příklady, jak postupovat v konkrétních situacích. V nich se také krátce zastavíme u dvou běžných přístupů ke zmírňování náročného chování – u aplikované behaviorální analýzy (ABA) a podpory pozitivního chování (PBS) a také u dalších důležitých témat. Závěrečná kapitola se věnuje tomu, jak se dát po meltdownu zase dohromady, a končí výzvou k nekonvenčnímu používání zdravého rozumu a k naději, kterou dává plánování do budoucna. Meltdowny a náročné chování by neměly být výmluvou, proč si neužívat života a neusilovat o jeho zlepšení.

			Tato publikace není příliš rozsáhlá, ale obsahuje pár námětů k zamyšlení. Nenajdete v ní mnoho složitých výrazů a citací z odborné literatury. Ale je to kniha, kterou si rodič nebo osobní asistent může otevřít a říct si: „No dobře, tak to zkusíme.“

		

	
  
   
    1. kapitola
    
    
    

    
     Když je všeho moc, tak to bouchne
    
   

   
    Za ty roky, co pracuji s lidmi s autismem a intelektovým postižením – už téměř čtyřicet let –, mi lidé opakovaně kladou dvě otázky: „Proč dochází k meltdownům?“ a „A co s tím můžeme dělat?“ A obvykle ještě dodávají: „A vysvětlete nám to nějak jednoduše – jsme unavení a nemáme čas.“
   

   
    Odpovídám stručně: „Protože náročné chování
    
     funguje
    .“ A dodávám ještě: „Musíte se pokusit společně najít jednodušší způsoby, jak dát člověku to, co potřebuje.“
   

   
    Náročné chování funguje, a proto se musíte pokusit společně najít jednodušší způsoby, jak dát člověku, co potřebuje.
   

   
    Je vcelku jasné, že když nás někdo zmlátil, máme z něj strach a docházejí nám síly, asi nebudeme považovat jeho kvalitu života za tak důležitou jako to, aby se nikomu nic nestalo. Ale z dlouhodobého hlediska platí, že pokud nezlepšíme kvalitu života, nedočkáme se ani bezpečí.
   

   
    Ke konfliktům a nedorozuměním často dochází tehdy, když si neautističtí (neurotypičtí) lidé promítají své představy o tom, co je „normální“, na lidi s autismem (neurodivergentní). Bohužel se často stává, že lidé, u nichž se předpokládá, že budou neurodivergentním lidem pomáhat, jim příliš nerozumějí. Někdy se říká, že autistickým lidem chybí empatie – ale upřímně řečeno, dostalo se mi od nich větší podpory, porozumění, lásky a přijetí než od těch neurotypických. To, že je někdo „normální“, je relativní. Tuto „normalitu“ obvykle definuje nejhlasitější skupina, která má největší moc. Ale troufám si říct, že normální vůbec není normální. Jak normální jsme z jejich pohledu my? Nemají všechny hlasy stejnou váhu? Nemělo by to, co je normální pro jednoho, být stejné jako to, co je normální pro někoho jiného?
   

   
    Některé děti a dospělí s autismem a intelektovým postižením – ale i ti bez autismu – se občas chovají způsobem, kterému je složité porozumět. Zdá se nám zvláštní a náročný. Ale pozor: ne každý člověk s autismem a intelektovým postižením se chová náročným způsobem. Naopak, náročné chování se objevuje i u jiných skupin lidí.
   

   
    Nemají všechny hlasy stejnou váhu? Nemělo by to, co je normální pro jednoho, být stejné jako to, co je normální pro někoho jiného?
   

   
    Když řekneme, že se někdo chová náročným způsobem, okamžitě dáváme situaci negativní předznamenání. Obvykle to vypovídá víc o našich představách o tom, co je přijatelné, než o člověku samotném. Neexistuje žádné chování, které by bylo náročné v každé situaci. (Nebo vás nějaké napadá?) Jako náročné může být označeno každé chování, které se opakuje moc často nebo je příliš intenzivní.
   

