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ABSTRAKT

Téma Autismus ve fotografii - respektive poruchy autistického spektra ve fotografii.
Zaméfuji se na vybér pozoruhodnych autor(, ktefi se fotografovanim autismu smyslupiné
zabyvaji. Také toto téma stavim do kontextu spole¢ensko-historického a nahlizim na néj
z raznych Uhld pohledu. A a¢ jsem si védoma toho, Ze to neni prace zcela komplexni a
téma autismu ve fotografii vyGerpavajici, véfim, Ze je objevna, nebof toto téma nebylo

doposud zpracovano.

KLICOVA SLOVA

autismus, poruchy autistického spektra, fotografie, dokumentéarni fotografie, abstraktni
fotografie, portrét, autismus a fotografie, psychologie, zobrazeni poruchy, lidé, osudy,

spoleCenské téma

ABSTRACT

Autism in Photography.
| chose interesting authors - photographers, which takeing photos of autism meaningfully.
I’'m takeing this theme also to social-historical context and I'm watching them in a lot of

point of views.

KEYWORDS

autism, documentary photography, psychology, portrait, social theme, people
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‘Umenuji se Christopher John Francis Boone. Znam vSechny zemé na svété i jejich hlavni
mésta a vSechna prvocisla az do 7507. Kdyz jsem se poprveé setkal se Siobhan, ukazala
mi tenhle obrazek

a ja védél, ze to znamena ,smutny”, coZ je to, co jsem citil, kdyz jsem nasel mrtvého psa.
Potom mi ukazala tenhle obrazek

a ja védél, Ze to znamena ,stastny”, jako kdyz si ¢tu o cestach Apolla do vesmiru nebo
kdyz jsem ve 3 nebo ve 4 hodiny rano jesté vzhiru a mizu se prochazet sem a tam po
ulici a predstavovat si, Ze jsem jediny ¢lovék na celém svéte.

Pak nakreslila par dalSich obrazkd,

OOOE

ale ja neumél Fict, co znamenaji. Poprosil jsem Siobhan, aby nakreslila hodné takovych
tvaricek a potom k nim napsala, co pfesné znamenaji. Ten kousek papiru jsem mél

v kapse a vytahl ho ven, kdyz jsem nerozumél, co nékdo Fika. Bylo ale hodné téZké
rozhodnout, ktery z nakresu se obliceji, co ten ¢lovek pravé udélal, podoba nejvic, protoze
obliceje lidi se rychle stfidaji. Kdyz jsem fekl Siobhan, Ze tohle délam, popadla tuzku a jiny
papir a prohlasila, Ze z toho jsou lidi pravdépodobné upiné

a pak se rozesmala. A tak jsem puvodni list papiru roztrhal a zahodil. A Siobhan se mi
omluvila. Takze ted kdyZ nevim, co nékdo Fika, zeptam se, co tim mysli, nebo jdu pryé.”



Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila téma Autismus ve fotografii - respektive poruchy
autistického spektra ve fotografii.

Zameéruji se na vybér pozoruhodnych autorq, ktefi se fotografovanim autismu smysluplné
zabyvaji. Také toto téma stavim do kontextu spole¢ensko-historického a nahlizim na néj z
rlznych Uhld pohledu. A a¢ jsem si védoma toho, Ze to neni prace zcela komplexni a téma
autismus ve fotografii vycerpavajici, véfim, Ze je objevna, nebot toto téma nebylo doposud

zpracovano.

Prace je roz€lenéna do kapitol:

- prvni kapitola - O autismu - téma autismus - véda, spole¢nost, rozhovor s autistou -
obecné o tématu,

- druhé kapitola - Spoleéensko - historicky kontext,

- tfeti kapitola - O fotografovani autismu,

- Ctvrta kapitola - “Moji” fotografové autismu - Timothy Archibald, Milan Jaro$, Eli Meir
Kaplan, Kate Miller-Wilson, Vladislav Kobets, Anna Kortyukova, Jindfich Streit,

- pata kapitola - Kapitola literarni, Kapitola filmova

- kapitola na okraj - Autismus a popkultura

- posledni &asti je kapitola - Sdruzeni a organizace, které se vénuji autismu v CR

Mou préaci prostupuji téz témata: Jak autista vnima sveét? Jak svét vnima autistu? Jak

autista vnima sebe sama? Jak je mozné autistu zobrazit skrze fotografii?

vvvvvv

zviditelnéni problematiky autismu, respektive poruch autistického spektra, ve spole¢nosti.
A samoziejmé téz analyza fotografické tvorby, ktera se autismu tyka.

To, ze fotografové zachycuji socialni témata, a tak pfipominaji spole¢nosti problémy, které
dnesdni dobu tizi, povazuji za zcela zasadni - i pro to je fotografie idealnim médiem.
Myslim, Ze koneéné nastal spravny éas o autismu mluvit vice i v Ceské republice, vzdyt

ve svéteé tato diskuse uz probiha dlouhou dobu.

To, Ze se téma autismu konecéné stava spolecensky relevantnim, potvrzuje i zajem
filmovych dokumentaristl o tento namét. | na to ve své praci upozornuiji. V roce 2016

vznikl film Miry Janka - Normalni autisticky film a letos pak dokument Déti uplriku,



za nimz stoji novinar Petr Tresnak. | proto se o problematice poruch autistického spektra

kone¢né zacina diskutovat a snad i vice védét. A to je dobre.
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O AUTISMU - o poruchach autistického spektra

Definice autismu

“PAS je celozivotni neurovyvojova porucha, ktera ma vliv na socialni a komunikacni
schopnosti jedince. Tzn. ovlivriuje to, jak se dotycny chova k ostatnim a jak s nimi
komunikuje. Dusledkem poruchy je, Ze dité Spatné vyhodnocuje informace, které k nému
pfichazeji (nerozumi dobfe tomu, co vidi, slysi a prozZiva)- z toho plyne naruseni v oblasti
komunikace, socialniho chovani a predstavivosti. PAS vyvozujeme ze specifického
chovani. PAS patii mezi pervazivni vyvojové poruchy (pervazivni = vse ¢i hluboko
pronikajici). Je to vrozené postizeni mozkovych funkci, které ditéti umoZzriuji komunikaci,
socialni interakci, fantazii a kreativitu.“

(Hrdlicka, Komarek 2004; Thorova 2006, s.58-60).

Pocéatky problematiky

Na pocéatku 20. stoleti sepsal prvni praci o pervazivnich vyvojovych poruchach (= PDD -
pervasive development disorders) Theodor Heller (1908, pedagog z Vidné). Ve své praci
popsal u déti takzvanou infantilni demenci - dnes je tato porucha oznacovéana jako “jina
desintegracni porucha v détstvi” (klasifikace MKN-10, 1992) a je velmi vzacna nebo
alesporn nebyva Casto diagnostikovana.

Druha prace, jejiz autorem je americky psychiatr rakouského plvodu Leo Kanner, je
povazovana jako zékladni dilo v oblasti PDD - Autistické poruchy afektiniho kontaktu
(1943).

Tato prace popisuje 11 pacientd, které charakterizuje deficit schopnosti vytvaret vztahy

s lidmi, abnormalni odpovédi na nékteré bezné podnéty, narusenou fe¢, opravdu
obsedantni touhu po neménnosti, naopak nékteré schopnosti zlistavaji velmi dobie
zachovany.

Praveé tato prace Lea Krannera byla priikopnicka, ale téz problematicka ze dvou ddvodu -
slovo autismus je pro nové popsanou poruchu zavadéjici a nepfesné, protoze poprvé
pojem “autismus” pouzil Eugen Bleurer v roce 1911 ve svém popisu psychopatologie
schizofrenie. Autismem oznacoval schizofrenni stazeni se z redlného svéta a ponofeni
do svého vlastniho pro okoli nesrozumitelného svéta nemoci.

Kanner pouzil oznaéeni “détsky autismus” jako pojem, kterym konstatuje, ze déti,

jez pozoroval, Ziji ve svém vlastnim pro okoli Spatné pochopitelném svété. Tim ale neméla

vzniknout asociace mezi autismem a schizofrenii.
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Druhym problémem Kannerovy prace byla zminka o odtazZitych intelektualnich rodi€ich
déti, které pozoroval. Tato zminka byla pak Spatné pouZzita - vyuzita - zneuzita jako
podpora teorie o psychogennim puvodu autismu, ackoli Leo Kanner povazoval détsky
autismus jako vrozenou poruchu.

Rok po Kannerovi (1944) publikoval viderisky pediatr Hans Asperger praci Autisticti
psychopati v détstvi, V ni Asperger navrhl genetickou etiologii poruchy. Jeho pacienti

se vyznacovali téZkou poruchou socialni interakce a komunikace, a¢ méli tfeba vysokou
inteligenci Ci i pfedCasné vyvinutou feC. | tyto déti ale vykazovaly stereotypni zajmy

a motorickou neobratnost.

Leo Kanner i Hans Asperger publikovali své prace vlastné ve stejné dobé, ale kvuli
dramatickym udalostem druhé svétové valky o sobé vzajemné nevedéli.

Kannerova prace se stala po valce daleko znaméjsi, pfesto se rozvijela i Aspergerova
ideoveé pfibuzna studie do pocatku 80.let. Toto rozdvojené zkoumani problematice PDD
rozhodné nepomohlo a vyzkum zpomalilo. Asperger pozdéji uznal podobnost své prace

s praci Kannerovou, Kanner ale nikdy Aspergerovo dilo ani nezminil.

Terminologie

Détsky autismus (F84,0) Autisticka porucha

Atypicky autismus (F84,1) Pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovana
Aspergerav syndrom (F84,5) Aspergerova porucha

Jin& desintegracni porucha v détstvi (F84,4) Desintegracni porucha v détsvi

Rettav syndrom (F84,2) Rettova porucha

Hyperaktivni porucha s mentélni retardaci a
stereotypnimi pohyby (F84,4)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84,8) Pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovana
Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana Pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovana
(F84,9)

... kazdé sedmdesaté dité v Ceské republice trpi autismem!

Abnormality v socialni interakci
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Socialni chovani projevuji zdravé déti od prvnich dni Zivota, to je zakladem pro rozvoj
dovednosti. AutisticCti kojenci se Casto o¢nimu kontaktu vyhybaji a nejevi zadny zajem

o lidské obli¢eje ani hlasy. Tyto situace mohou vyvolat podezieni, Ze je dité hluché.
Autistické déti ani nevytvafi obvyklou vazbu k matce, vétSinou neprojevuiji jakykoli strach
z odlouceni od osoby blizké.

Postupné se u déti s poruchou rozviji vzorec kvalitativniho naruSeni socialni interakce,
kdy se do popredi dostava naprosty nezajem o kontakt s lidmi a velmi slaba nebo zadna
odpovéd na emoce okoli. U starsich déti mize dochazet k opozdénému vyvoji vztahd

k rodiné a nejbliz§im - to obvykle znamena pochopeni dulezitosti rodiny, pfesto vSak vztah
zUstava nestandardni. Autisti se ¢asto neumi v chovani pfizpasobit ani pfiblizit “socialnim

standardim”, téz jejich socialni integrace, emoce a komunikace jsou velmi slabé a slozité.

Mozkova kura
Tenka vrstva Sedé hmoty
na povrchu hemisfér

Dvé tfetiny jsou ukryty
hiuboko v ryhach. Kora
je zodpovédna za vyssi
dusevni funkce, motoriku,
senzoriku a chovani.

Bazalni ganglia
Seda hmota hluboko
v mozkovych hemi-
sférach slouZici jako
spojka mezi kurou

a mozeltkem.

Ucastni se vytvafeni
a fizeni pohybu, a té2
se podili na funkcich
limbického systému a
kognitivnich funkci

Zodpovédna za
emodni doprovod
vielné agresiv-

niho jednani.  Hipokampus

podili se na
kratkodobém
uchovavani
informaci a
prostorové
Hiavni struktury e
mozku zasaiené Corpus callosum
Sestava plevaZné
." ﬂﬂﬂ!lll ze shiuku nervovych
vidken spojujicich
obé hemisféry, a
umoZnwjicich jim
vzajemnou komunikaci
Mozkovy kmen
Lokalizovany frontainé od mozecku,
slouZi jako pfepojovaci stanice mezi / Mozelek

UloZen v zadni jJamé lebni,
reguiuje veskeré pohybové
aktivity (od stoje a chuze,
pfes drobnou motoriku

a2 po fonaci)

mozkovou klrou a zbytkem téla.

Jsou zde lokalizovana centra dychdni,
krevniho obé&hu a reflexd polykani,
zvraceni, kasle aj.
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SPOLECENSKO-HISTORICKY KONTEXT

Zafazeni do historie a provazani s jinymi obory a jinymi sméry i Zanry kulturnimi,
historickymi a spoleCenskymi je pro mne a mé uvazovani velmi dilezité.

A pro autismus také.

Téma autismu je odborniky a odbornou literaturou uchopovano az v pocéatcich 20.stoleti,
CO0Z ovSem neznamena, Ze by se lidé trpici touto poruchou ve spolecnosti nevyskytovali
ode davna. MlzZeme pouze spekulovat o tom, jak je vnimala a (ne)pfijimala majoritni

spolecnost.

Svou teorii zadinam v jeskyni Altamira na severu Spanélska v Kantabrii, ve které byly

na konci 19. stoleti nalezeny pravéké malby z mladSiho paleolitu (magdalénien). Jeskynni
malby jsou unikatni svym rozsahem, celistvosti a podavaji pravé svédectvi o dobé

250 000 - 40 000 pred nasSim letopoctem. Altamira je zafazena mezi pamatky UNESCO.

Odstréeny jedinec, na druhé strané radujici se davy, mohl by to byt akt - ritual shozu

do propasti...

Na to navazuje Spartanské feSeni
“problém0” - v Recku, kdy jakkoli
postizené hazeli rovnou ze skaly.

V krutém stfedovéku tomu nebylo jinak.

V renesanci, kdy vzkvétala véda, uméni,
medicina, to lidé s postizenim neméli o nic
jednodussi, a¢ rozkvét byl veliky, lidé s

handicapem byli stéle odstrkovani,

schovavani, zavirani do izolace, v nejhorSim
pfipadé cilené zbavovani zZivota. V baroku také zadné velké zmény nenastaly a az do
druhé poloviny devatenactého stoleti se o problematice moc nemluvilo a délalo se, jako ze

neexistuje.

S pfichodem filosofie Sigmunda Freuda a Fridricha Nietzscheho o problematice
postizenym kone¢né mluvi o trochu vice - mozna ani tak nemluvi, ale spis je vice
zkoumana.

Freudovy psychologické teorie a hlavné psychoterapeuticka metoda, ktera je zaloZzena
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na volnych asociacich pacienta a na vytvoreni pfenosového vztahu, na interpretaci

jeho promluv, snll, emoci béhem terapie - pravé kolem téhle terapeutické techniky

se rozvinul rozsahly systém, ktery popisuje ¢lovéka z psychologického, filosofického

i antropologického hlediska. Cely tento systém ma tfi odvétvi - pudova teorie, prvni topika,
druha topika.

Nejvyznamnéjsi z Freudova uceni je pudova teorie, ktera hovofi o libidu a jeho vyvojovych
stadiich, narcismu, pudu smrti. DalSi ¢asti je prvni topika, vénujici se pfanim, vykladdm
snl, védomi, nevédomi, podvédomi a oidipovskému komplexu. Druha topika je

pak poslednim okruhem, v némz Freud rozebira ego, supergeo a id.

A pravé Freud okrajové zmiriuje i autismus, a¢ ne zcela adresné a konkrétné.

Ve své teorii, kterou reagoval na Bleureovu studii o schizofrenii z roku 1911, v niz
autismem oznacoval schizofrenni stazeni se z realného svéta a ponofeni se do vlastniho,
pro ostatni nesrozumitelného, svéta nemoci. Freud autismus prejmenoval

na narcismus a z autistického udélal narcistické - to mélo znazornovat

opak socialniho.

Némecky filosof Fridrich Nietzsche, jehoz hlavnim tématem byla ostra kritika
evropského mysleni - kritika platonské tradice a kiestanské (dle Nietzscheho amoralni)
moralky - Nietzsche jim vytykal, Ze se stavi proti tvofivé sile svéta a vedou k nihilismu.
Casto i aforisticky pojednaval témata smrti Boha, v(ili k moci a nadé&lovéka - ty jsou

az dodnes podnétem k diskusim a polemikam.

Pravé nihilismus, ktery je jednou z dulezitych mySlenek Fridricha Nietzscheho, s autismem
v nékterych chvilich velmi souvisi. Ze své vlastni praxe a rliznymi stfety s autistickymi

v wvrs

lidmi mohu jisté Fici, Ze nihilismus v jejich Zivotech hraje svou zasadni roli.

Za prvni republiky, ani za komunismu situace nebyla o moc lepsi, az po roce 1989

muzZeme vnimat dalSi kroky vpred.

Moderni zapadni spole¢nost vénuje lidem s postizenim stale vétsi a vétsi pozornost.

U nas v ¢eskych podminkach pozorujeme tento trend vyrazné po demokratické revoluci
v roce 1989. Zprvu v8ak Slo pfedevSim o pfekonavani fyzickych bariér a pomoci

s integraci jedincu s télesnym postizenim. Mésta se stavaji postupné bezbarierovymi,
nastava lepsi moznost komunikace, cestovani, pohybu, “normalniho Zivota” (co je to

“normalni zivot”?) pro lidi s postizenim, jsou dostupnéjsi kompenzacni pomucky...
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Zacinaji spole¢enské diskuse o inkluzivnim vzdélavani. A prohlubuje se obeznamenost

vétsiny s problémy rtznorodych handicapu.

Na konci této kapitoly si dovolim zpochybnit vSe, co jsem doposud o tématu napsala

a nabourat vyf€ené teze na ilustrativni diskusi s insiderem:

Jeden z mych pfatel, (dvacetitlety mladik s diagnostikovanym Aspergerovym syndromem
a také jeden z respondentl mého vyzkumu), rezolutné odmitéa o autismu, coby diagnéze
nejen mluvit ale i uvazovat. Skoro az agresivné trva na tom, Ze autismus jako takovy
vubec neexistuje. Cela jeho diagnéza je pouha lidmi smyslena hloupost, ktera slouzi

k tomu, aby spoleCnost ze svého stfedu vyloucila genialniho ¢i odliSného jedince, ktery
je ji nepfijemny. Demonstruje to na pfikladech Alberta Einsteina, Napoleona, Sékrata,

Ludwiga van Beethovena, Charlese Darwina, Marka Twaina i Vladimira Putina...

Napoleon - genialni vojeviidce, vSak nerozeznal levou botu od pravé ani rizné

barevné ponoZzZky...

Napada mne jesté, Ze v kulturach napfiklad vychodnich jsou lidé, ktefi “trpi” néjakou
odlisnosti - handicapem, nékdy povazovani za lidi s nadpfirozenymi schopnostmi -

az glorifikovani. V Indii Casto handicapované povazuji za vtéleni Bohu - pfiklad divky,
ktera trpi vrozenou kraniofacialni duplicitou (ma dva obli¢eje, jedno télo) - ve své vesnici je
povazovana za vtéleni bohyné Durgy, ktera byva tradi¢né zobrazovana s vice kon¢etinami
a tfema o€ima. Lidé z vesnice divce nosi obéti, dary. Denné ji navstévuji a starosta
vesnice zada vladu, aby pfispéla na vybudovani chrdmu bohyné Durgy a pomohla s péci
rodiné této holCicky.

Jina indicka divka je zas povazovana za vtéleni ¢tyfrukého boha ViSnua - ma osm

koncCetin a narodila se v den svatku VisSnua.

Kontrastem k indické velmi tolerantni kultufe mdze byt napfiklad situace s lyn¢ovanymi
albiny v Tanzanii: “Lidé véfi napfiklad tomu, Ze pokud se narodite s bilou kuzi, nejste
lidska bytost, ale tfreba duch. Mnozi nechapou, jak muze cernoska porodit bilé dité.
Vysledkem tohoto stigmatu jsou pak i utoky a vrazdy, spachané na albinech. Mnoho lidi
s albinismem zavraZzdili hned po jejich porodu. Dalsi pak vyhnali z jejich komunit.
Nékteri lidé pak taky uvérili, Ze albini, respektive casti jejich tél, jim pfinesou bohatstvi.

Tahle vira ale pochopitelné naopak pfinesla mnoho utrpeni a zmrzaceni a fada rodict
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radéji odloZila déti s albinismem do tabort s ochrannym rezimem. V Tanzanii je takovych
tabord 13. Ziji v nich dospéli, matky s détmi a taky samotné déti, které ani tfeba nikdo
nenavstévuje. Z tabort se néktefi nedostanou i nékolik let. Tak jsou albini vylouceni a
izolovani od spolecnosti.” .

