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PROLOG

[Pesma Zdravko Coli¢ od Flamingosa — 1.00 min, 1 spot-svetlo fade-in na centar prostora,

Igor igra sa naoCarima za sunce, igra happy dance 1 pevusi reci pesme]

Hocu da pevam lepo kao Zdravko Colic
ho¢u da imam para kao Zdravko Colic
fanovima delim slike

smeskam se na zenske krike

uvek izvan politike kao Zdravko Coli¢

Hocu da teram kosu kao Zdravko Coli¢
hocu da zivim isto kao Zdravko Coli¢
kad sam bio mali moji su idoli bili
Brena, Boba, Doors i Corba

sada samo Zdravko Colié

Govore mi da sam dobar

i da ¢e se moje pesme

kod publike ovog leta vrlo lako primiti
moras snimiti jos dva, tri hita

karijeru svoju moras pazljivo

i dugo graditi i imidz praviti

Veruj u snove, decko
veruj u taj svoj dar
otici ¢es na San Remo
il' suncane skale bar

Procices kroz neke krize
procices kroz analize
al' verovati moras

da si rodjeni Super Star

Muzicari, direktori, urednici, producenti
kolege profesori, glumci, ljudi eminenti
svi kazu da moje pesme su do bola

al' znam da nisu dobre

kao sto ih ima Cola

Hocu da pevam lepo kao Zdravko Colic
hocu da imam para kao Zdravko Colic.

[Staje. Daje znak da se prekine muzika. Muzika se prekida. ]



0 ZIVOTU JEDNOG U MILION

Postovani, biti jedan u milion ne znaci obavezno nesto fantasti¢no!

[skida naocare za sunce krece pred publiku, dva reflektora sa leve i desne strane se dodaju 1
osvetljavaju liniju po kojoj hoda. Izgovara tekst veoma brzo i razgovetno u stilu motivational
spikera.]

Smatram vrlo patetiénim da govorim javno o svom zdravstvenom stanju
zdravstvenom stanju zvanom Primarna imunodeficijencija

Primarna imunodeficijencija koja mi je dijagnozirana kada sam imao svgea 13 meseci.

A svi ti neminovni komentari: 'mora da ti je vrlo teSko da se nosis sa tim defektom!'

E naravno da je tesko nositi se sa bilo kojim defektom,

I pogotovu sa telesnim defektom

Odnosno imunoloskim defektom

U kome telo ne proizvodi anti-tela, pa se organizam ne brani od bakterija i virusa koji plove
oko nas, plove oko nas, oni neminovno plove oko nas! [ruke naizmenic¢no vrti oko zglobova

1 8iri ih u stranu, aludirajuci na stanje panike]

Stoga mi je neophodna intravenska terapija

Intravenska terapija je kao suspstitutivna terapija

supstitutivna terapija je kao osnazivacka terapija

a osnazivacka terapija cela se svodi na jednu iglu, jednu venu i na ogroman CK-CK-
BOOOOOOOM! [telom i1 zvukom usporeno oslikava eksploziju u nekj vrsti vakuuma,

razlaze se do poda, 1 onda se naglo skupi iz centra, 1 stane normalno.]



I obicno traje 4 sata.

[nastavlja da hoda ka levoj strani scene i rukama oslikava distanciranje od predhodne]

I smatram neprikladnim da govorim javno o tome kako je tesko nositi se sa tim u privatnom
Zivotu.

[Desna ruka se vrti i oslikava gest secanja unazad] I kako je bilo teSko ziveti sa tim '93¢e, jer
drzava nije mogla da mi obezbedi terapiju (desna ruka se spusta ispred stomaka na levu ruku
1 udara nadlanicom o dlan) koju primam jednom mesec¢no, jednom mese¢no, bez koje ne
mogu da Zivim.

I kako ¢esto upadam u samo-sazaljenje kada po milioniti put objasnjavam:

Sta je primarna imunodeficijencija?

I da li moze da se izleci?

I da li ¢u dozivotno biti bolestan?

I da li sam bolestan, febrilan, hipohondri¢an il' sterilan?

I jesam li ja bolestan il” imam imunoliski poremeca;j?

I Sta ja to primam?

I zaSto ne mogu da primim terapiju negde u inostranstvu?

I zasto ne mogu da se izleCim pomocu ajkulinog mesa, hajducke trave ili pustenog nokta na
malom prstu desne ruke?

I kako me ne lozi da ti u sred intimnog trenutka objasnjavam iz kog ta¢no razloga je uzasno
vazno da koristimo kondom — ne zato §to ¢u nesto da ti prenesem, ve¢ bas zato §to ne smem

da dobijem od tebe neku bolest ili bakteriju.

[desna ruka na lice i vrti glavu u pravcu kazaljke na satu]

Jer sve te bakterije koje kroz moje telo samo dolaze 1 prolaze,
1 dolaze i prolaze

1 dolaze 1 prolaze

i dolaze 1 prolaze

1 dolaze i prolaze

1 [rukama kruzno ka telu| ostavljaju tragove,

ostavljaju tragove,



ostavljaju tragove,
ostavljaju tragove,
ostavljaju tragove na mom telu,

1 ¢ine da moje telo postane samo vreca bakterijskih ostataka.