   
    Když se žák ve třídě přihlásí a položí otázku, je to v pořádku. Když při tom ale vyskočí na lavici a začne svou otázku hulákat na melodii písničky
    
     Crazy Little Thing Called Love
    od kapely Queen – uvidíte, co se o něm začne říkat. Naše představa o tom, co určité chování znamená a jak na ně reagujeme, závisí na naší kultuře, prostředí, zkušenostech a předsudcích. „Náročné chování“ je sociální konstrukt – prostě označíme nějaké chování jako náročné (a tím nepřímo označkujeme i samotného člověka). Chování je to, co děláme a co si myslíme. To, jak chápeme chování druhých, je vždycky naše interpretace. Když chceme člověku pomoci, musíme nejdřív zkusit porozumět tomu, proč nemá jinou možnost než se uchýlit k chování, které považujeme za náročné. Potřebujeme se podívat na svět jeho očima, nejen svýma.
   

   
    Proto bychom neměli používat zjednodušující popisy chování: bývají často naším subjektivním výkladem. Není přesné, profesionální ani nestranné, když chování označíme například jako útěk, vzdor nebo neposlušnost. Podobné výrazy vypovídají o předsudcích a zaujatosti lidí, kteří rádi proměňují diagnózu v obvinění. Takové nálepky nám navíc ani nepomáhají pochopit, co se doopravdy děje. Z historie známe spoustu otřesných příkladů, kdy lidé s autismem a intelektovým postižením byli týráni lidmi, kteří nad nimi měli moc – a byli placeni, aby se o ně starali. Z výzkumů vyplývá, že náročné chování není abnormální, ale adaptivní: vzniká a přetrvává, protože funguje – i když je intenzivní nebo destruktivní, jednoduše člověku pomáhá získat, co chce a potřebuje. Toto chování je většinou naučené a posilované výsledkem, který přináší, málokdy je čistě patologické. Mnohem častěji k němu dochází proto, že člověk má omezené dovednosti a my mu nenabídneme jiné způsoby vyjádření. Náročné chování nám sděluje důležité věci.
   

   
    Na úvod bych rád řekl, že je lepší učit lidi přijatelným alternativám náročného chování, než je za toto chování trestat. Trestem chování pouze potlačíme. Trest navíc tlumí legitimní sdělení, která nám člověk svým chováním předává. Když někoho trestáme, učíme se, jaký to je pocit mít nad někým moc a ubližovat mu, a pro lidi, které trestáme, představujeme ohrožení. S člověkem, který nás trestá, se nebudeme cítit bezpečně.
   

   
    Trest je neúčinný a návykový. Naučte se lidem neubližovat, už jen kvůli sobě. Lidská historie i současná společnost jsou posedlé trestáním. Ale existují konstruktivnější způsoby, jak reagovat. Budeme-li chtít něčí chování jen zarazit, i když nebudeme chápat, co nám člověk sděluje, a nenabídneme-li mu jednodušší způsob, jak nám to může dát najevo, povede to k boji o moc, k válce, která nebude mít vítěze.
   

   
    Trest často ospravedlňujeme tím, že se z něj člověk poučí: ale je otázka, zda můžeme něčím zlým dosáhnout něčeho dobrého. Trest není terapie ani spravedlnost (i když často tvrdíme opak), je to jenom pomsta. Kdo je tak neomylný, aby mohl jiným něco nařizovat nebo se na nich dopouštět násilí? A kdo si zaslouží, aby mu někdo ubližoval? „Já s tím nezačal, ale ukončil jsem to!“ Z tohoto výroku se ozývá morální, mentální i emocionální nezralost, ale také nedostatek odborných znalostí.
   

   
    Jaký máte pocit, když vás někdo trestá? (Asi nic moc, co? Komu by se to líbilo?) Výzkumy naznačují, že staré přísloví „škoda rány, která padne vedle“ platí přesně naopak: kdo byl bit, bude možná jednou sám bít druhé. A tak to pokračuje celé generace. Je nejvyšší čas s tím přestat.
   