Kamila Axmannova, http://www.rozhlas.cz/plus/zaostreno/_zprava/reportaz-o-zivote-
albinu-v-tanzanii-lide-veri-ze-jsme-duchove-sekaji-nase-tela-vykradaji-nam-
hroby--1653890
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O FOTOGRAFOVANI AUTISMU

Tato kapitola neni lehce uchopitelna a to hlavné kvali malému mnozstvi materiald,

ze kterych se da Cerpat.

Moc daleko do historie se obracet nemohu, protoze diagnéza autismu pfisla az
ve 20. stoleti. Pfedtim byl prosté kazdy s jakoukoli odchylkou Silencem a vétSinou byl

zavien, schovan, zatracen.

Prvni znamy umélec, ktery se cilené vénoval tématu lidi znevyhodnénych, byl Stanistaw
Ignacy Witkiewicz. Ve svém dile zachycoval lidi Silené, bezruké, beznohé ¢i blouznici, ale i
uplné obycejné... O tom, Ze by pracoval pfimo s autisty sice nevime, je vSak velmi

pravdépodobné, ze i je zvécnil v sérii svych portrétd.

Stanistaw Ignacy Witkiewicz, byl vSestranny, vskutku
renesan¢ni umélec, patfi mezi nejvyraznéjsi postavy
evropské mezivale¢né avantgardy.

Byl malifem, dramatikem i autorem antiutopickych romana.
A také fotografem.

Witkiewicz se narodil ve VarSaveé v roce 1885, sv(j zivot

ukoncil sebevrazdou den po vstupu sovétskych vojsk

do Polska - 18.9.1939.

Proslavil se i svym teoretickym dilem - Nové formy v malifstvi a odtud plynouci
neporozuméni (1919), Estetické skicy (1922), a Divadlo, Uvod do teorie Gisté formy

v divadle (1923).

Napsal 36 divadelnich her a 1 operni libreto, také 4 romany, filosofické Gvahy, mnoho

a mnoho ¢lanku a téz dilo o polské narodni povaze, které bylo velmi rozporuplné vnimano
- Nemyté duse (napsano 1936, publikovano 1975).

Do knizky se dvémi nazvy Narkotika / Nikotin, alkohol, kokain, peyotl, morfin, éter/.
Appendix (1936) popsal podrobné své zkusenosti s omamnymi latkami, které v jeho Zivoté

hraly docela z&sadni roli - to se odrazi i v jeho dile.
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Pro mou bakalafskou praci je zasadni Witkiewiczova fotograficka tvorba (a€ jde

ve skute¢nosti spiSe o okrajovou €éast jeho dila). V sérii fotografickych portrétl Witkiewicz

zachytil rdznorodé vyrazy v zobrazovanych tvafich.

Nemame zadné dukazy, ze Witkiewicz dokumentoval autisty, pfi pozorovani jeho fotografii
o tom vSak Ize spekulovat. K tomuto tvrzeni mé vede fakt, Ze nékteré z vyrazu lidi jsou dle
mého specifické a v tvorbé nasledujich autorl se i opakuiji.

(Jedna z jeho fotografii mi dokonce pfipomina gesto Elijaha z fotografii Timothyho
Archibalda, o kterém ve své praci piSi a téz podobné gestu Daniela, které zachytil Eli Meir
Kaplan.)

“Witkiewicz was a catastrophist, gifted like Orwell - both the Orwell of Animal Farm and the
Orwell of 1984 - with stunning clarity and acute vision. He had said that civilisations of the
19



equal, satiated and automatised will be threatened not only by the pressure of ‘annihilators’
from the East, Asia and Africa, but also by the fact that mechanicised civilisations are frail
and prone to insanity, and helpless in the face of madmen and psychopaths. In a world
that has become a global village, madness is contagious and common. In this great

village, where everything happens at once, everything has suddenly become possible.”
Jan Kott v knize Witkiewicz a nebo necekany realismus (Witkiewicz, albo Realizm

nieoczekiwany, 1975)

Velmi zajimava studie pochazi od vyznamného ¢eského védce
19.stoleti, biologa, fyziologa a anatoma Jana Evangelisty Purkynée -
jednoho ze zakladateld experimentalni fyziologie a psychologie.

Purkyné jako prvni vyuzil fotografii pro zobrazeni fazi pohybu -

Biotypologické studie promén tvafi, 1869.
(Edward Muybridge je nejspiS ve snimani fazi pohybu vyznamnéjSim pro fotografii, ale ve

vazbé k psychologii a fyziologii hraje J. E. Purkyné prim).
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Purkyné vedle svych kreseb - ilustraci pohybu pouzil fotografie k demonstraci pohybovych

fazi tvare, které se po vlozeni do kinesiskopu ¢i forolytu daji do pohybu.

Jan Evangelista Purkyné nebyl pouze védcem, i on byl zcela vSestrannym ¢lovékem,
ktery figuroval v fadé kulturnich, spolec¢enskych a védeckych uskupeni.

Fotografii jako médium Casto vyuzival - byla podstatna v jeho fyziognomické studii,
kde diky ni fazoval pohyb pomoci kinesiskopu. Dochovanym dokladem jsou vizitky s
meénicimi se vyrazy, které demonstruji emoce v proménach fyziognomie tvare Jana

Evangelisty Purkyné - od smichu az po plac.

Fotograficky vSak téma autismu zac€ina byt cilené uchopovano az od poslednich desetileti
20. stoleti.

Autismus Casto fotografuji rodice déti, které postihl - v mé praci Timothy Archibald, Kate
Miller-Wilson, Anna Kortyukova.

Fotografovani je nékdy terapii pro rodiCe, jindy pro rodice i dité.

VSak spolecensky nejdllezitéjsi je jejich poselstvi, které skrze fotografie vysilaji do svéta -
autismus neni mozné prehlizet, autismus je nutné vidét a chtit vidét a prohlubovat znalosti
o ném a hlavné zkouSet poméhat - hledat cesty, cestiCky i v situacich, ve kterych

jsou skoro nenalezitelné.

“Parents sent me snapshots of their kids that could have easily fit into the pages of my
project: the notes, the body language, the in-door nudity, the hyper focus on an everyday
object...parents around the world were snapping photographs of their autistic kid’s
obsessions and behaviors. This was part of the process of trying to figure their kids out.
It occurred to me then that | really had done nothing new with this project. | simply

was doing what any parent would do, but | had an eye for good light and possibly

a better camera.” Timothy Archibald z textu o Echolilii 3/2014

Autismus samoziejmé nefoti jen rodi¢e autistickych déti, ale i “pouhopouzi” rodi¢e -
pfikladem mezi mymi fotografy je jeden z nejvyraznéjSich eskych dokumentarnich

fotograf( Milan Jaro$ ¢i americky fotograf Eli Meir Kaplan.
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Jaros fik4, Ze jeho vnimani se zménilo tim, kdyZ se sam rodiCem stal. Zacal si
uvédomovat, jak snadno by i jeho déti mohly byt postizeny néjakou dysfunkci. Ai proto

(kvali osvéteé) se tématikou autismu i jinych postizeni vice zabyva.

Také fotografové - dokumentaristé se vénuji autismu.

Umélci, ktefi pouzivaji médium fotografie ke svému sebevyjadfeni a zaznamenani

i objasnéni situaci, které ve svété autistd vznikaji.

Podobné jako jina témata, uchopuiji fotografové autismus riznym zptsobem.

Nékdy prvoplanovité popisné, kdy ukazuji autisty jako chudacky (coz mi je osobné velmi
protivné a pro tyto prace se podle mého hodi vice nez “socialni dokument” oznaceni
“asocialni dokument”), ve své préaci se v8ak snazim objevit a dat prostor fotografim

s vyrazné vytvarnym a abstraktnim vidénim (jejichz prace je mi blizka a které obdivuji).

Pohledy jsou rlizné, vysledky také. Kazdy na autismus kouka svyma ocima, ma svou

vlastni perspektivu a skrze ni vysila signal do svéta.
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“MOJI” FOTOGRAFOVE AUTISMU

Z autory, které jsem si zvolila, je mi kazdy svym zpusobem blizky.
Ac¢ jejich pohledy nejsou stejné, naopak nékdy se zdaji diametralné odliSné, zvlastnim

zplsobem se k sobé vazou a protinaji se.

Milan Jaros svym citovym dokumentem poukazuje na kifehkost déti, které jsou Uplrikové,
ma téz soubor - dokumentarni sérii o lidech starSich (kolem 40 let), ktefi jiz nejsou détmi,
ale stale se samoziejmé musi potykat s problémy stejnych znevyhodnéni jako v détstvi,
ovSem jiz samostatnéji, s mensi pomoci rodiny i okoli...

Timothy Archibald az abstrakiné zachycuje spole¢né se svym synem Elijahem jeho
svét... jejich splynuti dusi, ke kterému do$lo hlavné diky foceni.

Eli Meir Kaplan dokumentarné zachycuje jeden tyden Zivota malého Daniela -
autistického chlapce, ktery Zije ve svéfenecké péci pres tyden a se svou matkou se vida
jen o vikendech.

Kate Miller-Wilson se skrz fotografie srovnava se zvlastnimi svéty, myslenkovymi
pochody, napady svého syna, komunikuje skrz bariéry.

Vladislav Kobets m& dvé polohy své prace - na jednu stranu stylizovana gesta, ktera
pusobi pro neznalého divaka az nahrané a na stranu druhou ryze dokumentarni snimky,
které jsou ale i pfes opravdu “pouhy” dokument velmi grafické.

Anna Kortuykova je matkou Ruslana - autistického chlapce, ktera se skrz jeho gesta,
pohyby, ne¢ekanou plasticitu a prohnuti téla snazi nachazet a pochopit jeho svét. Také
ma dvé rlizné perspektivy - v jedné jen dokumentuje, co se kolem ni déje a ve druhé
Ruslana stavi do svych kompozic napfiklad s vhodnou dekoraci.

JindFich Streit, kterého do své prace nakonec také s radosti fadim, foti svym specifickym,
velmi citlivym pohledem (spiSe nadhledem) socialni témata cely zivot, z jeho snimk -
obraz( je skoro vzdy citit pochopeni, porozuméni, pokora a zprava do svéta - vykiik

“otevite oéi”.
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timothy archibald
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TIMOTHY ARCHIBALD

“Sometimes | wonder.” T. A.

Americky fotograf (narozen 1967) ze San
Francisca, bezesporu nejvyraznéjsi postava
svétoveé fotografické scény vénujici se tématu
autismu, ktery se proslavil vysoce estetickym
souborem fotografii svého autistického syna

publikovanych v roce 2010

knihou Echolilia.

Jeden z mala, ktery umi zachytit velmi citlivé, az abstraktné, pohadkové véci, které se
v realném Zzivoté pratelsky rozhodné netvari. Skrze své a Elijahovo vidéni zachycuji

a spole¢né komponuji nahled na dysability velmi otevieny, civilni a zaroven stylizovany.
... “Byt autistou je jako mit hnédé oc¢i.” T. A.

Timothy Archibald je fotograf, ktery se snazi s citem vytvéaret fotografie véci i lidi, které
pusobi trochu odli§né, zvlastné i divné. Ve svych fotkach vyzdvihuje lidskost, humor...

| naprosto obvyklym vécem svoji optikou propUjcuje prapodivny - bizarni nadech.

Zije v San Franciscu se svou zenou Cheri a dvéma syny - Elijah a Wilson.

Fotografii objevoval uz jako teenager. Stala se pro néj prostfedkem k setkavani s lidmi

a Archibald zjistil, Ze skrz objektiv je mozné dostat se pod skofapku osoby a poznavat jeho

ja” - skrz obrazy, beze slov. A pravé tahle moznost - vstoupit do jinych svétd, odliSnych

kulturnich prostfedi, nez ve kterych vyrustal, pro néj byla a stale je velmi poutava.

Archibald fik4, Ze potom, co opustil Skolu uméni, zac¢al pouzivat svou détskou zvidavost
k podpore sebe sama. Fotografie mu dovolila objevovat véci, které ho fascinovaly -

ucit se o nich, zlidstovat je a vidét celou $kalu lidskych emoci v propojeni s jeho vlastnim
vnitinim hlasem - jeho vidénim, které je jen jeho.

A tyhle “post-studentské” hodnoty u Timothyho pfetrvavaiji.
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Pfes 15 let je prosluly v Communication Arts Photography Annual, American Photography

Annual.

Pfiznava, ze on a cely jeho pracovni tym jsou fotograficti Silenci, ktefi svou praci miluji.
Pravé laska k tvorbé a nadsSeni pro ni je nakazliva v kazdé praci, do které se sam

Ci se svym tymem Archibald pousti.

Pro Timothy Archibalda je fotografovani vlastniho autistického syna Elijaha jeho volnym
“vedlejSim” projektem. Zni to ponékud paradoxné, protoze pravé tyto fotografie pfinesly
Archibaldovi svétovou proslulost, zarovern to vSak dobfe ilustruje sou¢asnou pozici
fotografického dokumentu.

Zdrojem Zzivobyti je pro Archibalda fotografie reklamni, portrétni a produktova.

Kromé proslulych “autistickych” fotografii jsem si oblibila styl prace Timothy Archibalda
i diky jeho portrétni tvorbé. Takrka v kazdém jeho snimku, a¢ je “pouze jen hlava” lovéka,
je skryt néjaky pozoruhodny element, symbol, ktery toho Clovéka vystihuje, a¢ na prvni
pohled mlze pusobit zdanlivé nemistné. V tomto vidim paralelu a velkou blizkost pfistupu

Timothyho Archibalda a toho svého.

Podle mé Timothy Archibald mezi svymi fotografiemi hleda a nachazi paralely a souvislosti

nékdy zdanlivé naprosto nesouvisejicich véci.

Echolilia je kooperace fotografa Timothyho a jeho syna Elijaha, ktefi spolecné vymysli,
vytvari, stavi obrazy, které zhmotriuji a zaroveri zplostuji do fotografii.

Obrazy psané svétlem, obrazy chvilemi abstraktni. Hlavné vSak obrazy a symboly, které
se snazi vysvétlit, co se déje v Elijahové hlavé, jak vlastné vnima svét kolem sebe,
svoje myslenky, které mu chodi hlavou.

Fotografie, scany a text jsou vytvareny spole¢né a nechavaji nas nahlédnout

do komplexniho vztahu otec - syn ze spole¢né perspektivy Timothyho a Elijaha.

Pravé v Echolilii mi je opravdu blizké propojeni fotografii a scanl autentickych pfedméta.
Fotografie ukazuji déje - nalady - pocity a skrz scany se ukazuje druha déjova linie -

objekty vytvafi a doplniuji to, co se pravé odehrava v hlavach Elijaha i Timothyho.
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Pravé scany objektld nam objasnuji abstraktni obrazy na fotografiich. Papirovéa viastovka,
naplast s krvi, vzkaz Elijahem napsany...

Obrazovy materiél - fotografie a scany jsou doplnény texty. Nékteré texty jsou

i nascanované a nékdy knihou prostupuje rozhovor Elijaha s Timothym.

Néha, ktera prostupuje celou Echolilii, je az nadpozemska.

U Archibaldovych fotografii je dotazené vse.

Na prvni, druhy i desaty pohled je vidét naprosta promyslenost a dokonalost, zaroven jsou
fotografie ale pfirozené a pusobi jednodus$e, lehce, Cisté.

| z rozmluv s Archibaldem je jasné, jaké fotogafie i z jeho pohledu jsou. Sam fika, Ze jsou
syrove, primitivni. Pfi foceni mél i chvilemi pocit, Ze se vraci ke svym fotografickym
zacatkdm, kdy fotil jednoduSe projekty s pfirozenym svétlem, jednoduchymi rekvizitami.
Muze se az zdat, jakoby fotografie vznikaly z “ni¢eho”, jen z jeho pozorného vidéni,

vhimani a naslouchani.

“The phrase is repeated obsessively whenever we encounter a moving door. At the library,
on a bus, at the supermarket. It comes from deep within and interrupts common
conversation. It's stated as an impulse, a reaction, not as a collection of thoughts

expressed. It is repeated in exact tone and rhytm without meaning. This is echolilia.” T.A.

Snimky z Echolilie byly publikovany v American Photography Annual 24, Harper’s Ferry

Review, Hijacked: Contemporary American and Australian Photography.

Prace Timothy Archibalda jsou vystaveny v expozicich v The Catskill Center For
Photography ve Woodstocku, N.Y., The Museum of Sex v New York City, The Australian
Center For Photography v Paddingtonu, Australia, Zephyr Mannheim Gallery v Némecku

a Videotage v Hongkongu.

'ECHOLILIA

A5 TIMOTHY ARCHIALD
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DEAR TOOTH FAIRY FROM NOW ON YOU MAY TAKE MY TEETH LOVE
ELI




TIMOTHY ARCHIBALD, z knihy Neporizené fotografie - pribéhy psané fotografy,

kterou usporadal Will Steacy v roce 2012

“Kdyz mi bylo patnact, Zil jsem s rodici ve mésté Schenectady ve staté New York.

V den svatého Patrika byl v nedalekém Albany privod. Poprosil jsem tatu, aby mé

tam zavezl. Pfesvédcoval jsem ho, Ze se mize tfeba projit po mésté, aby se nenudil,
kdyZz budu fotit. Byval jsem velkym fandou knihy Roberta Franka Americané, a kdyz jsem
se tak dival na zamracenou oblohu, zmocnilo se mé velké ocekavani. VEril jsem, Ze v tom
priavodu nafotim spoustu snimkd v duchu svych oblibenych Americand. Tata mél tehdy

zrovna volno a souhlasil, ze mé tam odveze.

V ten den bylo zataZeno, ale moc nefoukalo a bylo teplo. Hrozné rad jsem fotil na film Tri-X
od Kodaku a védél jsem, Ze rozptylené denni svétlo bez stinu na to bude perfektni.

Ve mésté bylo ten den v podstaté vsechno zaviené, otevieno mély jen bary a restaurace,
nablyskané pri prileZitosti oslav pracujici tfidy. Nasli jsme misto na zaparkovani a domluvili
se, Ze se tam za tfi hodiny zase sejdeme.

Kdyz jsem se rozloucil s tatou a vyrazil smérem do centra, pocitil jsem nahle uzkost.

V tom spéchu, kdy jsem se snaZzil vsechno zorganizovat, jsem si zapomnél vzit film.
Premlouval jsem tatu, aby mé odvezl, presvédcil jsem ho, at si s sebou vezme knizku,

aby si mohl Cist, zatimco na mé bude Cekat, a nakonec jsem zapomnél film a celé

to zvoral. VSechny obchody byly zaviené. Nemél jsem penize. Nemohl jsem se vratit

a fict mu to... Musel jsem tedy predstirat, Ze vsechno je, jak ma byt.

Vyrazil jsem i s kamerou do ulic. Rozhlédl jsem se a uvédomil si, Ze musim délat jakoby
nic... jako bych ve fotaku film mél, a pockat, co z toho bude. Privod uz zacal...
Stfedoskolské kapely v osuntélych uniformach se postavily do fady. Kapely veterant

se shromazdily a chystaly se zaujmout své misto v pravodu... Nékteri byli sklesli, jini zase
celi zarili, jelikoZ se hned po obédé posilnili notnou davkou koralky. Tenkrat jsem se musel
hrozné prekonavat, kdyz jsem fotil nékoho ciziho. Bal jsem se pfibliZit k lidem, ktefi pro mé
byli zajimavi, a dokonce i k tém, ktefi mé ani nezajimali... Kdyz jsem mél fotak v ruce,
vzdycky jsem se hrozné bal nebo stydél. Dnes to bylo jiné. Lidi byli otevieni a pFistupni.
Fotil jsem uprostfed publika, jako bych byl neviditelny. Nékolikrat se mi taky stalo, Ze

se na mé lidi privétivé usmali a dali mi tak najevo svuj souhlas. Bylo to mnou? Bylo to tim
svatkem? Bylo mi sice teprve patnact, ale upiné v pohodé mé pustili do jedné irské

hospody. Vsichni byli opili a zase mée povzbuzovali, abych je fotil.
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Najednou jsem prosté sedél u jednoho stolu s bandou srdec¢nych, usmévavych lidi, které
jsem vubec neznal a portrétoval je. Jednomu chlapikovi v papirovém klobouku, ktery sedél
v ¢ele stolu, se udélalo zle a pozvracel se. Zpanikaril jsem a rozhlédl se kolem sebe, ale
vsichni ostatni se tomu jenom smali. Za nim dopadal oknem dovniti paprsek slunce.
Zamracena obloha byla ta tam, ale odpoledni svétlo bylo na foceni jeste lepsi. Pani, vedle
ktere jsem sedél - byla takova korpulentni, méla dlouhé viasy, na sobé mikinu a na tvari
krivy usmév - chtéla vyfotit vzadu za hospodou, kde méla zaparkované auto. Vyhovél jsem
Ji. Tohle byl presné ten vhled a otevienost, po kterych jsem ve svych fotografiich vzdy
touzil... ale nikdy nevédél, jak je tam dostat. Jako bych v tu chvili, kdy dovnitF pronikaly
oknem slunecni paprsky, vsechno pochopil. Ti ozZrali flamendfi mi ukazali, jak snadné

to celé muze byt.