   
    Budeme-li chtít něčí chování jen zarazit, i když nebudeme chápat, co nám člověk sděluje, povede to k boji o moc, k válce, která nebude mít vítěze.
   

   
    Rád bych hned na začátku vysvětlil, z čeho vycházím: dávno předtím, než jsem o své práci začal psát, jsem se věnoval behaviorálním vědám – například aplikované behaviorální analýze (Applied Behavioral Analysis: ABA) a v pozdější praxi také přístupu, jemuž se dnes říká podpora pozitivního chování (Positive Behaviour Support: PBS). Ale v praxi jsem ještě před příchodem PBS v náročných situacích nejčastěji uplatňoval to, čemu dnes říkáme
    
     p
    
    
     ozitivní přístupy
    – tedy podporu zaměřenou na člověka, která nevyužívá trestů ani nátlaku. Občas ještě o podpoře pozitivního chování píšu nebo o ní učím. Ale už dávno nepracuji v sociálních službách a opustil jsem i akademický svět. Věnuji se výuce, mentoringu a poradenství (a občas si připadám trochu jako dinosaurus, kterému bylo dole pod zemí smutno, a tak vylezl z hlubin a děsí lidi). Naštěstí se kruh uzavřel a dnes mohu o pozitivních přístupech mluvit svobodněji než dřív.
   

   
    
     [image: ]
    
   

   
    
     Behaviorismus
    
   

   
    Behaviorismus je psychologický a filozofický směr, který se zaměřuje na studium a analýzu pozorovatelného chování – tedy takového, které je vidět. Od doby svého vzniku na počátku 20. století tvrdí, že většina tzv. operantního chování je naučená prostřednictvím podmiňování – tedy posilováním nebo trestem.
    

    Posilování (angl.
    
     reinforcement)
    znamená, že po určitém chování následuje něco, co zvýší pravděpodobnost, že se toto chování bude opakovat.
    
     Pokud chování náhodou něco přinese – například pozornost, únik z nepříjemné situace, předmět (např. jídlo) nebo smyslový vjem (např. příjemný pocit) – pravděpodobně se bude opakovat. To je učení.
    
   

   
    Behaviorální vědy se příliš nezabývají myšlenkami a pocity, protože je nelze snadno pozorovat a měřit. Tím se postavily proti tehdejším převládajícím psychodynamickým směrům v psychologii, které prosazoval Freud a jeho následovníci.
   

   
    Behaviorismus byl nesmírně užitečný při rozvíjení vědeckých metod, které pomáhají lidem (včetně lidí s autismem nebo intelektovým postižením) učit se novým dovednostem. Největší rizika behavioristických metod spočívají v možnosti jejich zneužití, ve využívání trestů a manipulace a v tom, že neberou ohledy na názor lidí, na něž se zaměřují.
   

   
    Na základě behaviorálních přístupů se v 80. letech 20. století rozvinula metoda Positive Behaviour Support (PBS) – podpora pozitivního chování. Základní myšlenkou PBS je právo lidí a rodin podílet se na tom, jak se učí a jak jsou podporováni. PBS se zaměřuje spíše na zlepšování životních podmínek a kvality života než na samotnou změnu chování.
   

   
    
     [image: ]
    
   

   
    
     Podpora pozitivního chování
    
   

   
    PBS (Positive Behaviour Support) je zastřešující termín pro vzdělávací metody, které nám pomáhají porozumět náročnému chování a reagovat na ně. Pojmem „vzdělávací“ myslím to, že lidi učíme využívat efektivnější způsoby chování a nepoužíváme při tom tresty ani nátlak.
   

   
    Existuje několik definic PBS a ve většině z nich najdeme tyto myšlenky:
   

   
    
     •
    Cílem podpory je zlepšení kvality života. Podporujeme člověka, aby žil život, jaký si přeje, – s lidmi, kteří ho mají rádi. Rozšiřujeme mu možnosti volby a umožňujeme, aby se mohl rozhodovat sám za sebe.
   

   
    
     •
    Používáme funkční analýzu: ta nám pomáhá porozumět tomu, proč, kdy a kde určité chování vzniká. (Jinými slovy: snažíme se pochopit, co nám chování sděluje.)
   

   
    
     •
    Uplatňujeme různé strategie, které sestavujeme jako velkou skládanku:
   

   
    
     •
    Přizpůsobujeme prostředí tak, aby člověku vyhovovalo (měníme ekologii).
   

   
    
     •
    Předcházíme spouštěčům konfliktů (tzv. antecedentní intervence).
   

   
    
     •
    Učíme člověka novým způsobům, jak získat to, čeho by dříve dosáhl „náročným“ chováním (kompetence).
   

   
    
     •
    Vyhýbáme se averzivním
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    a trestajícím přístupům i tehdy, když k náročnému chování dojde (přinášejí jen dočasná řešení).
   

   
    
     •
    Máme krátkodobé cíle, ale dlouhodobou perspektivu: PBS se snaží „napravit budoucnost tím, že napravuje přítomnost“.
   

   
    
     •
    Hlas lidí, o které se staráme, je stejně důležitý jako hlas ostatních. Jejich přání respektujeme a řídíme se jimi.
   

   
    
     •
    PBS se neomezuje jen na behaviorální psychologii, ale využívá i další přístupy – je eklektická, snaží se člověka podporovat co nejlépe. (MacDonald a Gill, 2013, s. 17–33)
   

   
    
     •
    Stále více lidí se zajímá o to, zda způsob, jakým se podpora pozitivního chování provádí v praxi, skutečně zlepšuje kvalitu života. Jak můžeme člověku umožnit žít tak, jak potřebuje, když ho ani neznáme nebo nezjistíme, co je pro něj důležité? A i když PBS mnohdy pomáhá omezovat použití restriktivních opatření a zmírňuje náročné chování, vede opravdu tak často, jak by měla, ke zlepšení kvality života? Na papíře a na konferencích ano. Ale v reálném životě? Tím si nejsem tak jistý. A nejsem sám – pochybují o tom i někteří odborníci.
    
     
      
       2
      
     
    
   

   
    Jakmile se přístup PBS stal kodifikovaným systémem, stala se z něj zároveň komodita. Řada dobře míněných PBS intervencí, se nimiž se setkávám, se zaměřuje na jednotlivé typy chování, nikoli na život člověka jako celek.
   

   
    Jakmile se přístup PBS stal kodifikovaným systémem, stala se z něj zároveň komodita. Řada dobře míněných PBS intervencí, se nimiž se setkávám, se zaměřuje na jednotlivé typy chování, nikoli na život člověka jako celek. Zkratka PBS se často stala novou nálepkou pro staré způsoby práce a lidem, na které se tyto zastaralé modely „péče“ stále aplikují, neprospívají zdaleka tolik, jak by mohly – jak uvidíme dále. Mnoho lidí, kteří využívají PBS ve své praxi, z toho má upřímné obavy. Z historie totiž vyplývá, že pod lampou je největší tma a krásná slova jen maskují ošklivé kompromisy.
   

   
    
     I. Pozitivní přístupy
    
   

   
    Pozitivní přístupy vznikly v 80. letech jako reakce na intervence, které vycházely především z medicínského a behavioristického pohledu a zaměřovaly se na chování, tehdy označované jako „abnormální“ či „problémové“. Takové chování se v té době řešilo medikací, tresty a hospitalizací – tedy za cenu ztráty naděje a radosti ze života. Náročné chování bylo vnímáno jako důkaz toho, že člověk má nějakou „vadu“, že je podřadný. Přestal být člověkem, stal se pouhým seznamem problémů a poruch, a podobně probíhala i jeho léčba. Docházelo k jakési „kolonizaci“ člověka – byla popřena jeho autonomie. Objevili se specialisté, kteří člověka rozebrali na části: komunikaci, chování, činnosti, zdraví... Hierarchické struktury institucí podporovaly nehumánní zacházení.
   