Odesel jsem z baru a vracel se na misto, kde jsem se mél potkat s tatou.

Byl jsem rozruseny a stastny, castecné asi i proto, Ze jsem v té hospodé potajmu usrkaval
teplé pivo. Hlavné jsem si ale domu nesl fotografie, o kterych jsem dFiv snil. Pfesel jsem
par blokt a myslel na své zabéry, kdyz v tom jsem se vratil zpatky na zem a vzpomnél si,
Ze jsem ve fotaku nemél film. Na chvili mé prepadl pocit, Ze jsem to vazné zpackal.

Jenze mé kupodivu zase rychle pfesel. Kdyz jsem se vracel zpét za tatou, uvédomil jsem
Si, Ze se mi otevrely dvefe. Nasel jsem zplisob, jak se beze strachu pfibliZit k lidem,

aby prijali mé i mdj fotoaparat. Objevil jsem v sobé schopnost vstoupit do svéta jiného
Cloveka. MdzZe to byt dul, ze kterého Ize mnohé vytézit. Tyhle fotografie, které jsem nikdy
neporidil, mé privedly k poznani, Ze se skute¢né neni ¢eho bat.”

Timothy Archibald, z knihy Nepofizené fotografie - pfibéhy psané fotografy,

kterou usporadal Will Steacy v roce 2012

37



rozhovor T.A. s Adamem Vartkem z redakce ATYP

Timothy Archibald: Byt autistou je jako mit hnédé oci

Snimky amerického fotografa Archibalda Timothy, na kteriych byl jeho autisticky syn,
obletély cely svét. Projekt Echolilia je nad¢asovy a dodnes lidi zajima, 1 kdyz byl nafocen

v letech 2007 az 2009. Nas zajimalo, jak se tehdy Sestilety Elijah ma dnes.

Mohl byste nam rici vice o svém projektu Echolilia, pisi némz jste fotil svého
syna s autismem? Proc jste ho zacal takto fotografovat?

Projektu Echolilia jsme se s Elijahem vénovali mezi jeho patym a osmym rokem.

Nyni je mu patndct, takze se zdd, Ze uz je to néjaka doba. Ale kdyz na to lidé na internetu
natrefi, prijde jim, jako by to bylo néco aktualniho. Kdyz jsme s projektem zacinali, bylo
to v obdobi, kdy se vsechno doma tocilo okolo toho, co se déje s Elijahem, proc je tak
odlisny. Napriklad chodil do skolky a tam s nim méli problém. Kdyz jsme ho ale vzali

k doktortim, ti zase nevédeli, co by mohli rict k tomu, co je na ném jiného. Jako fotograf
jsem byl zvykly na to, ze mam velky svét k prozkoumavani, ze potkavam zajimavé lidi
ze zajimavych prostiedi, a najednou se milj svét zmensil. A to vSechno se délo u mé doma.
Kazda chvilka byla véenovana tomu, abychom se snazili prijit na to, co je s nasim synem.
Stupriovala se frustrace a beznadéj. Tak jsem Sel jednou ven s fotakem a rozhodl se,

ze si kluka parkrat vyfotim, a tak alespon néco budeme deélat spolu. Taky mé napadalo,
Ze kdyz na snimcich zachytim, jak je vlastne odlisny, a ukazu to lékaiiim, moznd nam
pomohou prijit na to, v ¢em je problém. Tak jsme spolu zacali porizovat snimky. Bylo to
v dobé, kdy se jiz nic jiného délat nedalo. Prislo mi, Ze uz zkratka neni co délat pro to,
abych tenhle problém vyresil, tak si alespon zafotim. A pak se ukazalo, ze Eli pii tom byl

v pohodé a bavilo ho to.

Elijah se néjak aktivné podilel na foceni?

Kdyz je diteti pét, je tézké je primet k cemukoliv. Neda se jen tak primét k tomu, aby si
v klidu vycistilo zuby, tak jsme sli alespor néco nafotit. (sméje se) Bylo videt, ze tohle
ho nejak nadchlo. A nebylo to tak, Ze by se jen chtél nechat fotit. Chtel se na tom podilet,
chtél rozhodovat, kdy piijdeme a co budeme fotit. Nenechal mé, abych mu vikal, co ma
delat, chtel neco udelat sam. Tehdy jsme na to méli jeden z prvnich digitalnich
Jfotoaparatii. Takze se také porad dival na zadnim displeji, jak to vypadd. To vsechno
ho zapojilo do hry a davalo rovnou i bezprostiredni zpétnou vazbu. Tak jsme najednou

méli projekt a néco, ¢emu jsme se mohli venovat kazdy den — spolecné si fotit.
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Coz znamena, Ze délal néco zvlastniho a ja to zaznamendval. A nebylo to tak, ze bych
rekl: Tak jo, zitra si zafotime, udélame par snimkil, az bude pékné svétlo, udélame to
nekde na dobrém misté doma a tak. Prichdazel sam s napady, jak a s ¢im ho nafotit. Byla
to hra a o to slo. Fotky, co jsme spolu délali, se viibec nepodobaly fotkam, které jsem delal
jako fotograf. Vypadaly originalné, nové. Piisobily velice osvézujicim dojmem. Nejenze
Jjsem vytvarel zajimavé snimky, upoutaval jsem tim i jeho pozornost. Zacinal jsem mit

situact pod kontrolou.

U nas v Ceské republice se ¢asto mezi lidmi diskutuje, zda rodi¢e maji pravo
zveirejnovat informace ¢i fotografie se svymi détmi, které maji PAS. Co si

o tom myslite vy? Nevadil tento projekt vasi manzelce?

No, moji zené se prilis nelibilo, kdyz jsme s projektem zacinali. Nebyla si jista, zda to je
pro Elijaha pozitivni véc, a rikala si, jestli to neni jenom miij zpiisob, jak se vyrovnat

s frustraci. Casem se to srovnalo, protoze si v§imla, Ze najednou mame mezi sebou néjaké
pouto a viitbec néco spolecné vytvarime. Ale neobeslo se to bez potizi, napriklad

na nekterych fotkach nent obleceny), on tehdy totiz nerad nosil tricka, nebylo mu prijemné
Jje na sobé mit, takze béhal po domé nahy, ale mné se to jako fotografoui libilo, protoze

to vypadalo, jako kdyby ty fotky nebyly z néjaké konkrétni doby, piisobily nadcéasové.
Ostatni méli ale iec¢i jako: ,,Aha, takze ty fotografujes svoje dite, které je nahé a autistické.
Opravdu bys to meél delat?“ Jako rodic a umelec zaroven to je jako byt trochu v pasti.
Nevim, co je a co neni spravné. Z néjakého ditvodu jsem si myslel, Ze piijdu néjak dal,
vSechno je v pohodeé, vsechno je pozitivni a synouvi se to libilo, tak jsem to risknul.

Ale myslel jsem na to, Ze az povyroste, nemusi se mu jako mladistvému fotky libit.

Bude se tireba kviili nim citit neprijemné a budou pro néj ,,pres caru®. V bireznu
vystavujeme fotky v jednom muzeu tady ve Statech a Eli by rad pri té prilezitosti mluvil,
protoze on je pieci delal taky. Ale jako nactilety uz v tom nechce pokracovat, chce to jiz

nechat minulosti, byt se nemiize dockat, az bude moci promluvit pred publikem.

Vadi mu, ze kviili projektu lidé védi, ze je ,,aspik“?

Ne, to ne. Nikdy jsem mu neiekl, Ze by to bylo néco negativniho. Pro mé to nikdy nebyla
tragédie. Eli je velice Cily, chodi na statni skolu. Kdyz byl mladsi, rikal jsem mu, ze ma
specialni schopnosti ve smyslu ,,jsi autista a to je specialni schopnost, déelas a nahlizis véci
Jjinak, tak jsi se narodil — jako se jini narodili s jingymi vécmi®. U¢il jsem ho samozirejmé
Jjen tak spontanné, protoze jsme nemeéli zadny plan, takze jsem rekl: ,,Vis, je to zkratka

pirednost, zadné negativum, a predstavuje to velky rozsah moznosti.“
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Samozirejmé existuji lidé, kteri jsou kviili autismu tiplné mimo provoz, ale v nasem
pripadé jsem mu iikal, Ze to nent nic, za co by se mél stydet nebo omlouvat. Zkratka jsem
mu rikal, aby si vedl svilj Zivot, jak ho ma, priroda neni dokonala a nedéla totozné véci,

ant listy téhoz stromu nevypadaji presné stejné. Néc¢im takovym jsme se tedy ridili.

Kdy jste se dozvédél, ze vas syn ma autismus?

Eli byl zvlastni uplné od zacatku. Jeho povaha méla vzdycky néjakou souvislost

s autismem. Nebylo to tak, ze by nejdriv takovy nebyl — a pak byl. Vzdycky byl jiny.

Ma mladsiho bratra. Kdyz mate jedno dité, myslite si, Ze vSechny déti jsou takové,
nemate nic, s ¢im byste meéli moznost srovnavat, az na déti vasich pratel,

ale ty nevychovdvadte, jen se s nimi vidate. Veétsi rozdil se ukazal teprve s tim,

kdyz se narodil jeho mladsi bratr a my méli najednou pocit, zZe takhle se chova normalni

dité a Eli je jiny.

Jak proziva jeho bratr, ze ma autistického sourozence?
Vyriistat s Elijahem otevicelo Wilsonovi o¢i proto, aby nahlizel jinak, co znamena ,,byt

rec
1

normalni®. Dnes jsou nejlepsi kamaradi, Wilsonovi je dvanact. Po urcitou dobu byl Eli
pro Wilsona vzorem, od néjz prichazi vsechno, co je cool. Ale byla doba, kdy jsem si musel
uvédomit, Ze kazdy potrebuje jiny pristup. Elijah byl schopen pozorovat vlaky v metru
celé hodiny. Diive se k nam Wilson pridal, casem se ale naladil na své vlastni potieby

a dokazal rici: ,Nebavi mé prohlizet si metro tak, jako to bavi Elijaha.“ Mné jakoZto

tatovi chvili trvalo, nez jsem pochopil, Ze kazdy bude chtit néco jiného.

Elijah ma diagnostikovany Aspergeriiv syndrom. Chodi do normalni skoly?
Ma béhem vyucovanti asistenta? Zazil nékdy nedostatek porozumeéni

nebo snad sikanu?

Elijah chodi na statni $kolu, je to 1ipIné normalni skola. Zadné specialni sluzby béhem
vyucovani tam nejsou. Ale mél svého terapeuta, ktery jej navstévoval dvakrat tydné
mezi lety 2009 a 2012. A to mu ohromné prospélo, hlavné se spole¢enskou interakcit

a v uceni. Terapeut s nim byl po Skole az do doby, kdy mél jit spat. Také bere dost praskii,
coZ pomaha celit jeviim, které v souvislosti s autismem mohou vznikat. Uziva Ritalin,
ktery pomaha koncentraci, a potom Prozac, ktery mu také prospiva. To mu pomaha, aby
se nezasekdval v emocnim kolotoci, a udrzuje jej ve stabilnim stavu. Jesté uziva

Guanfacin, ktery se bere spolecné s Ritalinem, ten uziva uz asi Sest let. To mu také
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pomaha na duchu. Takze mu piredevsim prospéla kombinace téchto lékit a domact

terapeut.

Jak se na autisty divaji obyvatelé San Franciska?

San Francisko je velice liberalni mésto. Pruni mésto ve Spojenych statech s homosexualni
komunitou. Otevrené vsem lidem. Jakmile nam byla sdéelena diagnoéza, Ze Eli je autista,
nemluvili jsme o tom ani to neddvali najevo. Nebavime se o tom a nesnazime se kvuli
tomu budit néjaky aktivismus. Eli je pro mé takovy), jakyj je. Je autistou

tymz zpusobem, jakym ma hnédé oc¢i nebo hnédé vlasy. Ale kdyz

tento projekt vzbudil tolik pozornosti, je pochopitelné, ze se na par let stal
pro svét jednim z reprezentantit autismu. Doma nebo v nasti komunité

nikoho podobného nemame. Ale zkratka to bereme jako normalnit véc.

Jak se ma Elijah dnes jako teenager? V cem vynika, s jakymi vyyzvami

se potyka? Co je pro vas na ném fascinujici? Ma néjaké specialni schopnosti?
Uz vi, co by chtél jednou délat?

Jako kazdé normdlni dité si i Elijah prosel riiznymi fazemi okolo véci, které ho zrovna
zajimaly. Napriklad hral trochu baseball, pak zacal hrat Minecraft. Momentalné

Jje na stiredni skole, coz je dost obtizné, protoze se musi vic soustiedit na uceni.

Jeho socidlni zivot se dost zlepsil. Ma napriklad kamarady, s nimiz chodi sledovat filmy,
a od lotiského roku byl hodné zaujaty Trumpovou prezidentskou volebni kampani.
Trump nenti jeho favorit, ale jako osobnost jej fascinuje. Takze aktudalni udalosti jsou
pro néj momentalné velka véc. Zajimal se také o penézni systém, jaké riizné meny jsou

v rtiznych zemich. To ho rovnéz pohltilo. Jakozto rodi¢ mu nechavam jeho pristup

k vécem, je velmi nezavisly. Nesnazim se ho moc ovliviiovat ve spouste veci, napriklad
ho nenutim, aby délal domact tikoly, zkratka je udéla. Nijak ho neridim, opravdu

Jje nezavisly, najde si suvilj vlastni zajem. Ale nedovedu Fici, zda to je kvtili autismu nebo
jeho povaze. Nikdy ho nevidim délat domact tikoly, byt je déla. (sméje se) Jeho bratr

se vic podoba normalnim détem, které musite prohanét, aby délaly tikoly, jedly zeleninu,
Cistily si zuby a tak. Ale u Elijaha mé tyto véci nemusi trapit, protoze je vsechny udela.
Zkratka si to vzdycky zaridi. Jak jsem iekl, je velmi nezavisly. Mam tendenci si myslet,
Ze s tim ma autismus co do ¢inéni. Sam si 1idi své bankovnictvui a souvisejici zalezitosti.

Svym zpiisobem je spokojenéjsi, kdyz tyto véci miize mit pod kontrolou nez je nechat bijt.
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Podle Son-rise metody jsou autistické déti darem ¢i pozehnanim. Naucil jste
se od Elijaha néco?

Co se hlavnich véci tyyka, pak predevsim to, Ze mame priymout, co vam
priroda da, vytézit z toho co nejvic a nepovazovat to za ymu. Samozireymeé
nemohu poprit skutecnost, zZe existuji déti i dospéli, kteii jsou autismem
poznamenanti. Ale v Elijahové pripadé tomu tak nent, jeho odlisnost je pravée
pirednosti. Vezméte do ruky své karty a vylozte, co mate. To je to, co jsem

se od néj naucil. I kdyz je otazka, zda jsem se to naucil, ¢i zda jsem to vzal jako jeden
ze zpusobil, jak to vSechno prezit. Ale kdyz se s tou situact potykate, uvidite sami, co treba

vypluje na povrch. Zivot s Elijahem je totiz fascinujici kazdy den.

Panuje nazor o muzich a otcich, ze maji ¢asto problém prijmout diagnoézu
svych déti a casem rodinu opusti. Jaky nazor na to mate vy?

Ano, urcité plati, Ze autismus miize rozvratit rodinu, coz se stalo i u nas. S manzelkou
Jjsme se rozvedli. Ona se odstehovala a déti zily se mnou. Je stdle v obraze, ale vzddlila se.
Uvédomuyji si, Ze je to tézké, pro maminku i pro tatinka, aby dali détem i sobé navzdjem,
co potrebuji. Zcela to zmeéni rytmus. Neni ditvod vinit toho, kdo od toho utece, nebo toho,

kdo u toho ziistane, jestli chapete. (sméje se). Ale je mozné, Zze jsem byl zkratka lépe
nastaveny se s timhle typem situace vypoi-adat. Ona se samoziejmé v tydnu a priibézné

s détmi vidava. Myslim si, Ze vzdy jeden z rodicit dovede situaci celit lépe nez druhy.

Co byste doporucil otcitm v situaci, kdy se dozvi, Ze jejich dité je autistické?
Moje doporuceni by nebylo pouze pro otce, ale pro oba rodice, protoze svét se miize
vSelijak ménit, ale vseobecné plati, ze tim klicem je investice do vztahu. Napriklad:
zalezelo Elijahovi na tom, Ze spolu fotime? To si nemyslim. Zalezelo mu na tom, Ze jsme
byli celou dobu spolu a snazili se navzajem si porozumeét? To spiSe. Myslim si, Ze

na to foceni doslo jenom proto, ze jsem fotograf. Také jsem hral baseball, ale najednou
jsem mel autistické dite, které si nerozumeélo s ostatnimi detmi. Tak jsme spolu chodili
za histé a tam si kazdy den hazeli mickem. Najednou jsme méli néjaky vztah a k tomu
ten projekt, na némz jsme pracovali. To je tedy ta sila vztahu, nejde o foceni

nebo o autismus ¢i néco jiného. Ano, investujte do vztahu viili a energii, budete

za to odménéni (sméje se). At uz je to vétsi harmonie, nebo lepsi vztah, naslouchani

Jje ve vztahu to nejdilezitéjsi. V tomhle jsem dychtivy fotograf, vzdycky se pidim

po dobrém pribéhu a jsem ochotny kuviili tomu projit cely stat. A pak najednou zjistim,

diky naslouchant, ze jeden takovy dobry pribéh jsem mél primo doma. Jasné, byly
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z toho fotky, ale to podstatnéjsi bylo, Ze jsem si upevnil vztah se svym ditétem. Moje rada

pro ostatni by byla takova: , Pustte se do neceho plnou silou a uvidite, co z toho bude.”

Co rad fotografujete?

Jsem fotograf zaméreny na portréty, lidé jsou pro mé fascinujici. Vytvarenim portrétii
se vlastné zivim. Libi se mi, jak se jednotliva témata lisi. A také se mi libi, jak téma
autistického dité do toho ramce dobie zapada. Vzdycky mé to zajimalo ve smyslu, jak

se lidé vyjadiuji, napiiklad délanim odlisnych véci nebo tim, Ze se chovaji tak normdalné,
azjsou jini — nebo mozna jsou jejich odlisnosti prilis ustalené, ale jsou vyjadrené na fotce.
Milj momentdalni projekt je foceni domovii behem Halloweenu v misté, kde Ziji.

Nase mésto je domovem skromnych pracujicich lidi, ale domy si zdobi az pompéznim
zptisobem. Z mého pohledu je to zajimavy zptisob vyjadrent sebe sama. Jeden ze zpiisobii,
jak se sam projevit. Na téch fotkach lidé nejsou, ale myslim si, ze s moji celkovou praci

to souvisi dobie. Jedna se o sebevyjadrent téch lidi, a¢ je samotné na téch fotkach

nenajdete.

Stale jesté fotografujete svého syna?

Projekt Echolilia byl jiz vydan, jsou o tom informace na nasich webovych strankach.
Vydali jsme si sami knithu a prodavame ji vlastne jiz nekolik let, od roku 2010, oba jsme ji
podepsali. Projektu jsme se venovali pouze mezi lety 2007 a 2009, pak jsme prestali. Bylo
to potirebné hlavné na tom zacatku, kdy jsme se museli poznat a ucili se o sobé navzdajem.
A pak, na konci, jsme vidéli, ze jsme se uz poznali dost, a tak jsme piestali. Uz jsme nemeéli
silu delat dalsi fotky. Zili jsme dal. TakZe dnes uz nefotime vice nez ve smyslu béznyjch

¢i rodinnych fotek, piipadné toho, cemu se vénujeme. A jsem s tim spokojeny, slo mi o to,
zaznamenat, jak problematicky to byl ¢as, neslo mi o to, zdokumentovat cely jeho Zivot.

Zkratka jsem zdokumentoval to obdobi vzajemného objevovani a pak se slo dal.
Dékujeme, Timothy, a hodné stésti!

Cenim si toho, Ze jste se mnou udélali rozhovor, pomohlo mi to i po dusevni strance! Také
dekuji!
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MILAN JAROS

Milan Jaros (narozen 1979) je jeden z nejvyraznéjsich
¢eskych dokumentarnich a reportaznich fotografi, jeden
z autortl uréujicich vizualitu spole¢enského tydeniku

Respekt.

Respektuji velmi jeho praci reportéra - dokumentaristy, ale také ¢lovéka, ktery vidi

v obrazech, které jsou nékdy skoro az neCekané abstraktni a grafické.

Kdy?Z listuji tydenikem Respekt, na prvni pohled poznam, kdo je autorem fotografii.
JaroSovy snimky nejsou pouze zachycenim reality - naopak vzdy v sobé skryvaji dalSi

rozmér. Casto prim hraje emoce, kterou miizeme z fotografie vy&ist jakoby mezi Fadky.

Jeho fotografie maji vzdy jasnou “jaroSovskou” naladu. Rukopis ma velmi vycizelovany.

V jeho fotografiich je citit klid.

Soubor Déti uplriku, ktery navazuje na jeho préaci z roku 2009, na kterou dostal Grant
Prahy, je velmi silny.

Otevira problematiku autismu z jiné strany - ze strany dokumentaristy - reportéra, ktery

v tématu neni natolik zapleten - neni rodiCem ditéte s autismem. Na druhou stranu ale je
tatou a tak problematiku vnima téz ¢astecné z pohledu rodi¢e. O tom jsme se spolu bavili -
ve chvili, kdy se mu narodily déti, zacal si teprve uvédomovat, jak moc je asi slozité a

narocné pecCovat o autistické dité.

Milan Jaro$ je pro mne jednim z nejzajimaveéjSich ¢eskych fotograft nasi doby.
Jeho fotografie jsou Cisté, maji svou jemnou poetiku, nékdy mi pfipadaji jakoby byly
v néjakém mlzném oparu ¢i v zamotku bource morusového.

Jeho optika je naprosto jasna.

Snovost, kterou Milan Jaro$ nachazi v “obyc¢ejné” realité, je az obdivuhodna.

Ani soubor Déti uplriku neni jiny.
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M. J. umi svym jazykem citlivé a vizualné poutavé vypovédét pocity, emoce,
které se za snimky ukryvaji.
Hlubokeé fotografie, u kterych velkou roli hraji barevnosti, svétlo, které podtrhuje situace

a zasadni momenty...

Velmi dobfe tyto charakteristiky mizeme najit napfiklad na fotkach Dorotky,
ke které ma Milan Jaro$ velice blizko. Je to dcera jeho kolegy a kamarada z Respektu

Petra TresSnaka.

Fotografie Dorotky v mistnosti se svételnymi efekty, které maji uklidrujici funkci,

jsou jakoby z jiného svéta, ze svéta, ve kterych je pohadka tim jedinym opravdovym.
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SETKANI S MILANEM JAROSEM

... mé poznamky z povidani s nim rozvinuté a doplnéné o mé texty.

Jak Milan priSel k fotografovani autismu.

Milan Jaro$ fotil v roce 2009 diky Michalu Komarkovi §kolku pro autisty Stibrova - reportaz
pro Respekt a to bylo vlastné jeho prvnim impulsem k fotografovani autismu.

Touto reportazi ale foceni $kolky Stibrové pro Milana jen zagalo.

| po dokonc€eni reportaze se tam vicekrat vratil.

TakZze domnénka mnohych, Zze M.J. zaCal autismus dokumentovat diky Petru TfeSridkovi

a jeho dcefi Dorotce, je mylna.

Jak vnima autismus.

Skrz foceni - skrz oteviené oci.

Z pohledu Milana Jaro$e je pro mne nejzasadnéjsi tahle myslenka - jako lidi s poruchou
autistického spektra si pfedstavujeme Rain Many, ale pravé tihle Rain Mani jsou Uplna
mensina. Autistd je mnoho a mnoho, kazdy je svdj a jsou mezi nimi diametralni rozdily.
poukazat, je rodicovska péce a péce vselijakych lidi okolo, ktera je naprosto neocenitelna
a bohuzel u nas i velmi nedocenéna. Klobouk doll pfed rodici, pe€ovateli, pomocniky,

uciteli, asistenty...

Mozna autismus a jeho foceni Milan Jaro$ vnima jesté silnéji, protoze v roce 2009 a 2010
se mu narodily déti. Najednou na svét nahlizi jako rodi€... a doufa, Ze jeho déti jakékoli

postizeni mine.

Ceska versus svétova fotografie

Svét se zménil.

Narodnostni déleni nefunguje. Je naprosto nadbyte¢né. Mame digitalni aparaty a socialni
sité. VSe hned - live stream. VS8e vime skoro az dfive nez se to skute¢né stalo. Kazdy
muze fotit. Kazdy foti. Mobily.

Ma to sveé klady i zapory.

vvvvvv

hned, jsou i fotografie chtény hned, a¢ tfeba musi vykrystalizovat.
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V redakci Respektu (a nejen v ném - ve v8ech ¢eskych redakcich) byla béhem poslednich
10 let fotograficka oddéleni zredukovana asi na polovinu. Méné lidi - méné pohledd/
perspektiv - daleko mensi rozmanitost. TéZ prostor v ¢asopisech i magazinech

je pro fotografie daleko mensi.

Ve svété nastésti zatim reportérska média funguji o trochu Iépe. Napfiklad v némeckych

Der Stern a Die Zeit Magazine stale vychazi i desetistrankové obrazové reportaze.

vvvvvv

Mame zas obrovské moznosti...

Reportaz neni ted GpIné v kurzu - v Ceské republice byla spi§ v 90.letech.

... SVét je otevienej a je jen na lidech - na fotografech, aby se prosadili. MozZnosti je

strasné moc, staci sledovat vyzvy a zkouset se do nich pFihlasovat.

Lidé, které Milan Jaros respektuje.
Stanislav Krupaf, Filip Singer, Martin DiviSek...
MAGNUM —-> humanisticka fotka - drzi si stale svou jasnou tvar a zaroven

mezi sebe bere i nové “mladicky”.

“Na foceni mne bavi hlavné to vytvareni, hledani, nachazeni. Ten proces, ¢innost.

Chodit a divat se... a pak cvaknout. A bud'to vznikne perla nebo ne.” M. J.
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navic pfiloha - ROZHOVOR S MILANEM JAROSEM, ktery vedI Petr Vilgus
Na pocatku byla velryba
... prijde mi zbytec¢né ptat se znovu na stejné otazky, na které Milan jiz

mnohokrat odpovidal, proto prebiram rozhovor z ¢asopisu Foto 9

S reportérem casopisu Respekt Milanem Jarosem jsme si dali schiizku

na prazské Kampé, v podniku, ktery by odpiurci tzv. pravdolasky oznadili
z jejich pohledu hanlivou nalepkou prazska kavarna (nedefinuje jen sit
podnikii verrejného stravovant, ale celkovy pohled na Zivot). Intelektualni
spolecnost, osaméle sedici emancipované zZeny s cigaretou a notebookem,
muzi v barevnych kosilich se hadaji o dobovém kontextu aktualniho
predstaveni v divadle Komedie, rodiny s détmi hledaji na jidelnim listku
stoprocentni dzusy bez écek a lokalni biopotraviny. Ze zdi, nastének

i z placek Fady navstévniku shlizi prezidentsky kandidat stylizovany

do podoby rebela prinasejicitho z Orliku na Hradé¢any Anarchy in the CR.

Jaros je mlady a na pruni pohled nendpadny autor, ktery na sebe v poslednich letech
upozornil néekolika vyraznymi soubory a uspéchy ve fotografickych soutézich. Vrcholem
byla hlavni cena Czech Press Photo 2012, udélend za portrét muze, ktery se louci

se zemielym Vaclavem Havlem.

Jaké byly vase fotografické zacatky?

Byl jsem dost divoké dité bez vyhranénych zajmili. Volny ¢as jsem travil na tenisovém
kurtu, ale k fotografii jsem se dostal az v samém zavéru zakladni skoly. Jednoho dne jsem
doma na stole ndhodou nasel rodinny Asahi Pentax, privlastnil jsem si jej a zac¢al s nim

pracovat.

Proc jste zacal fotografovat?

Mou hlavni motivaci byla snaha vyhnout se po zdkladni skole gymnaziu. Chtél jsem uz
deélat néco urcitého, ne se dalsi ¢tyri roky vzdelavat v teoriich. Paradoxné bych z dnesniho
pohledu sel radéji na gymnazium a poté tireba na sociologii nebo politologii.

-----

mu vytvarna skola neni schopnd poskytnout.
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Soucdasti naroc¢nych prijimacich zkousek byla kromé predlozeni
Jotografického souboru povinna i kresba zatisi...

Vilbec jsem netusil, co a jak fotografovat. Na konzultaci k prijimackam na grafickou
skolu jsem prinesl Sestatticet zvétsenin z jediného filmu, ktery jsem k té prileZitosti
exponoval. Byla to klasicka prochazka po nabrezi a zeleznicnim moste, ale vedoucimu
fotooddeéleni Stanislavu Boloriskému se libila.

Na kresbu jsem se pripravoval intenzivnéji — chodil jsem za otcem do hospody a on mé
ucil kreslit podle piredlohy na zadni stranu tctenek od piva. Kdyz jsem pak byl

na prijimackach, vyrazilo mi dech, kdyz pirede mé postavili ¢turtku o formatu Ai1. Viitbec
jsem netusil, jak nalozit s tak velkou plochou. Na skolu jsem se nakonec dostal a chodil
jsem do stejné tiidy jako reportérka Alzbéta Jungrova nebo mimoradny talent Jir

Makovec.

Jak byste charakterizoval grafickou skolu v poloviné 90. let minulého
stoleti?

Prezivaly tam davno mrtvé tradice mezivalecné avantgardni fotografie. Pracovali jsme
s rekvizitami, které pamatovaly Funkeho s Ehmem, a podobna byla i cvicéeni. Pokud bych
meél jmenovat nekoho, kdo mi na grafické skole skutecne pomohl, pak by to byli Libuse
Jarcovjdkova a Petr Velkoborsky. Oba byli velkorysi a méli k nam skvély vztah.

Pro mé byly spis nez skola zasadni dvé zivotni udalosti — praxe v ateliéru Ondreje
Kavana a prazdninova cesta na Slovensko néekdy ve druhém rocniku na FAMU.

Béhem praxe jsem pochopil, ze ateliérova fotografie a reklama nejsou nic pro mé.

Do romskiych osad na Slovensku jsem jel za kamaradem sociologem a poprvé jsem si tam
vyzkousel ten typ fotografie, ktery delam dnes. Nevérim na osud, ale zrovna tyto

zkusSenosti se Stastné protnuly a poslaly mé na mou souc¢asnou Zivotni cestu.

Co jste do té doby vytvarel v ramci volné tvorby?

Klasickou vytvarnou fotogratfii, modernisticka a nalezena zatisi.

Dostal jste se na FAMU v dobé, kdy tam probihala zména vedeni Katedry
Jotografie od Vojtéchovského pres Kozlika az k Bartovi.

Priznavam, ze mé ta skola vlastné nijak nezaujala, dokoncil jsem ji jen kvuli rodiciim.

S chuti jsem chodil na prednasky lidi, jako byli Ivo Tretera, Vladimir Czumalo nebo Jana
Sevétkovad — tedy kunsthistoriki, filozofit apod. Minimalni vliv na mé méla vétsina uditelit

praktickych predmetii s cestnou vyjimkou Viktora Kolaie a Pavla Diase. Jinak $lo opét
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o smés stylového a tematického vzpominani na to, jak se fotografovalo pred nékolika

desitkami let. Skola zila jen ze zaslé slavy a mnoho nového neprinasela.

Kdybyste se dnes mél rozhodovat, sel byste znova na FAMU?

Obecné vnimam svou zkusenost s odbornym Skolstvim jako setkani s archaickymi
formami vjuky. Viibec jsem nechdpal, pro¢ se budouct fotografové na zacatku éry
digitalizace detailné zabyjjvaji tireba svétlocitlivymi vrstvami Polaroidu. Naopak véci,
které by se mi byvaly byly opravdu hodily (napriklad trénink schopnosti editovat soubor,
analyzovat své i cizi fotografie a umeét si svtlj pohled obhdjit), se zde prakticky
nevyucovaly. Myslim si, ze fotografie je na FAMU omylem. Pokud bych mél skolu brat
jako misto setkavani budoucich spolupracovnikil, tak piresné to zde nefunguje. Neexistuje
néjaka logicka vazba mezi fotografy na strané jedné a kameramany, scénaristy

nebo zvukari na strané druhé. Naopak smysluplné propojent oborit vidim na Vysoké
skole uméleckopriimyslové, kde se fotograf na chodbé potkava s grafiky, architekty,

designéry nebo modnimi navrhari.

Uz béhem studia na FAMU jste zac¢al spolupracovat s tisténgmi médii.

Mel jsem vystavu v galerii Velryba, ktera pro me byla pirelomouva. Sesli se zde lidé jako
Tomki Némec, Pavel Stecha, Karel Cudlin nebo Michal Novotnij. Posledné jmenovany
me hned po vernisazi vyzval, abych se stal soucasti fotooddéleni nové vznikajiciho
¢asopisu Instinkt. Zkusenost to vsak byla kratkd — uz po nékolika tiydnech jsem pochopil,
ze vydavatel nesdili piredstavu redakce vytvorit z casopisu ¢eskou obdobu obrazove

1 textové vytiibenych tydenikil typu Stern, Time nebo Newsweek. Ja jsem odesel

po mésict, Michal s Tomkim asi po piil roce. Kratce poté jsem potkal v minilabu Honzu
Sibika. Tehdy jsem pracoval na souboru o homosexualni prostituci na hlavnim nadrazi
a prave jsem si zde vyzvedaval kontakty. Honza si je prohlédl, libily se mu a vysledkem

tohoto setkani byla moje pétileta spoluprace s Reflexem.

Dva roky jste pak pracoval jako kavarnik.

S mou tehdejsi zenou a skvélou fotografkou Petrou Steinerovou jsme na prazském
Zizkové zaloZili kavarnu Pavlaé s galerii 35M2. Po dvou letech jsem dostal pracovni
nabidku od spoluzaka Martina Stérby, ktery zakladal fotooddéleni v Prazském dentku.
Rekl jsem si, Ze to miiZe byt zajimavd zkusenost. Po roce uZ mi ten napad zas tak skvélyj

nepripadal, protoze ty noviny se zajimaly jen o povrchni komunalni témata typu otvirani
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hiist a rozsypanych odpadkovych kosii. Nahodou v té dobé odchdzel Giinter Bartos
z Respektu a ja jsem presel na jeho misto.

Respekt rada lidi nevnima jako ¢asopis, kde hraje fotografie vyznamné)jsi
roli.

I proto mé tesi, ze jsem pro casopis s takovou povesti ziskal pruni misto v lonské soutézi
Czech Press Photo. Citim, zZe jsem béhem prace pro Respekt usel kus cesty.

Velmi uzitecné jsou pro me debaty o snimcich, které vedeme v ramci redakce.

Naucil jsem se pii tom hodné o editaci fotografii.

Ochota bavit se o svych fotografiich s kolegy a editory mezi ceskymi tvitrci
nent prilis velka...

Na rozdil od sebevedomijch solitérii je pro mé hodné diilezité, ze se k mym snimkiim
vyjadri nekolik lidi, ze se o nich mluvi a Ze definitivni vyber vznikne na zaklade

této diskuze. Pro novinového a ¢asopiseckého fotografa neni dobré, kdyz uvéri

jen v jedinou pravdu a odmita nazory okoli.

Poslednich deset let bylo v oblasti fotografie ve znamenti velkych technickych
zmén. Jak toto obdobi vnimate?

Rada tradi¢nich autorit se zacyklila v nazoru, Ze fotografie se iiti do zahuby.

Ja si myslim pravy opak. Uz néjaky ¢as bézi razantni technické inovace a s tim souvisejici

transformace ve vnimani obrazu, jeho vyznamu, forem interpretace a distribuce.

Da se alespon hadat, kam se bude vyjvoj ubirat?

Kazdy technologicky pokrok je vzdy provazen i zménou ve vizualité. Ta zmeéna piisla
a vétsinou lze pojmenovat néekolik fotografil, kteri prostiednictvim technologie
preddefinovali zpiisob fotografovani na dalsi léta. Stalo se to s masovym rozsirenim
kinofilmovych aparatii i s postupnou rehabilitaci barvy jako prvku v dokumentarni
fotografii. Poiad ¢ekam, ze podobny zlom piijde také s digitalnim fotoapardtem.

Je mozné, Ze tou zmeénou je ona demokratizace a souvisejici zahlceni svéta obrazovymi
informacemi.

Kdyz se po svéte zacala sirit fotografie, prorokovali mnozi zanik malirstvi, kdyz bylo
uvedeno na trh video, mluvilo se v souvislosti s tim o konci filmu. Zadna z téchto
technologii ve skutec¢nosti nezptisobila zanik svého predchiidce, ale piinesla dalsi

moznosti.
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Predstavuji tireba chytré telefony a nastup tzv. obéanského Zzurnalismu
vyznamnou konkurenci pro dentkové novinare?

Denikova fotogratfie je zanr, ktery umira spolecné se svyym nosicem, tistéenymi novinami.
Vzdy bude pro aktualni média nebo socialni sité zajimavéjsi momentka porizena
telefonem piimo na misté bombového titoku v londynském metru nez zabér profesionala,
ktery prijede pozdéji a miize uz jen dokumentovat déni na povrchu. U obrazovych
komentaiti a ilustraci je to néco jiného — tam se pracuje s jinymi parametry

nez s rychlosti.

Nenastava tedy konec vsech reportaznich fotografii tak, jak se to stalo kdysi
uspésné skupiné fotoesejistit?

Paradoxné miize virtualni medialni doba nasemu oboru prospét. Jak kondi tisténa média
a prosazuji se média elektronicka, otviraji se nové obzory. Zatimco v casopisu je u clanku
prostor tireba jen pro jeden snimek, v elektronické verzi je misto pro cely fotoesej,

k tomu jeste doplnény kratkym filmem.

A pokud chci byt jako reportér nezavisly, existuji moznosti, jak realizovat i dost strelené
napady. Treba Kadir van Lohuizen si vymyslel Ctyricetityydenni projekt Via PanAm.

Pri ceste pres americky kontinent vytvarel fotoblog, prezentoval jej na webu

1 prostrednictvim iPadové aplikace, na cestu ziskal penize diky crowdfundingu...

Klasicéti filmovi dokumentaristé vase nadseni pro fotomobily v rukou
amatériu zireyme sdilet nebudou.

Fotograf bud’ miize narikat nad tim, Ze drive bylo lépe, nebo naplno vyuZije sanci,

které nyni vznikaji. Fotografie nikdy nebyla tak Siroce dostupna kazdému, nikdy nebyla
snadnéjsi distribuce snimki smérem k publiku.

Fotografické aplikace ve smartphonech razantné zvedly vlnu zajmu o fotografii.

Z 90 % vznikaji hlouposti bez napadu, ale ten zbytek je inspirativni.

S mnozstvim vyfotografovanych polic¢ek rychle roste vijznam prace
Jotoeditora.
Ano, slysel jsem tireba nazor Martina Parra, Ze fotograf a novinar budoucnosti

bude hlavné editor cizitho materialu.
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Zda se, ze s rostouct kvalitou spotiebni fotografické techniky je stale méné
dilezité, ¢im je fotografie porizena.

Mqjj oblibeny vytvarnik Gerhard Richter rikd, Ze v piipadé umeélecké tvorby nezalezi

na motivu, ale na motivaci. To je myslim presné. Cela desetileti fotografové misto volné
tvorby resili otazky ohniskové vzdalenosti, clonového disla, typu zaverky apod. Dnes

je uz skoro jedno, jestli autor pouziva Sinar ¢i iPhone, nebo zda umeélecki soubor vznikne

peclivou editaci zabéri z Google Street View.

Opakovaneé jste uspél v soutézi Czech Press Photo. Jak se na ni divate?

CPP je prospésna udalost, protoze je to vedle FRAME jedina tuzemska fotograficka soutéz
s néjakym dopadem na ceskou spolec¢nost. Kazdy roc¢nik upozorni na nové tvtirci
osobnosti a jevy, které by jinak zapadly. Soutézi mohu vytknout dvé véci — pripada mi,

Ze na vystavé CPP se prezentuje zbytecné mnoho fotografii, a myslim si, Ze v pripadé této
souteze pri rozhodovant porotcii stale hraji roli takové formalni prvky, jako ramecek
okolo snimku, matny ¢i leskly pourch...

Za spravedlivéjsi povazuji systém pouzivany na World Press Photu. Snimky autori

nahravaji na FTP a porotci si je v jednotném formatu a kvalité promitaji na platno.