   
    Takové chování se v té době řešilo medikací, tresty a hospitalizací – tedy za cenu ztráty naděje a radosti ze života.
   

   
    Pozitivní přístupy naopak spojují lidi z různých prostředí, kteří se společnými silami pokoušejí pochopit člověka jako celek a podle toho změnit způsob jeho podpory. Výsledkem je
    
     koprodukce
    (spolupráce a společné vytváření): podpora je založena na společném pochopení toho, jaký je člověk právě teď a jak může vypadat jeho dobrá budoucnost.
   

   
    Pozitivní přístupy vycházejí z toho, že člověk není nijak „narušený“, ale že je v nouzi, že se mu nedaří dobře.
   

   
    V takové situaci nepotřebuje, abychom ho ještě víc zraňovali, ale spíše abychom mu naslouchali. Příliš často je lidem s intelektovým postižením a autistickým lidem poskytována péče výměnou za jejich životy, naděje a hlasy. Když se školy, služby či instituce zaměří jen na to, co je na člověku špatné, mohou snadno přehlédnout to dobré. Pokud je pro ně důležitější, co neumí, zapomínají na to, kým je. Pozitivní přístupy vyžadují, abychom my, kteří se živíme podporou druhých, opustili své mocenské pozice a vydali se cestou smysluplné spolupráce: „Lidé, kteří potřebují pomoc, vnímají jako krizovou situaci, když je ti, kdo jim mohou pomoci, osobně neznají nebo je neberou vážně.“ (Lovett, 1996, s. 145) S pozitivními přístupy musíte člověka znát a vědět, co si přeje.
   

   
    Pozitivní přístupy vycházejí z toho, že člověk není nijak „narušený“, ale že se mu nedaří dobře. V takové situaci nepotřebuje, abychom ho zraňovali, ale abychom mu naslouchali.
   

   
    Herb Lovett k tomu dále poznamenává: „Pozitivní přístupy se nesnaží nikoho opravovat. Jejich úspěch spočívá především v tom, že se učíme společně žít a přizpůsobovat se jeden druhému. To je obvykle dlouhodobý proces a málokdy trvalá jistota. Kritériem úspěšnosti nejsou jen výsledky – ale také to, že s lidmi zůstáváme, když se mění a vyvíjejí.“ (Lovett, 1996, s. 136) To znamená, že na rozdíl od jiných přístupů, které se snaží „napravovat“ chování, s pozitivními přístupy nás čeká dlouhá cesta vzájemného poznávání. Naším cílem je stát se prospěšnými spojenci.
   

   
    Je potřeba si uvědomit, že zásadní je souhlas: obvykle v okamžiku, kdy začínáme vytvářet plány podpory. Ale člověka bychom se měli zeptat už ve chvíli, kdy mu vstupujeme do života: „Opravdu nás chcete?“ Máme jeho svolení, abychom ho začali poznávat? Hodíme se pro něj? Aby se mohl rozhodnout, musí vědět, co nabízíme a co slibujeme – a to mu můžeme sdělit způsobem, jakým s ním pracujeme, nikoli pouze slovy. Znám mnoho neverbálních lidí, kteří poznají neupřímného člověka na první pohled. Jediný způsob, jak jim můžete ukázat, kdo jste a o co vám jde, je začít s nimi trávit čas. Budou s vámi chtít být? To záleží na tom, jací jste, jestli jste pro ně užiteční a co jim přinášíte do života. Oni rozhodují, jestli si vás do něj pustí. Abyste s nimi mohli navázat důvěrný vztah, musíte se sami otevřít. Možná jste pro ně jen další z řady lidí, kteří jim naslibovali modré z nebe. Když chceme pracovat s pozitivními přístupy, nesmíme být jako holub, který přiletí, jen když nastane krize, zamává křídly, zanechá po sobě svinčík a zase odletí, aniž by cokoli vyřešil. Místo toho bychom se raději měli snažit o rovnocenné vztahy a ukázat, že lidem opravdu máme co nabídnout.
   