Jestli néco v soucéasnosti prudce kolisa, pak je to podle mé ditvéryhodnost
Jotografie. Nékdejsi (v mnohém naivni) predstava, Ze fotografie je
nezpochybnitelny diikaz, je rozrusena jednoduchymi moznostmi pocitac¢ové
manipulace.

Fotografie byla vzdy zpochybnitelna, at' uz to byl ruc¢né odretusovany Trockij

nebo ve Photoshopu zvyraznény kour nad hoiicim Bejritem.

V Prazském deniku jste byl kolegou Ivarse Gravlejse. Tento autor

se proslavil tim, Ze do béznyjch zpravodajskych fotografii dodaval
rafinované pocitac¢ové manipulace.

Az zpétné jsem pochopil, proc Ivars své reportaze odevzdaval vzdy s takovym
zpozdenim... Ja tento jeho projekt miluju. Jeho koncept vcéetné navazujici vystavy mi
pripada genidlni — jak obrazove, tak i v tom smyslu, zZe ukazal snadnou manipulativnost
médii. Zmén na jeho snimcich, kde tireba zahustoval provoz na dalnici, umistil na triko
muze behem zasahu cizinecké policie napis SMRT nebo ,postavil” jesté jedno patro
Karlstejna, si nikdo nevsiml. Timto odhalenim nastval okolo sebe iadu lidi, kteri

mu vérili. Ja st vsak myslim, ze to mélo smysl.
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Mate néjaky vzor ¢i inspiraci?
Fotografie je pro mé bezbiehy) ocedn, ze kterého se da skvéle cerpat nekonecéné mnozstvi
inspirace. Bavi mé vsak néco tiplné jiného nez reportaz a dokument — treba Rinko

Kawauchi, Alec Soth z Magna nebo Juergen Teller.

Mniizete jmenovat néjaké téma, kterému se vénujete dlouhodobé?

Uz pred udélenim grantu prazského primatora v roce 2009 jsem zacal
dokumentovat zivot déti s postizenim. Tehdy jsme s Michalem Komarkem
vytvareli reportaz o skolce pro autisty. Pro mé to bylo ze zacatku velmi
tézké, protoze se mi v té dobé narodil syn a jajsem mél tendenci se na ty déti
divat prostirednictvim stereotypit a naucenyjch modelit chovani. Nakonec
Jjsem vsak dospél k zavéru, ze jestli v nasi spole¢nosti za posledni desitky let
doslo k néjakému pozitivnimu posunu, pak to bylo pravé ve vztahu

k postizenym. Tisice mladych lidi jim pomahaji bez toho, Ze by za to
oéekavali odménu. Skoly a tistavy, které jsem navstivil, byly naprosto

otevirené a nijjak mi v mé praci nebranily.

Dalsim vasim silngm tématem jsou Sudety a socialné vyloucené lokality.
Jsem presvédceny), Zze nase spolecnost obecné nema vyreseny vztah k lidem, kteri

se z néjakych ditvodii dostali na okraj, a ze byla naprosto naivni myslenka Vaclava
Klause, kdyz nekdy v roce 1997 prohlasil, ze porevolucni transformace ceské spolecnosti
skoncila. Ve skutecnosti ty zmény probthaji dodnes a s ohledem na mé vice nez
étrnactileté zkusenosti s cestami do vyloucenijch oblasti si viibec nejsem jisty, jestli

se Cesko ubira spravnym smérem.

Reportér Joe Klamar mi jednou rekl, Ze novinar je klientem exkluzivni
cestovky, diky niz miize navstivit nejzajimavéjsi mista svéta a dostane se
do blizkosti lidi, ktert by pro néj jinak byli nedostupni.

Citim to taky tak. Fotografoval jsem v Fadé zemi, mimo jiné v Libyi a v Egypte, nyni
se chystam do Syrie. Nejzajimavéjsi je ale pro mé pracovni cestovani po Cechdch.
Kazdorocné najezdim po nasi zemi okolo 30—40 000 kilometrit a podivam se na mista,

ktera bych beézné nenavstivil. Nikdy bych se bez redakéntho zadani nepodival
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¢lanek DETI UPLNKU - PETR TRESNAK, Respekt 30.9.2015

e Nentjich mnoho, ale pribyvaji. Déti s téezkym autismem a
nezvladatelnym chovanim rozvraceji rodiny i verejné instituce.

e  Autor ¢lanku Petr Tresnak vi, o ¢em mluvi. Jeho dcera je jednim z nich.

e Za text Déti uplhiku, vydany pred tiremi lety, v lednu 2014, obdrzel
autor nékolik cen.

o Clanek odemykame u piilezitosti premiéry dokumentu Ceské televize

Déti uiplitku naplanované na titery 2. 5. 2017 ve 21.00 na kanalu CTz.

Jesté pied par lety by meé takovy zvuk neprobudil. Neprilis vyrazné placnuti za zdi
vedlejsiho pokoje. V no¢nim tichu neni o moc hlasitéjsi nez vréent lednice nebo tikani
hodin, na moji nervovou soustavu ale uz néjaky cas funguje jako rozbuska. Dech se
zrychluje, krev mi tepe ve spancich. Spanek je razem pryc, oci ziraji do tmy.

Probuzena mysl napjate ceka, jestli se zvuk vrati.

Zatim je ticho. Jedna moje ¢ast se zoufale modli, at uz dalsi placnuti neptijde,
ta skeptictejsi tomu predem moc nevéii a radéji pocita. Budik ukazuje tii hodiny rano,
spal jsem tedy necelé ctyii hodiny. To by mohlo stacit, abych zitra dokazal néjak

Jungovat. Za par dni uz to bude horsi.

Ozve se dalsi placnuti, spis rana, tvrdsi a hlasitéjsi. Uz to nepiijde zastavit. Hluk sili.
Rachot prevracené zidle. Duté narazy do futra dveri. Kopani do topeni. Pad téla na zem a

7

bouchani dlant o podlahu. Po chvili se prida pronikavy rev. Dorot¢in zachvat zacéind.

Beru za kliku détského pokoje. O¢i mé dcery jsou temné a jakoby ztracené. Vnima sice
okoli, ale podneéty, které z néj prichdzeji, na ni v tuhle chvili nemaji takrka zadny vliv.
Néco mnohem silnéjsiho se déje uvniti. Zvenci to vypada jako nesnesitelna smés bolesti,
tizkosti a neklidu. Dorotka nemluvi a ani ve svijch stastnéjsich chvilkach neumi vysvetlit,

co proziva. Ted béha ode zdi ke zdi a tluce se do hlavy — zvuk, ktery behem par let stihl
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v mém védomti vyryt hlubokou stopu. Kouse sama sebe i kazdého, kdo by ji v tom chtél
zabranit. Zoufale ki'i¢i a place, co chvili se zi'iti na zem, temenem bije do podlahy.
Je tézké jeji stav popsat. Pusobi asi tak, jako by ji nekdo zubarskou vrtackou obrusoval

nervovd zakonceni.

Dorotce je sedm let, ale v tuhle chvili ma silu, jakou ¢lovek vyvine, kdyz se rve o holy
Zivot. Mam par osvédcenyjch taktik, jak ji ¢astecne omezit v pohybu, aby mohla vybit
neklid a zaroven si prilis neublizila. Fyzicky to jde vydrzet néekolik hodin,

slabsi misto je psychika.

Po letech Zivota s ditétem, které nas psychiatr oznacuje za jeden z nejtézsich pripadii
problémového autismu, vim docela dobte, co dokaze kombinace dlouhodobého nevyspani
a vycerpant. V noénim kiiku si pripominam osvédcéené metody, jak zvladnout nartistajici
zachvat. Dychat hluboko do biicha, nenechat se strhnout vlastni agrest,

kterou souboj se zuricim ditétem po ¢ase nevyhnutelné aktivuje. Neusinat, nepropadat
zoufalstvi ani se prilis nechytat nadéje, Ze to brzy skon¢i. Nevinit se za neodbytné

myslenky, jestli by nebylo lepsi udusit ji polstarem.

Svita a Dorotka po tirech hodinach usina vycerpanim. LeZzime na prosteradle pocakaném
krvi, détsky oblicej a télo jsou plné podlitin. Vypada jako zbity andilek, jen obcas sebou
ze spanku prudce trhne — neklid uvnitr ziistava. Mam tak hodinu spanku. NeZ to zacne

nanovo.

Rain Man a ti druzi

O radeé nemoci ma spolecnost celkem piesné povédomi. Tusi, jak jsou nebezpecné, zda se
daji lécit a jakou miru nepohodli zZivot s nimi obnasi. U novéjsich diagnéz ale byjuva obecna
zndmost nizsi, coz miize mit nepiijemné disledky pro pacienty a jejich rodiny.

Neda se ¥ict, Ze by predstava, jakou ma pritmérny clovék o autismu, byla vyslovené
mylna. Je piredevsim neuplna. Vyznamna ¢éast autistii jsou skutec¢né samotaii, pro néz

je obtizné prozivat emoce, maji nutkani k nejriiznéjsim ritualitm nebo stereotypnimu
chovant a obcas i genidlni vlohy pro technické obory. Tuhle podobu autismu proslavil
koncem osmdesatijch let americky film Rain Man s Dustinem Hoffmanem. Tehdy se
relativné novd psychiatricka diagnéza poprvé dostala do sirstho povédomi.

Muzik, jenz dokaze v kasinu spocitat, jaké kdo dostal karty, vSak zaroven vytvoril znacné

ziliZeny stereotyp, s nimz st vétsina lidi autismus spojuje dodnes. Je totiz tajemnyj a
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pritazlivy: globalné nejcitovanéjsi zpravou o autismu byla napriklad loni informace, Ze
jista némecka IT firma hodla najimat autisty, aby vyhledavali skryté chyby
v pocita¢ovém softwaru. Podoby a projevy nemoci, které se spravné rika porucha
autistického spektra, jsou ale ve skutecnosti mnohem rozmaniteéjsi. A jeji druhy pol
obyvaji podstatné slozitéjsi bytosti nez neprakticti géniové se zalibou v lusténi hlavolamai.
"Vidycky kdyz mi nékdo rekne, ze miyj kluk must byt asi dobry
na matematikw, mam chut zacit kricet,"” popisuje Pavel Kubes, otec devitiletého
Péti, situact, kterou nekdy zazila podstatna ¢ast rodicii. Jeho syn je v komunite lidi, kteri
pracuji s postizenymi détmi, tak trochu obavanou legendou. Piestoze lécba u néj nema
prakticky zadny efekt, Zije uz dva roky v détské psychiatrické lécebné — jednoduse proto,
Ye 7adnd jind instituce v Cesku nedokdze jeho chovdnti zvladnout.
Sedime v kavarné a na otazku, jak by to vypadalo, kdyby byl Péta ted’ s nami, Pavel
Kubes zvedne oc¢i a zkusené pireméri prostor. "Béhem par minut budou vsechny stolky,
Zidle a nadobi prevrdacené a nahdzené na zemi," vypocitava, "strhané zavesy, vytrhané
podlahové listy, rozmlacena vyloha, prokopnuté dveie. A Péta bude beéhat po strepech

a smat se."”

Jeho syn trpi autismem v kombinaci s tézkou mentalni retardaci a silnou hyperaktivitou.
Nema zadny pud sebezachovy, jeho chovdni se nedari zvenci ovlivnit. Celé dny jen pobiha
sem a tam, bavi ho strhavat a nicit. Ve skole rozbijel sklenéné vyplné dveri, utrhl zachod,
pokousel se vylézt z okna v patie nebo vyskakoval z rozjetého auta. Pan Kubes ho jednou
honil mezi jedoucimi auty na dalnici. V zimé se Péta vrhal do ledové reky, doma rozbil
televizi, ledni¢ku i pocita¢ a proménil domacnost stale zoufalejsi rodiny v holobyt.

"Zili jsme $ileny Zivot v naprosté izolaci. Zadny volnyj ¢as, Zzadna dovolend," #tka Kubes.
"VSechno se tocilo kolem Péti, byli jsme totalné vycerpani a nikdo nam nedokdzal

pomoct.”

Rozevrit dlan

Problémovym chovanim trpi podle vijzkumil az tietina viech autistii, v Cesku jde
pravdépodobné o stovky, mozna tisice lidi. Casto je spojené s hyperaktivitou a nutkavym
poskozovanim véci jako v pripadé Péti, jindy s agresivitou viici druhym,
sebeposkozovanim nebo prosté "neovladatelnosti”, ktera znemoznuje s takovym clovékem

normalné chodit po méste ¢i nakupovat. Nekdy se da vhodnymi léky a terapeutickymi
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ndacviky zmirnit i eliminovat, asi ve ¢turtiné piipadi jsou vsak jeho priciny organické
(precitlivelost na smyslové podnéty ¢i nejasna porucha mozku) a odstranit je nelze.

Jeho trochu tajuplnou vlastnosti je, Ze ¢asto propuka kolem tplitku mésice.

Prestoze nejde o nijak vzacny projev, dokonce ani v komunité rodic¢it a profesionalil se

o ném dlouho prilis nemluvilo. Ve Spojenych statech, kde je viyzkum i péce o autisty
nejdal, dokonce probiha spor o to, do jaké miry jej zdiiraznovat pred veiejnosti. Vyplyva
to z siroké povahy diagnoézy — jednu c¢ast ,,spektra® tvori lidé s vysokofunkénim autismem,
kteri chodi do prace, nekdy maji i rodiny, pripadné dokazou alespon bydlet sami

v chranéném bydleni. V jejich zajmu je zbavit veiejnost strachu z postizeni, touzi byt
prijimani zdravou vétsinou bez obav. Spojovat pojem autista s hykajicim stvorenim,
které vas osklivé pokouse, pokud presné v poledne nedostane svou susSenku,

neni v jejich zajmu.

Mil¢eni o problémovém chovani ma ovsem své nelitostné diisledky. Autismus tohoto typu
Jje podle priizkumit pro pecovatele, at uz je jim rodina nebo instituce, nejnarocnéjsi
postizeni vitbec, radové obtiznéjsi nez tieba starost o nehybného ¢lovéka s mentalni
retardaci. Americka studie z roku 2009 nameérila v krvi matek autistickych déti hladinu
stresového hormonu kortizolu ve vysi, jakou maji vojaci ve vdalce. Tahle extrémni
narocnost ale ziistava obecné neznama a obtizné se vysvétluje. Nechapou ji politici,

trednici, a ¢asto dokonce ani lékari.

Pavel Kubes si to osobné vyzkousel, kdyz posudkova lékarka jeho tehdy sestiletému
synovi odmitla priznat socialni davku pro postizené s argumentem, Ze je jenom Spatné
vychovany. "Byl jsem bez sebe vzteky a odvolal jsem se na ministerstvo prace," vzpomina
dnes otec. "A pro jistotu jsem tam vzal Pétu s sebou." K piesveédceni posudkové komise
pak stacilo jen malo — rozevrit dlan, v niz drzel chlapcovu ruku. Péta se za par vterin
prokopal sklenénymi dveimi ven ze zasedacky a ochranka jej honila po chodbach uradu.

Komise se rychle shodla na priznani piispévku na péci v nejuyssi sazbe.

Tohle drobné vitezstui by se krasnée vyjimalo na filmovém platné, o happy end ale bohuzel
nejde. Péée o déti a dospélé s problematickym autismem v Cesku (stejné jako v Fadé
dalsich zemi) v podstate tiplné chybi, systém s nimi nepocita. Lidé s nejnarocnéjsim
postizenim tak ¢asto ziistavaji bez pomoci v zoufalych rodinach, které jim obétuji své
Zivoty. Coz se miize naplnit i doslova.

Selhali jsme vsichni
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"Pokud ctete tento dopis, je to proto, Zze mé miy syn Sky Walker vazné zranil
nebo zabil. Milwji ho celyym svym srdcem a nevérim, ze mi ublizil zamérneé.
Udélala jsem hodné pro to, abych ukoncila nasili v tomto domé, ale nestacilo
to. Mnoho lidi védélo, co se déje, a vidélo to na vlastni oci. Selhali jsme my

vSichni, ne Sky."

Zastupci Serifa, kter'i posledni lednovy ¢turtek roku 2009 prisli do domu Trudy
Steuernagelové zjistit, proc¢ profesorka politologie na Ken State University nepiisla uz
druhy den do prace, tento vzkaz necetli, nasel se v jejim psacim stole az o den pozdéji. Ale
co se stalo, pochopili i bez néj. Od Zeny, preryvané dychajici v bezvédomi na podlaze,
vedly stopy do prizemi, kde se neklidné prochazel mohutny osmnactiletyy mladik v

pyZamu od krve.

Trudy Steuernagelova mnohocetnym zranénim podlehla a smrt oblibené profesorky
otiasla nejen jejimi kolegy a studenty. O svych rodinnych potizich s nimi nikdy moc
nemluvila, a Ze ji autisticky syn v navalech neovladatelného vzteku ¢asto fyzicky napada,
se dozvédeli celkem nedavno, kdyz sviij pribéh sepsala pro univerzitni noviny. V nekolika
¢lancich popisovala léta vycerpdauvajiciho stresu a agresivni zachvaty, které v jejim
dospivajicim synovi spoustélo sebemensi vychyleni z dennich ritualii. Sky Walker rad

a hodné jedl, a jak rostl, staval se ¢im dal nebezpecnéjsim. Matka se pired nim musela

zamykat v komore — a v onen lednovy den se pravdépodobneé ukryt nestihla.

Zabiti Trudy Steuernagelové prineslo Sok také komunite rodicii autistickych déti a s nim
i jistou reflexi, Ze o problémovém chovanti je tireba vic mluvit. Dvé znamé aktivistky
a blogujici matky se po této zkusenosti poprvé sverily, ze jejich synové s poruchou

autistického spektra je obcas také fyzicky napadaji.

Smrt ve Wisconsinu nebyla jedina zlovéstna kauza tohoto typu. O dva roky drive
pecovatel z pobytového zarizeni O. D. Heck ve staté New York udusil na zadnim sedadle
auta trindctiletého chlapce s autismem Jonathana Careyho. Vysetirovani ukazalo,

ze pecovatel byl dlouhodobe pretizeny (pracoval patnact dni v kuse) a nervove nezvladl
ndaroc¢ného nekomunikujictho teenagera, ktery neustale kiicel a né¢eho se domdahal. Loni
v Cervnu vyzvala OSN k proSetireni pomérii v zarizeni pro autisty v Massachusetts, které

ke zvladani problémovych klientii pouziva elektrosoky.
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Co maji tyhle pripady spolecné? Autismus je postizeni, které dokaze vytvaret krajni
situace vseho druhu. Je extrémné naroc¢ny na zvladani, vyzaduje obrovskou investici
pro nastaveni systému dobré péce. Snadno se zvrtne v kaskadovity priisvih. A dokaze

hodné bolet, pokazdé trochu jingym zpiisobem.

Kratké lekce smichu

Na tu chvili nikdy nezapomenu. Byly dvé hodiny rano a my jsme se Zenou z poslednich sil
nasoukali zmitajici se Dorotku do kalhot a bundy. Vysli jsme na ulici. Modra svétla
sanitky se v noc¢ni tmé odrazela od oken a okapti. Tiasl jsem se vycerpanim a mél jsem
pocit, ze za chvili se zhroutim a uz nikdy nevstanu.

Meli jsme za sebou deset dni, kdy se Dorotéiny zachvaty neustale stupriovaly. Rozbijela
st hlavu o zed, kricela, litala sem a tam jako ptak, ktery omylem vletél oknem
do neznamého pokoje. Ve specidlni skolce, kam tehdy chodila, méla dlouhé amoky,
kdy ji ucitelky musely drzet v naruci. Rozkladala provoz celé tridy. Byli jsme s ni

u zubar'e, u détského lékaie, neurologa. Zkouseli ji naslepo ddvat vysoké davky analgetik,
jestli ji néco neboli, navysili psychiatrické léky na maximum. Zadnd priéina jejtho stavu
se ale nenasla, nic nepomohlo. Rozhodnout se vytocit linku 155 a uprostied noci nechat
odvézt Sestiletou holc¢icku do psychiatrické lécebny nebylo snadné. Ale po jednom

dlouhém no¢nim zachvatu nam dosly sily.

Vysli jsme ven do chladné noci vstiic sanitce. Mozna za to mohl studeny vzduch,

ale Dorotka najednou tiplné piestala vyvadet. Stala klidné jakoby nic a pozorovala
modry majak na stiese. Snazili jsme se se Zenou lékai‘ce od zachranky vysveétlit situaci

a mné prolétlo hlavou — co kdyz nam neuveéri a odjede? Co budeme délat? Jak to skonci?
Doktorka si chvili zkoumavé prohlizela dite, které nejevilo zadné znamky potizi, a rodice,
kteri prrekotné vysvétlovali, Ze uz to s nim doma nevydrzi. Nezdalo se, Ze by se vyznala

v autismu, ale néjak nasi situaci porozumeéla. "Chapu," prikyvla po chvili. "Posad'te ji
dovnitr, pojedeme do Bohnic."