   
    Pokud vás člověk ve svém bytě, domě nebo životě nesnese – nejspíš to znamená, že odvolal svůj souhlas. Takové situace jsou vzácné, ale když nastanou, ze zkušenosti víme, že je lepší mu vyhovět: nejspíš má důvod, proč vás odmítá. A vy uděláte líp, když ho poslechnete. Pokud vás odstrkuje nebo ignoruje, nedělá to jen tak pro nic za nic. Být jeho spojencem znamená třeba i to, že mu místo sebe pomůžete najít někoho jiného, koho přijme. Souhlas musíme získávat každý den. Nikdy ho nepovažujte za samozřejmý. Kus papíru není souhlas – jen pouhá byrokracie.
   

   
    Souhlas musíme získávat každý den. Nikdy ho nepovažujte za samozřejmý. Kus papíru není souhlas – jen pouhá byrokracie.
   

   
    Naše pracovní prostředí a život člověka se často dostávají do konfliktu. Jestliže si nás člověk nevybral, ale byli jsme mu přiděleni zaměstnavatelem, musíme opravdu přesvědčivě prokázat, že mu budeme prospěšní. Pokud chceme přizpůsobovat člověka poskytované službě, umíte si představit, kdo má nakonec poslední slovo.
   

   
    Lidé jsou pak nuceni přijímat péči (často velmi intimní) od lidí, kterým nevěří, nemají je rádi nebo se jich bojí. V historii „říše služeb“
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    najdeme spousty případů, kdy se lidé snažili mluvit o tom, jak se k nim personál chová, – a nikdo jim nevěřil.
   

   
    Kdo tedy bude věřit klientům služeb? My, kteří používáme pozitivní přístupy. Třebaže nás zaměstnává a platí někdo jiný, pracujeme pro lidi, o které se staráme. A když se snažíme přijít na kloub záhadě náročného chování, vždycky je lepší pracovat v týmu – být jeho součástí ať už jste rodič, nebo podpůrný pracovník. Tento tým – okruh podpory – mohou tvořit odborníci (například psychologové, terapeuti nebo pedagogové, kteří přinášejí své odborné znalosti), ale také rodina a přátelé. S pozitivními přístupy není člověk pouhou součástí týmu – ale sám určuje, na co se má tým zaměřit. Co je nejdůležitější pro něj, musí být stejně důležité i pro všechny ostatní.
   

   
    Před lety se v televizních pořadech objevovalo při nebezpečných pokusech varování: „Tohle doma nezkoušejte.“ Což samozřejmě znamenalo, že to všichni zkusili (a tak se na světě objevil Pavel bez prstu a Karen bez obočí). Ale když mluvíme o zvládání náročného chování a meltdownů, doporučil bych spíše: „Nezkoušejte to sami.“
   

   
    Když budete na tyto složité situace úplně sami, snadno se stane, že také psychicky zkolabujete nebo se začnete chovat náročným způsobem. Když všechnu tíhu nese jen jeden člověk, je opravdu těžké se nezhroutit.
   

   
    Lovett konstatuje: „Je mnohem snazší udržet si nadhled, když spolupracujeme ve skupině lidí, kteří se navzájem respektují, mají různé pohledy na život a každý může svobodně vyjádřit svůj názor.“ (Lovett, 1996, s. 136) Chceme-li zvládat meltdowny v dlouhodobé perspektivě, nejpodstatnější je vědět, jakou můžeme získat podporu a jak naopak my můžeme podpořit lidi kolem sebe.
   

   
    Máme-li k dispozici víc pohledů na věc, dokážeme vyřešit záhadu meltdownu snadněji, než když jsme na to sami. (I superhrdinové někdy pracují v týmu.) A navíc – když máte společný cíl a snažíte se přijít na to, jaké sdělení se v chování ukrývá, můžete jeden druhému fandit. Zatímco když zápasíte sami, je to vyčerpávající.
   

   
    V pozitivních přístupech nejde ani tak o konkrétní techniky jako o budování trvalých vztahů: „Při tomto způsobu práce se nesnažíme o to, abychom měli pravdu, – ale abychom byli užiteční.“ (Lovett, 1996, s. 136) Spolupráce ve skupině nás může držet nad vodou, když máme obavu, že klesáme ke dnu. Pohled podobně smýšlejících lidí funguje jako šnorchl.
   

   
    Důležitým aspektem pozitivních přístupů je člověka opravdu znát – osobně, nejen ze zpráv a posudků. Různí pečovatelé poznají člověka v různých situacích a z různých stránek – a když spolu mohou tyto příběhy sdílet, poskládají si ucelenější obraz toho, co dotyčnému vyhovuje. O lidech bychom také měli mluvit lidskou řečí, ne jazykem říše služeb. Pozitivní přístupy při zvládání meltdownů vyžadují plánování a jednání zaměřené na člověka – vytváříme podpůrná řešení speciálně pro konkrétní osobu, nesnažíme se člověka naroubovat do nějakého předem daného plánu a čekat, že se mu přizpůsobí. Pokud ho budeme tlačit do prostředí, které mu nevyhovuje, vždycky to bude drhnout.
   

   
    Shrňme si hlavní charakteristiky pozitivních přístupů:
   

   
    
     •
    Hlavním cílem je pochopit, co je pro člověka nejdůležitější, a ověřit si to.
   

   
    
     •
    Naše plány na podporu člověka, aby mohl vést dobrý život, vznikají na základě spolupráce všech zúčastněných (koprodukce, viz níže).
   

   
    
     •
    Cílem jsou rovnocenné vztahy, rostoucí empatie, důvěra a kvalita života.
   

   
    
     •
    Kvalita života je smyslem i výsledkem naší podpory a intervencí. To znamená, že se zaměříme na:
   

   
    
     •
    
    
     Emocionální pohodu:
    bezpečné, stabilní, předvídatelné a pozitivní prostředí a vztahy. Důvěra, raport, komunikace a podpora se vytvářejí v rámci respektujících a láskyplných přátelství, kontaktů a interakcí.
   

   
    
     •
    
    
     Materiální zabezpečení
    
    
    jistoty, vlastnictví, majetek, zaměstnání.
   

   
    
     •
    
    
     Osobní rozvoj:
    vzdělávání, učení nových dovedností, smysluplná aktivita díky aktivnímu zapojení.
   

   
    
     •
    
    
     Tělesnou pohodu:
    zdraví, výživa, léky a jejich pravidelné revize, mobilita.
   

   
    
     •
    
    
     Sebeurčení:
    možnost rozhodovat se sám za sebe, možnost volby, osobní cíle, naděje, vlastní plány a pravomoce.
   

   
    
     •
    
    
     Sociální začlenění:
    přirozená i placená podpora, začlenění do prostředí a komunity, účast a přítomnost v životě komunity.
   

   
    
     •
    
    
     Práva:
    soukromí, bez trestů či restrikcí.
    
     IASSID, 2000)
    
   

   
    A navíc – žádná podpůrná strategie nesmí bránit naplňování těchto bodů, naopak by je měla prosazovat. Názor a volba člověka, který využívá podporu, jsou stejně důležité jako hlasy ostatních. Nejdůležitější cíle jsou ty, které si určí člověk sám. Člověk je aktivní, spokojený, respektovaný, může se sám rozhodovat
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    Vážení čtenáři, právě jste dočetli ukázku z knihy Autismus a náročné chování.

    Pokud se Vám ukázka líbila, na našem webu si můžete zakoupit celou knihu.
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