Prunt hospitalizace znamenala v nasem zivoté zlom. Od dvou let, kdy Dorotka ztratila
zarodky 7eci a jeji vyvoj se zacal zpomalovat a vykazovat autistické rysy, jsme uz zazili
hodné stresu a zklamani. Problémy se sebeposkozovanim a nespavosti se vracely

ve vinach, psychiatrické léky, s nimiz jsme po jisté fazi odmitani souhlasili, pomohly

vzdycky pouze docasné. A neslo jen o nejhorsi propady.
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Nase dcera ma na prvni pohled nenapadnou, zato pomérné urputnou neochotu

ke spolupraci. Chodi, kam chce, bere si, co chce, pri béznych ¢innostech, jako je oblékant,
¢asto klade odpor, jehoz prekonani vyzaduje mnohonasobné vyssi energetickou investici
nez pomoci do kabatu zdravému ditéti. Tahle kazdodenni zatéz se s¢itala v nasi
chronickou tinavu. Nedalo se s ni normalné nakupovat nebo jezdit na dovolenou.

Museli jsme se zadluzit a prestéhovat do domku se zahradou, v panelovém byté délala
Dorotka prilis velky hluk. Zaroven jsme nikdy nemohli oba naplno pracovat, protoze

potrebuje nepretrzity dohled, kazdou volnou hodinu musi pokryt placené asistentky.

Vsechnu namahu nicméné vyvazoval uspokojivy pocit, Ze naroc¢nou situaci zvladame.
Ve svijch stastnych dnech se Dorotka dlouhé hodiny smala, radovala z béhani, pohybu
nebo koupani. Jeji bezprostirednost nds rozesmavala, jeji schopnost vychutnavat si
smyslové prozitky okouzlovala, tajemna interakce s podnéty, které vnima jen ona, ucila

prijimat, Ze zZivot ma rozmery, o nichz mnoho nevime.

V onen podzim 2012 ale jako by se prolomil tenkyj led jeji stability a ona se
propadla do temnych hlubin, kam za ni nikdo z béznych smrtelnikit nemiize.
Ve svyjch sesti letech musela byt na psychiatrii nékolik dni pravidelné kurtovand k liizku.
Kdyz jsem pii navstévach otviral vchodové dvere oddéleni a znovu a znovu slysel z dalky
Jjeji zoufaly kiik, chtélo se mi tizkosti zvracet. Videél jsem u jeji postele plakat psychiatrické
sestry, které uz zazily hodné détského utrpeni. A kdyz ji pustili, vydrzela doma tyden, nez

se znovu propadla a jeli jsme do lécebny znovu.

Tehdy poprvé jsme se Zenou a nasimi zdravymi dcerami vazné oteviceli bolestné téma,
kolem néhoz jsme dosud spis jen krouzili. Zatez, kterou jeji postizeni prinasi, zacina byt
pro rodinu destruktivni. Nikdy jsme neplanovali se obétovat, neprospélo by to nam ani ji.
Nechceme dat zbrkle Dorotku do néjakého zarizeni, ale je potireba zacit takovou moznost

planovat. Hledat nouzovy vychod driv, nez bude ditm horet.

Hledanti vsak bylo velmi kratké. Vijyjchod neexistuje, pro Dorotku Zzadné misto

neni.
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Plan Pospisil

Péce o problémové autisty je mnohem drazsi nez o jakékoli jiné lidi s postizenim.

V éeskyjch tistavech a dalsich zarizenich, ktera bojuji s chronickym nedostatkem penéz,
se bezné stara jeden pecovatel o deset 1 dvacet klientii. Téch s autismem a vaznéjsi
poruchou chovanti ale zvladne jeden clovek najednou jen dva nebo tii, v extrémnich
pripadech musi byt pomer dokonce jedna ku jedné. Navic takovi klienti ¢asto potiebuji
specifické podminky — vlastni pokoj, klidné prostiedi, vysoky plot kolem zahrady.
"Devadesat procent ceskych socialnich sluzeb lidi s autismem nepiijima," vysvétluje
diisledky piedni ¢esky expert na tuto problematiku Hynek Jiin z organizace APLA. ©
Ty problémouvé pak nebere prakticky viibec nikdo."

Najdou se samozirejme vyjimky, ale vétsinou za nimi stoji Cisté altruisticka rozhodnuti

na hranici sebeobétovani. Domov Radost v zapadoceském Merkliné, ktery spravuje
evangelicka Diakonie, se stara o nekolik autistii. Treba stopadesatikilového Lukase,

ktery ma za sebou vazné zraneni svého otce a nespokojenost projevuje kradezemi

a rozlamovanim cizich mobilnich telefonii. Nebo Jirku, ktery trpi nutkanim vyhledavat

a nicit véci z ¢erveného plastu. ,,Nase pecovatelky jsou z nich totalné vycerpané, odchazeji
nam,” popisuje situaci v Radosti koordinatorka sluzeb Zdislava Svitakova. "Lukas a Jirka
by k sobé nutné potirebovali vlastniho asistenta, na toho vsak dlouhodobé nemiizeme

sehnat penize."

Presvedcit urady, aby prispély nad ramec béznych dotaci, se podaii zcela vyjimecneé.
Po letech jednant se to povedlo Domovu Barevné domky v Hajnicich na Trutnovsku.
Jeden ze svijch dvoupatrovych domkiit pak mohl ptedloni prestavét na bydleni

pro agresivni autisty Honzu a Martina, kteii Zili s vycerpanymi, zoufalymi rodici.

Oba mladi muzi se tu vyrazné zklidnili. Soukromi, dlouhé prochazky lesem a pevny rad

vedeny specialné proskolenymi muzi-asistenty zpiisobily, Ze agrese ustoupila.

"Z nasich zkusenosti vypljva, ze problémové chovani malokdy vyresi léky,

ale da se zmirnit, kdyz upravite podminky k Zivotu," iika zdejsi vedouci socialnich sluzeb
Josef Kriz. Lidi jako Martin a Honza pry Ziji v jeho kraji desitky. "Loni jsme byli v byté
matky, kterou mésto nékolikrat piestehovalo, protoze si sousedi stézovali na hluk,"

vypravi Kriz. "Zije sama s agresivnim synem ve sklepnim byté s mi‘izemi na oknech.
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Byt byl uplné zdevastovany, ona pokousand a zmlacend. Chteéli jsme ji pomoct a umistit

hocha u nas. Jenze dalsi penize jsme nedokazali sehnat.”

O kvalité Zivota lidi s autismem rozhoduji v Cesku nepravdépodobné nahody, protoze
zadny systém péce neni vybudovan. Asi nejblize se k jeho vytvorent piiblizila v roce 2009
nevladni organizace APLA, ktera lidem s touto diagnézou pomaha. V hlavé jednoho
z reditelit Hynka Jiina se tehdy zrodil plan, jak presvédcit stat, ze ma piispét na vznik
a provoz specialntho domova pro nejtézsi klienty, coz iiirednici dosud vytrvale odmitali.
Ustredni postavou dobie promyslené partie se mél stat urostly mladik a vasnivy milovnik
zemeépisu Martin Pospisil.

Usmévavy Sestndactilety autista, ktery byl nucen dlouhodobé zit v nevhodnych
podminkach déetské psychiatrické lécebny, rad dela véci dobre, a pokud se mu to nedari —
coz byva celkem casto —, psychicky se hrouti. Zacne demolovat vSechno kolem sebe a dva
muzi pak maji co délat, aby ho zastavili.

Huynek Jiin tehdy domluvil, ze Martin bude z lé¢ebny propustén a prijat do bézného
tstavu socialni péce. Vydrzel tu podle ocekavani jen nekolik dni, nepocetny personal jeho
agresi nezvladal. Na psychiatrii jej odmitli prijmout zpét a nejtézsi iikol pak pripadl jeho
matce. Prestoze svého syna miluje, v zajmu Martinovy budoucnosti se ho soudné ziekla.
Prunti éast planu vysla: agresivni mladik ziistal v podstaté na ulici, nouzové prespdval

v prostorech APLA.

Naléhavou situaci bezprizorniho autisty resili osobné dva ministri Topolankovy vlady,
problém neslo uz dal ignorovat. Stat pak po letech vahani poskytl organizaci
mimoi-adnou dotaci a tentyz rok vznikl pruni domov pro problematické klienty

v Lib¢icich nad Vitavou. "Chteéli jsme zakladat dalsi takova zarizent, protoze lidi jako
Martin je spousta,” popisuje Jiin velké plany po pruni vyhrané bitvé. "Jenze misto toho

madme co délat, abychom Libcice viibec udrzeli, kazdy rok se nam krati dotace."

Tohle zarizenti tak ziistua jedingm specializovanym domovem svého druhu u nés. Stara

se 0 osm lidi. Na poradniku ma dalSich padesat ¢ekateli.

Jaké je byt ja
Samozi'ejmé — i dnes tézsi autisté nakonec nekde "skonci". Kdyz starnouci rodice
prestanou své dospelé deti zvladat, podari se je nekdy umistit do chapavéjsiho socialniho

zarizent, jako je Domov Radost v Merkliné, a frustrace piechdzi na piepracovany, Spatné
65



placeny personal. Na dostate¢nou péci nejsou lidé, penize ani cas, takze postizeni ¢asto

"zlobi" a soucasti jejich Zivota se stanou pravidelné piesuny na psychiatrii.

Druhou variantou pro ty komplikovanéjsi nebo méné stastné pripady je pak celozivotni
pobyt na chronickijch oddélenich psychiatrickych lé¢eben. S vysokymi davkami tlumicich
lékil, které stejné vétsinou problémiim s chovanim nezabrani, v pokojich po ¢tyrech nebo
po osmi pacientech. S minimem soukromi a klidu, ktery pritom autisté tak naléhavé

vyzaduyji.

Je to $patny konec. Cast autistil sice vykazuje znamky mentalni retardace, postradaji
zakladni dovednosti a sebeobsluznost, vydavaji skreky, nutkavé obtézuji druhé a délaji
podivné pohyby, které je v ocich laického pozorovatele na uzaviena oddéleni léceben
kuadlifikuji. Jejich skutecné prozivani ale predstavuje velkou zahadu. Nevime
presné, jaké je jejich chapani souvislosti, vztahovost a emocionalita. A nelze

vyloucit, ze vnéjsi dojem zasadné klame.

Asi nejpozoruhodnéjsi vhled timhle smérem dava pribéh kanadské divky Carly
Fleischmannové, ktera se na Zapade pred ¢tyimi lety stala hrdinkou televiznich reportazi
a jeji otec spolu s ni napsal knithu Carly’s Voice (Carlyn hlas). Dnes ji je osmndact a az

do deseti let byla povazovana za mentalné retardovanou. Jeji vnéjsi projevy nejsou prilis
odlisné od Dorotc¢inych — nemluvi, vydava skieky, rizné se trepe a skace, kiici, neklidné
pobtha a boucha se do hlavy.

Po mnoha hodinach specialni terapie ale Carly jednoho dne zcela necekané "promluvila”
— natukala do pocitace pruni slova a pozdéji vety. "Nevite, jaké to je byt ja," pise divka
perfektni anglic¢tinou. "Kdyz mate pocit, ze vase nohy hori a rukama pochoduji stovky
mravencit. Chtéla bych byt jako kazdé jiné dite. Ale prosté to nejde.” Pomoci psané
komunikace pak Carly uzaslym rodic¢itim popsala svilj nezvladatelny télesny neklid, ktery
je tak silny, Ze dominuje jejimu chovani a nelze jej ovladnout viili. Divka ale rozumi
vSemu, o ¢em si lidé kolem povidaji, chdpe svét a normalné proziva vztahy s blizkymi

lidmi.

Karticka
Je listopad 2013. Dorotka je po necelém roce znovu hospitalizovand na psychiatrii. Po

vcelku klidnych a obcas 1 veselych mésicich se jeji stav nahle a prudce zhorsil. Zlom piisel
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1 tentokrat kolem tuiplitku — od jisté doby se divam do kalendare s napétim. Letos uz jsme

necekali s hospitalizaci prilis dlouho, sil nam ubyva.

Nemiizu vsak Fict, Ze by nas zivot s Dorotkou byl prevazné utrpenim. Autismus je mince
o dvou stranach. Ma stejné tak potencidl rozkladat vsechno kolem sebe jako aktivovat
obrovské mnozstui soundlezitosti. Zazivame dojemnou podporu pratel, extazi z malych
uspéchii a chvil ilevy, hodné jsme se naucili smitovat s tim, co nejde zménit. Autismaus
umi znasobit spatné i dobré ingredience zZivota do velké intenzity. Je to jako
pit sirup, ktery se obvykle podava redényj.

Moje Zena jde po tydnu hospitalizace do specialni skoly, kam Dorotka v zaii nastoupila,
jednat o jeji budoucnosti. Vsichni jsou tu sklesli, podobné jako my doufali, Ze uz se velky
propad nevrati. Vyjadiuji nam tiéast, vymyslime pro ni individualni plan, aby mohla
ve skole ziistat, az se vrati. Nent jisté, jak dlouho to piijde, jeji chovani je ¢asto na hrané

toho, co instituce unese.

"Pojd’te se podivat, co ted nosi Adélka," ukazuje po chvili tridni ucitelka na komunikacni
karticku, kterou drzi jedno ze zdejsich deti. Moje Zena ma tuhle divenku rada. S Dorotkou
jsou spoluZacky uz od skolky. Adélka Skochovd také nemluvi, rada taha lidi za vlasy

a s nikym prilis nespolupracuje. Ale ma tak uhrancivé oci, ze by clovek skoro uveril
teoriim, ze autistické deti prichazeji z néjaké jiné planety. Uz druhym rokem nost
boxerskou helmu, protoze obcas tluce celem do zdi, az z ni tece krev a zvract. "Nikdy

tu karticku nebrala, ale ted’ uz ji tyyden viibec nechce pustit z ruky," krouti hlavou ucitelka.
Na karticce je napsano Dorotcino jméno.

Vecer mi Zena tenhle zazitek vypravi a spole¢né piremyslime, ¢im to miize byt. Mozna
Adélku jen fascinuje tvar pismen, napliuje slasti pruznost folie nebo ostrost hran, z nichz
se jezi chloupky na kiizi. Senzorické vzrusent, které u autistit ¢asto prehlusi vse ostatni.
Ale tieba se ji doopravdy styska. Po spoluzacce, ktera rozumi neovladatelnému drazdéni,

Jjejz prichazi, kdyz je mésic v tpliiku. Kterd vi, jak tézko se na téhle zemi hleda misto.

Hrajeme si s tou piredstavou a vime pritom, zZe nejspis nikdy nebudeme znat
pravdu. Ale jestli nas poslednich sedm let Zivota néco naucilo, tak zZe se
vzdycky vyplati vérit, ze tam uvnitr — pod boxerskou helmou — je ¢lovék jako

my.
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ELI MEIR KAPLAN
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Eli Meir Kaplan (narozen 1978) je americky reklamni a médni
fotograf.
Podle néj samotného je jeho cestou zachycovat krasné chvile,

které vypravi pribéhy - lidské zkusenosti ve snimcich pinych

emoci.

Eli Meir Kaplan a jeho pohled na autismus je svou popisnosti ponékud netypicky mezi
autory, které jsem do své prace zaradila.

Jako jediny z mnou vybranych autor(l pfibéh autismu zachycuje jako jeden tyden zZivota
autisty - cestu do svéta autismu - A Journey into the World of Autism - Photographer Eli
Meir Kaplan meets Daniel, a severely autistic 14-year-old, and the woman who cares for
him.

Ryze dokumentarni soubor o Danielovi ukazuje jiny pohled - Zivot ¢trnactiletého chlapce
a jeho pecovatelky, se kterou Zije od svych tfi let. Zaznamenava i Daniellv vztah s jeho
biologickou matkou, s niz se vida pouze o vikendech.

Kaplan dokumentarné zachytil (téz casteCné i vytvarné ztvarnil) situace, které se béhem
obyc¢ejného Danielova dne déji - mnohahodinové sezeni v okné a koukani kolem sebe,
zkoumani textur ve svém okoli, nekomunikace se svétem, obycCejné situace - jidlo, myti,
oblékani, blizky a opravdy vztah Daniela s peCovatelkou, ktera jej bere jako svého

vlastniho syna.

“I chose autism as the topic for my master’s report at the University of Texas at Austin
because my sister is an applied behavioral analysis therapist. | was interviewing families
for my report when | met Daniel Tuttle, Jr. and his foster mother, Sandra Stephenson.
Autism has been covered a lot, but Sandra and Daniel’s story was different from what |
had seen before. At 14 years-old, Daniel still could not communicate at all and was not
toilet trained, which is very unusual at his age. Sandra was open to me photographing, but
| was both surprised and grateful that Daniel’s biological mother, Connie, was as well.
Connie sees her son on weekends, but for the most part she has relinquished caregiver
responsibilities, like the toilet-training regimine pictured, to Sandra. | thought she might be
defensive about it and about Daniel’s delayed development, but she didn’t have anything

to hide.” E.M.K.
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http://content.time.com/time/photogallery/0,29307,1911931_1912939,00.html

Kaplanlv pohled je mozna nejobyc¢ejnéjsi, nejmin se snazi - mam pocit, Ze se ani nesnazi
- byt né€im jinym nez strohou, jasnou, Cistou reportazi. A pravé v té jasnosti -
jednoduchosti - pfijemné, citlivé vizualité je mi pocitové blizky. Je mi sympatickeé,

Ze bez jakychkoli kudrlinek navic fika, jaké to je byt tim nékym, kdo zcela nesplfiuje
“normy normality”.

Fotografie jsou civilni a zaroven jsou z nich citit velmi silné emoce - ¢asto nejistota,
neradostnost, zamyslenost, zvlastni vnitfni neklid, ktery zevnitf pronika malymi skulinkami
ven. Nékdy vSak i pusobi az nesmysiné klidné, je citit CasteCna odevzdanost, silné pouto
ke svym nejblizSim, se kterymi je i tak opravdu tézké komunikovat a vychazet...

Z jeho fotografii, pfistupu je citit snaha o nezaujatou reportaz.
Také je mi milé, jak Eli Meir Kaplan pracuje se svétlem a hloubkou ostrosti.

VSechny fotografie jsou pofizeny za pfirozeného svétla bez jakéhokoli pfisvétlovani

a nékteré maji az nadech tajemna.
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KATE MILLER-WILSON

“Creative and emotional outlet” K. M.-W.
Kate Miller-Wilson (narozena 1976) je americka fotografka a

spisovatelka zZijici

v Minnesoté, USA. Fotografuje hlavné déti, pfedevsim své dva

syny, a to kazdodenné.

“Vsichni jsme byli déti a uvnitr stale jsme. Miluji ukazovani détskych emoci, protozZe
jsou opravdu realné. A déti jsou bliz k Fisi snu - umi si pfedstavovat tak, jak jiz

dospéli bohuzel nemohou!” K. M.-W.

Kate Miller-Wilson fotografuje rodinné portréty, portréty déti, jidlo, svatby - témata ponékud
banalni. Tato jeji tvorba mi neni blizka a ani mi nepfijde fotograficky nosna. Fotografie
hrani¢i s ky¢em, mozna jsou az za hranici - libivé fotografie, které nenadchnou

a ani neurazi.

Jeji Autism Project mi ale pfekvapivé pfijde citovy a opravdovy i s védomim, Ze Kate
Miller-Wilson koketuje s nevkusem. Je tu vSak patrna citlivost matky, s niz zachycuje zivot
svého syna, na kterého je pevné navazana.

Skrze hry se svétlem a stinem se snazi Kate Miller-Wilson najit cestu, jak zobrazit

myslenky a pocity svého autistického syna.

Ve fotografiich K.M.-W. vnimam velmi tenkou hranici mezi kyéem a uvéfitelnosti.
K vytvoreni plsobivého vizualniho efektu si autorka ¢asto vypomaha opakovanym klisé
v podobé fotografovani autistického chlapce skrz poloprihledné materialy (sklo, led)

a stavi tak fyzickou hranici mezi “normalnim” svétem a svétem autistického Eiana .

“Interestingly, it’s easier for him to make eye contact with my camera in shots like that.”

A'i proto, Ze pro Eina je foceni “skrz zabranu” jednodussi, zkousi Miller-Wilson pravée
témito nahranymi fotkami Iépe ukézat, co vlastné Eian proziva.

Ve svém velmi intimnim projektu ukazuje fotografka-matka snovy svét kiehkého Eina.
At uz se divate skrz okno, na Eina se zavienyma o¢ima nebo na hry svétel, ktera jsou

pro Kate Miller-Wilson typické, dycha na Vas az neCekany klid.
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Pohled Kate Miller-Wilson mi pfijde jako emotivni, empaticky pohled matky, ktery funguje

i jako terapie pro ni.

DalSim velmi ddlezitym aspektem jeji prace je upozornéni na poruchy autistického spektra
a jejich ozfejmeni Siroké verejnosti. V rozhovoru pro Huffington Post fekla: “There’s a
saying in the autism community: ‘If you’ve met one person with autism, you've met one
person with autism,” she said. “In the case of other parents and kids on the spectrum,
each person will experience my images in his or her own way. No matter how that is, |

hope my work resonates as genuine and just emotionally accessible.”

Skrze fotografie se snazi vypovédeét pfibéh autismu - jednoho specifického autismu.
Také se snazi poradit i pomoci dalSim rodi¢im, na nichz lezi bfimé péce o jejich déti

s poruchami autistického spektra. Autorka jim vzkazuje: “You don’t have to be a saint.”.

Poselstvi jejiho projektu - bez ohledu na to, jak fotografie Kate Miller-Wilson vnimate - je
popularizace tématu, sdileni emoci a také poukazani na to, Ze kazdy z nas je jiny

a ze kazdy vnimame svét po svém. Kate Miller-Wilson svymi snimky promlouva

k vétSinové spolecnosti, k mase, ktera ¢asto ani netusi, co to vlastné znamena, ze nékdo
(a ta skupina opravdu neni mald) je soucasti skupiny lidi s poruchami autistického

spektra.......
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JINDRICH STREIT

,Uméni fotografie se podoba hrani na housle. Musite
denné cvicit, abyste dosahli virtuozity, a pokud svtij
nastroj odlozite a vracite se k nému jen nékdy, ztraci se

jiskra. Je to jako trénink vrcholového sportovce.“ J. S.

JindFich Streit (narozen 1946), Jeden z nejvyznaméjsich éeskych, humanisticky

orientovanych, dokumentarnich fotografi, také pedagog, ¢lovék.

Celozivotné se vénuje dokumentovani zZivota vesnice - doma na Bruntalsku a Olomoucku,
ale téZ na Slovenku, v Rakousku, Némecku, Velké Britanii, Francii, Mad'arsku, Rusku,
Japonsku... Fotografuje ale i v tovarnach na Ostravsku, sou€éasti jeho prace je i sakralni
tématika, dokumentuje socialni témata - lidé bez domova, drogoveé zavisli, spole¢nosti
dokumentovani handicapovanych - lidi s néjakou “dysabilitou”, ktera ale mize byt i tim

okouzlujicim né€im, co nas pravé upouta a nenecha nas oci odtrhnout...

“Rozvadi motivy, kterych si vSimal uz v osmdesatych letech, ale na misto projevi dobové

komunistické ideologie sleduje nové ikony doby.” Tomas Pospéch pro server www.artlist.cz

“Psal-li jsem pfed ¢asem v textu k vystavé V prostoru humanity, Ze ve vztahu k
fotografovanym stavas se jednim z nich, v tomto pripadé to bylo dotazeno na doraz. Tvuj
"autismus" ve vztahu k mistu a ¢asu byl pfesvedcivy, vyznam toho stavu a jeho
interpretace Tebou nechapu jako "venku" nebo "mimo", ale "jinde". Tak gratuluju, byls pro
mé, zpocatku téZko pochopitelné, zcela jiny, nezZ jak Té znam celych téch 40 nebo kolik
let.

Nevim, kolik osob bylo zasvéceno, ale ti, ktefi, tak jako my, nebyli, museli docela
koukat...“ Petr Kova¥, z osobni korespondence mezi Jindfichem Streitem a Petrem

Kovafem po vernisazi v Litomysli
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VLADISLAV KOBETS

“Fotografie - nejcestnéjsi druh uméni.” V. K.
Vladislav Kobets (narozen 1992) je fotograf zijici v Moskveé.
V dubnu 2016 spoluorganizoval vystavu “Fond Vychod”

zasvécenou lidem

s autismem. | Kobets zde vystavoval.

“Hlavni fotografova vyzva tkvi v tom, Ze nezaznamenatelné napéti nejde zachytit, protoze
na venek se nijak zvlast neprojevuje. Je potieba ale hledat obraz, vizualni napad, ktery
dokaze sdélit osamocenost autistickych lidi od vnéjsiho svéta.” fika spolukuratorka Irina

Meglinskaja.

Vystava Fond Vychod pfedstavila prace Darii Jastribovoj, Vladislava Kobetse a Anny

Kortyukove.

U mladého autora Vladislava Kobetse velmi vnimam dvé roviny jeho prace.

Prvni rovinou je dokumentarni vidéni a zaznamenavani situaci, které zachycuje citlivé

a s patficnym odstupem.

Druha rovina je naopak abstraktni, stylizovana, graficka, pro divaka neznalého
problematiky poruch autistického spektra mlze plsobit az nerealné, nemozné, nahrané -

“‘uméla” gesta, podivné vyrazy i postaveni téla.

Kobets Vladislav accepted your request.

Good evening, Kristyna!
| speak english very, but i
‘ would like to help you)

Text s Vladislavem Kobetsem doplnim hned, jak se spolu znovu spojime. Ted je bohuzel
bez pfipojeni k internetu. Anglicky nemluvi, pouze rusky, tak si spolu piSeme pres

prostfednika Stanislava Krupare. A neni to jednoduché.
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ANNA KORTYUKOVA

“Hodné nacvakam, malo vyberu.” A.K.

Anna Kortyukova (narozena 1985) studovala fotografii
na Gerasimov Institute of Cinematography v Moskveé.

Foti svého autistického syna a byla téz jednou z

vystavujicich na vystavé Fond Vychod.

“Snazim se fotit - dokumentovat velké celky, na kterych je vidét, jak se Ruslan snazi
existovat s okolnim svétem. Napriklad kdyZ stoji vedle zdi, miZe ji zacit hladit a snazi se
do ni vstoupit. Jesté jsou velmi dulezita gesta. On si tak néjak po svém sloZi ruce nebo se
zvilastné prohne v zadech a divné se naklani. A stava se, Ze se diva tak néjak do prazdna
a to taky zachycuju. Je moc poslusny a zvykl si na fotografovani, ale stejné délam

pro jednu fotku asi sto pokusu.”

Anna Kortyukova nékdy fotogenické situace vytvafi sama - nachazi vhodnou
“charakteristickou” dekoraci a pak svého syna pozada, at' si stoupne na urcité misto
a néco tam udéla.

Kortyukova svymi snimky velmi sleduje Ruslanovi gesci, ktera je zvlaStnim zpusobem

vymluvna. Také jeho télo se nachazi Casto v neoCekavanych pozach.

Na jejich snimcich mi imponuje pfirozenost, ktera je ale nékdy vykonstruovana a nahrana.
Byt neznalym divakem, mam pocit, Ze fotky jsou vétSinou opravdovym zachycenim reality

- Ruslanova gesta ani postoje mne nezarézeji, naopak mne nechavaji v pocitu klidu.

Velké, Siroké zabéry a na nich maly Ruslan a detail, ktery atmosféru podtrhuje.

Neotfelé kompozice.
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KAPITOLA LITERARNI

Kdyz na poruchy autistického spektra pohlizim z rGznych stran pohledu, zjistuji,
Ze i v literature je to téma casté a obvykle i zasadni. Posledni dobou mne potkava

skoro na kazdém kroku.

Mark Haddon: Podivuhdny pfipad se psem
Josef Schovanec: O kole¢ko miri

Josef Schovanec: Vitejte v Autistanu

Ken Kessey: Vyhodme ho z kola ven
Carly Fleischmann: Carly’s Voice

Jana Makovcova: Maminko, nezpivej
Herman Hesse: Narcis a Goldmund
Herman Hesse: Demia

Keith Stuart: Kluk z kostek

| détska literatura se témto tématim vénuje a malym ¢tenaflim je srozumitelou formou
nenucené vzdélava:

Iva Prochazkova - Pét minut pfed vecefi

Ivan Binar - Bibiana piska na prsty

Martina Drijvejova: Domov pro martany

A knih s autistickou tématikou &i autismem v nich se alespori okrajové vyskytujicim je

dlouh& fada. O nékolika z nich piSi par fadek.

MARK HADDON - Podivuhodny pripad se psem

/The Curious Incident of the Dog in the Night-time/

Vyjimecny pFibéh o vyjimeéném svété autistického chlapce. Christopher Boon je
patnactilety hoch, ktery nerozumi lidskym citum a nema rad, kdyz se ho kdokoli dotkne,
ale je to matematicky génius a obdivovatel Sherlocka Holmese. Kdyz jednoho dne najde
za plotem zahrady vidlemi zapichnutého psa, rozhodne se, Ze vypatra pachatele

a mimovolné vyresi zdanlivé neresitelnou krizi manzelstvi svych rodicd.
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Detektivni novela byla ve Velké Britanii zvolena Knihou roku 2003 v ramci prestizni
Whitbreadovy ceny.

/text z kosmas.cz/

HERMAN HESSE - Demian

Vv

za literaturu vznikl pod vlivem psychoanalyzy, Nietzscheho myslenek a vychodni filosofie.
Vyjimecny text o slozitém hledani sebe sama, o rozpolcenosti vlastniho Ja nachazi stale

noveé generace cCtenaru.” anotace z www.databazeknih.cz

“Vzdyt' zpocatku ¢lovék nachazi jen pravdy, které mu ztstanou v rukou jako kameni.”
‘Je velice dobré védét, Ze v nas uvnitf je nékdo, kdo vi vsechno!”
“Lidé s odvahou a charakterem jsou pro ostatni vzdycky znacné divni.”

“Hudbu mam hrozné rad, asi proto, Ze je v ni tak malo z moralky. VSechno ostatni
je moralni, a ja hledam néco, co takové neni.”

citace z knihy Demian, Herman Hesse 1919
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KAPITOLA FILMOVA

Do své prace zahrnuiji i filmy, které se alespon ¢aste¢né a nebo zcela autismu tykaji.

Povazuji je za zasadni, protoze oteviraji oCi velké ¢asti verejnosti a maji mozna vétsi
dopad nez snimky s texty nebo “pouhé” texty.

U nas vznikly v poslednich letech dva zasadni dokumenty - v roce 2016

Normalni autisticky film Miry Janka a v dubnu 2017 Déti uplriku - Veronika Stehlikova,

Petr a Petra TreSnakovi...

Filma, které by se daly omezit pfesnou diagn6zou autismu, neni mnoho.

Pro filmové ztvarnéni je totiz daleko poutavéjsi a jednodussi brat pouze urcité rysy
postizeného a z téch profitovat - postavy se tedy ¢asto chovaji neo¢ekavané - divné pouze

v situacich, kdy se to autorovi snimku hodi.

Miroslav Janek: Normalni autisticky film
Veronika Stehlikova: Déti Uplriku

Robert Zemeckis: Forrest Gump

Barry Levinson: Rain Man

Adam Elliot: Mary a Max

Milo§ Forman: Pfelet nad kuka¢€im hnizdem
Stephen Chbosky: The Perks of Being a Wallflower (Charlieho mala tajemstvi)
Jim Jarmusch: Paterson

Jim Jarmusch: Ghost Dog

Willliam Sullivan: Jane Wants a Boyfriend
Jaroslav Vojtek: Tak daleko, tak blizko

Lynne Ramsay: Musime si promluvit o Kevinovi
Jessie Nelson: Jmenuji se Sam

Jan Tésitel: David

SaSa Gedeon: Navrat idiota

Ivo Trajkov: Minulost
Normalni autisticky film
Film Miroslava Janka, ktery zachycuje Zivoty tfi déti - dospivajicich “aspikd”.

Genialni pianista, tfidni bavi¢, podrazdéna pubertacka - tyto tfi déti reprezentu;ji rtizné
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projevy diagndzy Aspergerova syndromu. Ve filmu jsou samy sebou, nic nehraji,
nezveli€uji, nekarikuji, nepfehravaji - prosteé jsou.

Mira Janek si zachovava pfi celém filmu odstup - je pozorovatelem, ktery do déje jednou
za Cas, kdyZ je to vhodné, vstoupi, ¢imz demonstruje svou pozici.

Je naprosto jasné, Ze rezisér se se svymi protagonisty velmi sblizil a pravé tato davéra
je opradu citit z celého filmu.

Janek skrze film své nazory nevnucuje, nikoho nesoudi, nevyzdvihuje “superhrdinské”
vlastnosti, které z “aspik(”, jak si sami fikaji, délaji “Rain Many”. | diky tomu mizeme
pravé skrz Jankdv film nahlédnou pootevienym oknem do vnitfniho (pro nas fascinujici)

sveta lidi s Aspergerovym syndromem.

Bylo pozoruhodné sledovat diskuse na Festivalu dokumentarnich filmud v Jihlavé. Jankovi
bylo nékolikrat vycitano, ze v nékterych scénach, “déti ani nevypadaji autisticky”.

Pfitom se nejedna o nic vyjmecného, protoze autistické déti nékdy opravdu nevypadaji
nijak vyjmecéné.

Autista nema na ¢ele napsano “JSEM AUTISTA”, ani neexistuje néjaké typické vzezfeni
autisty, jaké se nam snazi jejich popkulturni zobrazeni namluvit.

Genialni klavirista Denis v realném Zivoté moc nemluvi - prave klavir a hudba pro néj

je zplsobem komunikace - tak ho film nejpi$ objektivné ukazuje.

RezZisér pfi vypravéni jeho pfibéhu tak apeluje na divakovu empatii, nez aby se snizil

k doslovné popisnosti.

Mira Janek v Normalnim autistickém filmu nechava déji volny pribéh - déti mohou

do kamery jen koukat, nepfitomné hledét, povidat cokoli, vtipkovat, smat se, hrat si.
Skrze tyto zabéry nas provazi svym vnitfnim svétem.

Kromé zdafilého rezisérského vedeni je nutné vyzdvihnout také snovou kameru

a povedeny stfih, diky nimz nahlizime na obvyklé situce z ne¢ekanych Uhld pohledu.
Janek skrze svllj Normalni autisticky film ukazuje fascinujici osobnosti, které na svét hledi
jinou optikou a véci, které jsou pro vétsinu dulezité, jsou pro filmové hrdiny pod jejich

rozliSovaci schopnosti.

Uz sdm néazev filmu “Normalni autisticky film” mluvi o sobé samém asi uplné nejlépe...

Neni i on trochu oxymoronem?
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Pét obdivuhodnych déti, jeZ spolecnost shodné opatfila nelichotivou nalepkou ,autista".
Uprimny, pfemyslivy Lukas ma osobity smysl pro humor, miluje film a pise vlastni scénare.
Klavirni virtuos Denis dokaze zahrat narocéné skladby vazné hudby, je nesmirné
inteligentni a sectély. Maleho prince zbozZriuje natolik, Ze se k nému neustale vraci. Majda
zase rada rapuje, a jelikoz se niceho neostycha, okolni svét ve svych textech obnazuje

S odzbrojujici pfesnosti. Marjamka dokaze vypraveét dlouhé pfibéhy v anglicting, jeji
neunavny braska Ahmed je zase neobycejné pratelsky. Pfedni ¢esky dokumentarista

S unikatnim autorskym vidénim nas vsak nabada, abychom fenomén autismu navzdy
prestali vnimat jako lékafskou diagnozu a pokusili se mu porozumét jako fascinujicimu,
byt ¢asto jen obtizné rozlustitelnému zptisobu mysleni. Nebot kdo ma urcit, co je
normailni: Zit ve spéchu a pfehlizet absurdity modernity, nebo spis ve svété touzebné
hledat rad, ticho a klid? (Pilot Film)

Déti uplnku

“Hlavou zed’ prorazis!”

“Vétsina filmu o autismu predstavuje jeho polohu, ktera nam pfipada nécim
fascinujici a pfitazliva. Ukazuje lidi vybavené zviastni vnimavosti a neobvyklymi
schopnosti ¢asto hranic¢icimi s genialitou. Rezisérka Veronika Stehlikova se vSak

v tomto dokumentu vydava prozkoumat jinou, méné fotogenickou a mnohem mené
znamou tvar této nemoci, nez kterou zname ze skvélého podani Dustina Hoffmana

ve filmu Rain Man. Této — nejtézsi — formé autismu se odborné Fika ,,nizkofunkcni”.

z oficialniho textu Ceské televize

Opravdu silny dokument, ktery mne polozil na lopatky, i pfesto ze o problematice uz leccos
vim. Dokument o détech uplriku - o détech s téZkymi formami autismu, které jsou piny
neovladatelnych “temnych” sil. Nikdo nevime, co se odehrava v jejich hlavach ani nevime,
jak je mozny, Ze vliv Mésice v Uplriku je tak velky.

Dokument o Zivotech téchto déti a jejich rodin, které kazdodenné od rana do rana
prekonavaji sebe sama, bojuji s naprostym vyCerpanim a zoufalstvim a snazi se objevit

cesty “lepSi budoucnosti” pro své déti.

S napadem natocit film o rodinach s détmi s téZkou podobou autismu pfisli manzZelé Petra
a Petr Tresriakovi, rodice dnes jedenactileté Dorotky. Z viastni zkusenosti védi, Ze Zivot
déti jako je ona si jen malokdo dokaze predstavit a je potfeba ho verfejnosti nejprve ukazat.

www.detiuplinku.cz
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Dorka, Adéla, Maca, Misa

Dorotka a jeji rodina cely film zahajuji. Vyuzivame rodinny archiv Tresriakovych z doby
pfed nékolika lety, kdy tehdy sedmileta divenka s autismem psychicky dekompenzovala

a rodice s ni zaZivali nekonecné zachvaty sebeposkozovani koncici hospitalizaci

v psychiatrické lécebné. Neklidem trpi dodnes, ale diky komplexni péci rodiny, skol
Trinactileta Adélka bydli s rodici a tfemi sourozenci v malém domé na Kraji Prahy. Kamera
Ji zachycuje rano pfi vstavani a brzy je jasné, jak nesmirné narocny spolecny Zivot je.
Adélka ani chvili neposedi, hazi vécmi, ubliZuje si a potiebuje prakticky nepretrZitou
asistenci dospélého c¢lovéka. ,,Myslim si Ze, autismus ma ambice uplné znicit osobnost
rodice, “ komentuje to jeji maminka Jana Skochova.

Maca je uz dospéla a Zije se svou matkou Marcelou nedaleko Turnova. Pred nékolika lety
jim zemfel otec a manzel a film ukazuje, jak obtizné je, kdyZ rodi¢ zlstane na péci

o potomka s autismem sam. VlyCerpani, nekonecny koloto¢ uklizeni rozhazenych véci

a prfedevsim socialni izolace délaji ze Zivota sisyfovskou dFinu, které se maminka Macy
snazi celit sveéraznym humorem.

Misa je asi nejtéZsi z nasich hrdind. Je mu pres dvacet let a odmitlo ho prijmout uz nékolik
socialnich sluzeb, takZe bydli v maléem panelakovem byté se starnoucimi a vyéerpanymi
rodic¢i. Vétsinu Casu travi v posteli s ohradkou, protoZe jinak je agresivni a utoCi na né.

V minulosti museli rodi¢e mnohokrat volat na pomoc zachranku, protoze Misu nedokazali
uklidnit.

www.detiuplnku.cz

“Diskusi o nedostateéné pomoci rodinam s détmi s nizkofunkénim autismem
rozviFila v roce 2016 tragédie matky, ktera i s autistickym synem skocila pod vlak.
Situaci komentuje terapeut Hynek Jiin, ktery se zasadné zaslouzil o rist povédomi
o této nemoci a rozvoj specializované péce pro lidi s touto zavaznou diagnozou.

Socialni sluzby, které maji lidem se zdravotnim postiZzenim pomahat, totiz tyto

“pFijde mi strasné zasadni uvédoméni, zZe lidi s autismem nejsou pravé jen ti Rain

Mani!”
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David

“A vskutku: film je studeny a sychravy, hrdinova izolovanost vyvolava v publiku sviravé
pocity. Davidova neschopnost nas muaze rozcilovat, ale patfi k jeho postizeni. Je pro néj
obzvlast neprijemné, Ze si svou nenormalnost uvédomuje, ale nedovede ji prekonat.

V pozdni puberté citi ustaviéné sexualni pnuti, ale nedovede navazat kontakt s druhou
osobou. Pivodné mozna snimek nemusel byt tak tryznivy, protoZze byl planovany v kratsi
stopazi. Béhem uprav scénare vSak postupné zacalo byt jasné, Ze délka musi byt vétsi,
aby vyjadfila zoufalstvi rodi¢u, Ze se jim ztratil syn a oni nevédi, co s nim je.”

z Clanku Kamila Fily Ani §ténatko, ani genialni podivin, Respekt 27.9.2015

“V posledni dobé se pak stalo vylozenou modou uvadét na scénu postavy trpici lehci
formou autismu — Aspergerovym syndromem. Mohou totiz mit podobu genialnich podivind,
ktefi spatné navazuji kontakt s okolim. Popularita serial(i Teorie velkého tresku, Sherlock
Ci dramatu Kod Enigmy stoji na prevazné komickych stretech jejich logicky brilantnich
mysli s obySejnymi, ale citové vybavenéjsimi lidmi. Casto uZ nejde ani tak o portrét osob
trpicich urcitou poruchou, ale spise oslavu asocialnosti a zamérné propracovaného
Zivotniho stylu geeku a nerdd, nadsenct do pocitacu a popkultury. O obranu stylu,

ktery umoZriuje slastné se uzavrit v bubliné osobnich libdstek a nikdy nedospét.”

Kamil Fila, ¢lanek Ani stériatko, ani genialni podivin, Respekt 27.9.2015
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na okraj... AUTISMUS A POPKULTURA

Propojeni dvou naprosto nesourodych a dohromady nekompatibilnich témat, jejich
provazanost nas za “normalnich” okolnosti nejspis ani nenapadne...

Kdyz se nad nim ale zamyslim, je mi jasné, Ze autismus hraje velkou roli v masovych
projektech - napfiklad serial Teorie Velkého tfesku (The Big Bang Theory) a postava

Sheldona Coopera - 0 tom se jesté pozdéji rozepisu.

Poruchy autistického spektra potkdvame dnes a denné a myslim si, Ze prave i tyhle
popové ztvarnéni, charaktery postay, jez jsou nékdy dovedeny az do extrému, tyto svéty
propojuji mozna vice nez si vibec uvédomujeme.

Podprahové, jen tak mezi fadky poukazuji na riznorodé charakterové rysy a na nas
plsobi, mluvi na nas a tim snad i bofi nepochopitelné bariéry, které si spoleCnost

vypéstovala.
Teorie Velkého tresku - The Big Bang Theory

Americky serial - sitcom, pfihlouply, ale pravé tou hlouposti vlastné i mily ze svéta mladych
americkych fyzikd a subkultury nerdovské mladeze, ze kterych si déla docela chytrou
legraci a vykresluje je jako pro Zivot naprosto nepouzitelné, a¢ ve svém oboru velmi
vzdélané, jedince. Subkulturu stavi do kontrastu s “oby¢ejnymi, normalnimi” lidmi a obéma
stranam se vlastné vysmiva.

Serial tvofi a produkuji Chuck Lorre a Bill Prady, pilotni dil reziroval James Burrows.

Dva fyzici Leonard a Sheldon rozumi uplné vsemu, od nepfekonatelné gravitace cernych
dér po spletitou strukturu atomd. Jenze kdyz vezmete ty atomy a zformujete z nich Zenu,
jsou oba védatori v koncich. KdyZ se do sousedniho bytu pristéhuje Penny, Zena se vsemi
atomy na téch pravych mistech, zacne se soukromy vesmir panu Leonarda a Sheldona
rozpinat do netusenych rozmérd.(oficialni text distributora)
https.//www.csfd.cz/film/234260-teorie-velkeho-tresku/prehled/

Leonard, Sheldon, Penny, Howard, Rajesh - 5 hlavnich postav TBBT.

Kazda ma svuj explicitni charakter a jasny udél.
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Leonard - fyzik, geek, 1Q 173, pfesto “normalniho” Zivota schopna, dokonce schopny
vztahu se zenou - chodi s Penny - zkouSi “vztah”, “betavztah”, ve kterém si mohou fikat
jakékoli vyhrady, nakonec se dokonce berou.

Sheldon - fyzik, geek, IQ 184, nejvétSim jeho zajmem je kvantova mechanika a teorie
strun, typické dodrzovani navykd, rutina, génius, spolec¢ensky nepouzitelny, jeho
charakterové rysy odpovidaji osobé s Aspergerovym syndromem.

Penny - typickd americka blondynka, servirka, mala holka, ktera chce byt here¢kou, oproti
v8em ostatni ma obrovskou socialni inteligenci.

Howard - letecky inzenyr, Zid, dlouhou dobu Zije s matkou, prohladuje o sobé, Ze je
polyglot (Clovék ovladajici mnoho jazyku) - umi dokonce i klingonsky.

Rajesh - Casticovy astrofyzik, ktery neumi a nemuze komunikovat s Zenami (dokud se
neopije) - selektivni némota. Je velmi zzenstily a v pfatelském vztahu s Howardem nékdy

pusobi jako Zena, ale svou heterosexualni orientaci si je jist.

Stieg Larsson - Milénium

Novinaf a romanopisec Stieg Larsson napsal popularni detektivni trilogii Milénium - Muzi,
ktefi nenavidi Zeny, Divka, ktera si hrala s onném, Divka, ktera kopla do vosiho hnizda,
na Larssona po jeho smrti volné navazal David Lagercrantz ¢tvrtym dilem je Divka

v pavouci siti, ve které jednou postavou je osmilety autisticky chlapec - o knize cituiji

z recenze Aleny Slezdkové z webovych stranek idnes.cz.

“Za co je vSak nutné vzdat mu dik, je ,pfidana hodnota“: pasaze vénované vyS$si
matematice, rizikim vyzkumu umélé inteligence a zejména savantum — autistium, ktefi
maji v nékterém uzce vymezeném oboru neuvéritelné schopnosti.

Takovym je osmilety synek zavraZzdéneho Svédského védce Franse Baldera August,
snad nejpozoruhodnéjsi postava knihy, byt by k nemu mozna odbornici méli jisté vyhrady.
Ovsem Divka v pavouci siti neni odborné pojednani. Je to roman. Nikoli $pi¢kovy, misty
rozvlekly, nicméné nadprumérny.”

Zdroj: http://kultura.zpravy.idnes.cz/divka-v-pavouci-siti-recenze-dgk-/literatura.aspx?
c=A150904 125021 _literatura_ts
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JAK?

vnimani svéta . vnimani sebe sama . vnimani sebe ve svété
Kdyz jsem préaci psala, mnoho lidi se mne ptalo, co délam, néktefi mi chtéli pomoci a
mnoho mi jich odpovédélo na nékolik otazek.

Do své prace pridavam i priazkum, jak vzorek spole¢nosti vnima sebe, svét, autismus...
“Emoce a sutr.” “Tyhle hodinky jsou cely mij svét!”

Jak vnimas svét?

Myslim, Ze komplexné, at' uz to znamena cokoli.

Svét je sloZita mozaika.

Absurdni misto - pro mne vsak neni absurdni.

Svét dava smysl, ale smysl si sami musite vytycCit - jakoby sami pro sebe.
Svét dava smysl pravé v tom, Ze to vypada, Ze smysl nedava.

... jako bych se svétem soutéZil.

Jak svét vnima Tebe?

Tolikrat kolik je lidi.

Vnima mne, jak mne chce vnimat... pokud mne tedy vnima.

Svét neni zahadna jsoucnost.

Lidé - konkrétni lidé - maji rizné pohledy.

Casto se tcelové fika: “lidé si mysli, lidé s nécim nesouhlasi”, ale to je pouhy alibismus,

zastérka - mélo by se fikat: “fyzicka osoba XY s né¢im nesouhlasi”.

Jak vnimas sam sebe?
Sam sebe vnimam jako cizince ve svété a ten svét mi uklada zkousku. Smyslem mé

existence je v té zkousce obstat ve svété bez korend.

“Jak - co je to autismus? Co to vubec Fikas, Kristo? Co je to za otazku? /v tom, co mi
S. fika velmi citim, Ze zas pohrda mnou jako Zenou - tou hloupou Zenou, od které preci
nemuze ani mali¢ko ¢ekat, Zze by fekla néco rozumného/ Autismus neexistuje. To si jen

vymysleli lidé, aby mohli spole¢ensky nepFijemné a nevhodné jedince odepsat!!!”
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Jak autista vnima svét?
Nevim, jak to pojmenovat v "normalni " terminologii - musi se citit jako v cizi zemi, kde sice
ostatni vypadaji, jako on, ale mluvi mnohdy upiné nesrozumitelné, délaji nepochopitelné

véci a pouZzivayji jinou logiku, fesi nepodstatné a nefesi podstatne.

Jak autista vnima sveét?
Obava se véci, které nezna?

Néco vi hodné, néco naopak netusi vibec - tfeba pocit citu, sounalezitosti, humor.

Jak autista vnima svét?

Ja si neumim poradné predstavit, jak vnima svét kazdy jiny ¢lovék nez ja, a to se ¢asto
projevujeme velmi stejné. Jak ho vnima autista si nedokazu predstavit vubec. Vibec
netusim. Tak jak netusim, jak ho vnima obyvatel pralest nékde v Amazonii, ¢lovék

suzovany Alzheimerem, malé dité...

Jak autista vnima svét?

Asi jako misto chaoticky, nepfehledny, nesmysiny. Ve chvilich nadéje ma pocit, Ze
by mohl svét dat ,,do pofadku* — vnuknout mu pravidla a fad. Zklamani prichazi

s uvédomeénim, Ze svét nezméni. Skutecny stésti mizZe najit, kdyz se mu podafi
najit lidi, se kterejma je mu dobre, pred kterejma se muzZe cejtit sam sebou

a zaroveri se szit se svétem, jakej je.

Jak autista vnima svét?

Autista vnima svét podle mé upiné stejné jako vcichni ostatni. KaZdej ¢lovek ma svoje
mysleni a pohled na svét a je jedno, zda je autista nebo “normalni” clovék. Nepfijde mi
vhodny to rozlisovat. Jeho pohled se mozna da v nekterych pfipadech asi spis pfirovnat
k ditéti, coZ neni mysleno zle, naopak - myslim si, Ze zachovani si détskyho pohledu

na svét je to nejlepsi, co se mize ¢lovéku stat. :))
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Jak svét vnima autistu?

Jako podivina, mnohdy jim vadi jeho pfimost, bezelstnost ale i neustupnost.

Jak svét vnima autistu?

Jak kdo.

ZaleZi na lidech - pokud vnimayji svét pozitivné a radi ho objevuji, jsou vstficni i k lidem
autistim i neautistam. ..

Kdo definuje normalnost? Co je to?

Jak svét vnima autistu?
Nevim, jak ho vnima svét, to opravdu nevim.

Kdo je svét? Muzu jen Fict, jak ho vnimam ja. Jako bytost za tlustym sklem.
Jak svét vnima autistu?
Jako podivina, trochu bezcitnyho, nudnyho ¢lovéka. Navic z néj ma ¢asto pocit

povysenosti, coZ svét uraZi.

Jak svét vnima autistu?

Svét vnima autistu stejné jako kohokoli, kdo vypadava z normalu - takze Spatné.
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Jak autista vnima sebe sama?
Nevim, asi ma nutné pocit osaméni, nepochopeni, mozna kfivdy. myslim Ze je

presvédceny o své pravdé a nechape, pro¢ to ostatni nevidi...

Jak autista vnima sebe sama?
Asi hodné zaleZi na stupni autismu.
Pri leh¢i formé autista mozna nechape, Ze jeho genialita neni pfijimana a je spis podeziela

a obtizna...

Jak autista vnima sebe sama?

Keine Ahnung.

Jak autista vnima sebe sama?

Asi dost podobna - obecnéa odpovéd jako vyse.

Autista se podle mne vnima takovej jakej je. Vnimani sebe sama je, si myslim, dost zavisly
na konkrétni osobé a podle mne porsté nehraje roli, Ze to je autista.

Ja moc ani nevim, jak vnimam ja sam sebe :)), takze dost tézka otdzka pro mé.
Jak autista vnima sebe sama?

Cejti se bejt upiné normalnim ¢lovékem. Nesoulad se svétem miizZe vyustit

v pohrdani sebou samym.
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Jak je mozné autistu zobrazit skrze fotografii?
Mayji jina gesta, jinou mimiku, jiny pohled, obklopuji se sobé pfijemnym okolim, které se lisi

od toho “normalniho”.

Jak je mozné autistu zobrazit skrze fotografii?

Hledat jeho svét, podobenstvi.

Jak je mozné autistu zobrazit skrze fotografii?
Dobra fotografie se pozna zrovna podle toho, Ze se viastné neda popsat slovy.
Jako se nedaji slovy popsat viné. Mozné je tedy fotkou zobrazit cokoliv,

ale neni mozZné o tom mluvit jinak neZ na Skale ptsobi - nepusobi...

Jak je mozné autistu zobrazit skrze fotografii?
Asi hledanim polohy/stavu/situace, ve ktery je autista zobrazenej tak, jak se
cejti, a zarover tak, aby ostatni lidi, co se na tu fotku podivaj, chapali néco z jeho

pocitd. Rozhodné to musi bejt emotivni fotka.

Jak je mozné zobrazit autistu skrz fotografii?

Jo, tak to nevim :). Asi bych se snazil zvolit néjakou zvlastni formu, ktera souvisi s danym
problémem, aby to bylo nedim hravy. Napadly mé ted fotky, ktery se zabyvaj neéim
podobnym - jedno je Adam Holy, coz jsou super portréty a druhy je takovej dokument

o nevidomym klukovi, ale je pravé formalné strasné dobfe udélanej - http://

www.boysplaynice.com/lukas/!
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Co Té napadne, kdyz se rekne autismus?

Ze o tom viastné nic nevim.

Co Té napadne, kdyz se rekne autismus?
Problém, pfinos, vycerpani po setkani, radost z pomoci,

zacleriovani autisty do naseho “priméru “...

Co Té napadne, kdyz se rekne autismus?
Prizptsobit se nepfizplsobivosti.
Je to systematickej zmatek, nepredpovidatelnost, obohacujici zalezitost, ale je to taky

sranda. Nikdy se nenudis.
Co Té napadne, kdyz se rekne autismus?

Nejcasteji modni zafazeni mimoriu, ktefi nepini ocekavani svého okoli.

S diagnozou to nema nic spole¢ného.
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Jak vnimas svét Ty?
Dokud jsem méla pocit velikyho stésti, svét se mi libil, ted’ jsem spis ztracena

/ ve svété i sama v sobé / - mozna to muze pocitovat i autista...

Jak vnimas svét Ty?

Taky mam nékdy pocit, Ze mnozi z okoli feSi nepodstatné veéci a neresi podstatne,

ale vyhodou proti autistim je, Ze mam okolo sebe par lidi, ktefi to vidi - tfeba kazdy v jiné
oblasti - podobné, takze celkové ti to dava nadéji, Ze na to nakonec nejsi sam.

Coz asi autista nema - je solitér, bez vazeb.

Jak vnimas svét Ty?

Haha, jednoducha otazka. MozZna jako pouze a pravé vsechno, na co si vzpomenes
— krasu i hnus, zklamani i nadseni, bezmoc i nadéji. A s tim, Ze neni mozZnost

na tom nic zménit. Je jenom jeden duvod, pro¢ svét milovat — totiz ta nekonecna

pestrost a bohatost vsech protikladd, ktery mazes objevovat a snaZit se pochopit.

Jak vnimam sebe sama?

No dobry, jesté lehci. Jako bezvyznamnou figurku, zrnko pisku v pousti. Ale s tim,
Ze v ramci ty svy bezvyznamnosti (a pokory, ktera by z ni méla pramenit) ma
néjakou moznost néco délat, mit néjakej dopad na par zrnek okolo. A z toho

prameni zodpovédnost.

Jak vnimas sebe sama?

Myslim, Ze jsem nadana, citliva, hodna, maximalisticka, nesnesitelna, milujici...
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SDRUZENi A ORGANIZACE,
KTERE SE AUTISMEM V CECHACH ZABYVAJI

Pro informaci pfikladam nékolik odkazl a anotaci o organizacich, které pomahaji rodinam,

které maji autistického Clena.

NAUTIS - http://www.praha.apla.cz

Narodni ustav pro autismus, z.u. (ve zkratce NAUTIS) vznikl rozhodnutim o
transformaci Asociace pomahajici lidem s autismem — APLA Praha, Stfedni Cechy o.s.
NAUTIS poskytuje komplexni nabidku sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra
(PAS) a jejich rodiny v Ceské republice. Je registrovanym poskytovatelem terénnich a
pobytovych socialnich sluzeb a realizuje program podporovaného zameéstnavani.
Provozuje ojedinélé celorocni pobytové zafizeni pro osoby s autismem a téZkym
problemovym chovanim. Je ¢lenem mezinarodni organizace Autism-Europe, ktera
sdruzuje organizace aktivné se zasazujici o prava lidi s PAS v Evropské unii. Je také
zfizovatelem Matefské Skoly - Skolky Zajic, Specialné pedagogického centra a socialniho
podniku Nakladatelstvi PASPARTA, ktery zaméstnava lidi s autismem.
Od pocatku svého vzniku (duben 2003) si organizace ustanovila dva zakladni pilife
¢innosti:

*  podporovat systematickou a komplexni odbornou pomoc lidem s poruchami

autistického spektra;
*  spoluvytvaret podminky pro vSestrannou a konkrétni podporu jejich rodin.

text z http://www.praha.apla.cz

APLA - http://www.apla.cz

APLA CR sdruzuje a zastiesuje verejné prospésné organizace, které uplatriuji postupy a
metody pfi praci s osobami s poruchou autistického spektra uznavané odbornou verejnosti
a ve své cinnosti se ubiraji smérem hlavniho (mainstreamového) terapeutického proudu a
nikoliv alternativnich metod.

Cilem projektu APLA CR je propagace uplatriovani takovych postupti a metod pfi praci

s osobami s PAS v Ceské republice, které vyplyvaji ze standardii odsouhlasenych spravni

radou a ¢lenskou zakladnou a garantuji védecky pristup k autismu.

text z hitp://www.apla.cz

PRO CIT o.s. - hitp:/www.autismusprocit.cz
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spolek AUTISTIK -_http-/www.autistik.eu

Spolek Autistik byl zaloZzen v roce 1994 skupinou rodicd, ktefi nebyli spokojeni s péci
0 postizené autismem. Autistik je spolek, ktery nema stale zaméstnance, veskera cinnost
je zajistovana dobrovolniky z rad ¢lent sdruzeni.

Mezi hlavni cile nasi ¢innosti patfi zejména vytvafeni spolec¢enskych a ekonomickych
podminek pro optimalni rozvoj obéanu s autismem, dale napomahame realizovat prava na
vzdeélani a vychovu takto postizenych, vytvafime podminky pro jejich snazsi integraci do
spolecnosti a v neposledni fadé se vénujeme ochrané prav autistickych osob a jejich

rodin. Svoji ¢innost zaméfujeme na rehabilitacni, terapeutické a ozdravné pobyty pro
rodiny s autistickymi détmi, pravidelné vystavy vytvarnych praci autistd, prakticky vycvik v
novych specialnich edukacnich programech pro autisty a preklady odborné literatury.

z webu www.autistik.cz

a dalsi...
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ZAVER

Tuto praci jsem psala s neskromnou ambici pomoci ke zviditelnéni problematiky autismu
tak, jak je zobrazovana skrze fotografické médium. A mozna i obecné.

Hodnotu své diplomové prace shledavam v tom, Ze se jedna o pokus o analyzu tématu
autismu ve fotografii.

Autismus sam byva fotografovan velmi ¢asto, ovSem nesystematicky a uroven fotografii
je velmi nizka. Na zakladé dlouhodobé reSerSe jsem se rozhodla vybrat sedm fotograf(i
(v€etné dvou vyznamnych ¢eskych autort), ktefi téma autismu ve své tvorbé smyslupiné
a cilevédomeé reflektuji. Analyzovala jsem jejich tvorbu a pokusila se ji zasadit

do historického, spoleCenského a mezinarodniho kontextu. Proto do své prace zahrnuiji

i jiné zplsoby uméleckého vyjdadfeni, nez je pouhé fotografické médium, a poukazuji

na to, jak téma autismu byva uchopovano v psychologii, literatufe a ve filmu.

Oslovenym odbornikiim (fotograf, psycholog, filmaf, novinar....) ddvam prostor k vyjadreni
nejen skrze jejich tvorbu, nybrz i skrze intverview, v nichz zkoumam jejich pfistup

a motivace.

Diky rznym perspektivam, ze kterych na poruchy autistického spektra hledim, mohu

s jistotou fici, Ze se jedna o téma, které je doposud spolecensky opomijené.

O to dllezitéjsi je, ze se situace u nas v poslednich letech zacina zvolna ménit, okolo
autismu vznik4 diskuse, ktera snad kone¢né povede k tomu, aby se spole¢nost s autisty

dokazala ddstojné vyrovnavat.

Doufam, Zze i ma prace prispéje k tomu,

aby se okolo autismu (a nejen kolem néj) prolomily ledy.
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