Ili kako ne mogu da obja$njavam kako se nosim sa kvazi-kalkulacijama nase drzave:
da li se viSe isplati da investira u le€enje retkih bolesti, i kojih tacno retkih bolesti,
iI’ se mozda viSe isplati investirati u leCenje uobicajenih hroni¢nih bolesti kao $to su astma,

kancer, dijabetes il' SIDA.

Ili kako ne mogu da kritikujem razne faramceutske kuce i1 zdravstvena osiguranja §to samo

zgréu i1 zgréu novac na mom zdravlju.

Ili kako ne mogu iznova i iznova, kao kakva pti¢ica na grani, da pevam uvek novim
partijskim sluzbenicima u republickom fondu za zdravstveno osiguranje pesmu o ljudskim

pravima: o pravu na zivot, pravu na moguénost, pravu na izbor ili pravu na sigurnost.

Ili da pateti¢no obrazlazem kako sam kroz zivot odrastao uz antibiotike koje sam

[grabi rukama kroz prostor]

uzimao

uzimao

uzimao

uzimao

uzimao

uzimao

[rukama poeticnije oslikava uzimanje]

pokusavaju¢i da budem jednako isti kao 1 drugi,

da budem prihvacen, da budem podrzan, da budem voljen, da budem zdrav, da imam stav, da
budem in, da budem fin, da budem kriti¢an, da budem politi¢an, da budem harizmatican, da
budem humoristican, specifican, da ne budem autisti¢an, da budem kreativan, da budem

progrsivan, da budem fleksibilan, da budem otvoren..... da budem zavodljiv, nezan, zreo,



iskusan, hrabar, lep, prelep, pametan, pametan, pametan, pametan [igra ramenima dok

izgovara poslednje reci]

[Oslobada se stanja igranja i u stilu motivacionog govornika, govori kao da prodaje reklamni
proizvod]
Dobro. hajde sada da rezimiramo kako NE pomaze kada mi objaSnjavate: "Daj bre, Sta

drami§, imam samo kijavicu...aj se vidimo na kafi..."

NE pomaze ni kada mi kao lekar u no¢énom dezurstvu, na hitnom prijemu, tek probudeni iz

sna kaZzete: "kakva bre primarna...ficijencija"??

Ili kada kao komadant u vojnoj jedinici prilikom regrutacije pitate: ‘huuuh jebote....pa jel ti

bas§ ne moze$ da sluzis§ vojsku? Pa ne mogu. “Pa ‘bem te bre takog...”

Hajde da se podsetimo kako ne pomaze i kada dopustamo da jedina tacka poverenja i podrske
ostane samo mama — mama borac, mama optimista, mama koja veruje, mama koja ohrabruje,
mama kreativac, mama iluzionista, mama koja duva u iglu da bol prode, mama koja grli dok
strah ne prolazi, mama koja uvek utesi, mama koja opominje kada je vreme za terapiju,
mama koja menja bocice terapije, mama koja ispravlja i uci lekare, mama koja razume
termine, mama sveznalica - Google mama. [usporava izgovaranje teksta] Mama koja uvek
izgleda dostojanstveno, mama koja govori primereno, mama koja se ne svada, mama koja je
tolerantna, mama koja je strpljiva, mama koja nikada ne place, mama koja trpi uvrede i
udarce, [usporava i misli §ta izgovara] mama koja uvek razume kako se ostali ¢lanovi
porodice osecaju, mama koja ima oc€i oko glave, mama koja uvek nade lek, mama koja stvara
ono ¢ega NEMA, mama koja dokazuje okruzenju da nije kriva za bolest svog deteta, mama

koja osvescuje 1 senzibiliSe okruzenje, mama koja stabilno stoji, mama koja veruje u sebe.

[dramska pauza]



Na kraju, NE pomaze ni kada mi dobacite: "ovaj mora da ima neku vezu", dok preko reda
ulazim kod lekara jer ne smem da ¢ekam sa ostalima u punoj ¢ekaonici kijavih, kasljavih,

balavih, i slinavih....

A zaista NE pomaze ni kada mi govorite: ‘ijaaaoooo bre dete, pa ja sam zaprepascena kako

se ti tako zrelo 1 odgovorno nosi$ sa time, super si ti, ‘nas... nas!’

Jer ‘nate: ako Zelite neSto od svog Zivota, morate da se borite protiv prepreka.

Jer ‘nate: ako Zelite progres u zivotu, dostignuée nekog cilja ili ispunjenje Vasih snova, onda
morate da naucite kako da se borite za sebe i da se borite sa preprekama u okruzenju, vladi,
sistemu.

Jer ‘nate: ako u suprotnom, odstupate od svojih prepreka, zavrSavate negde in the middle of
fucking Serbia [pada u centar prostora na kolena, sa strane i sklupca se, gledajuci ka gore],

verujuci da ¢e Bog da izlec¢i Vase zdravlje, a ne medicina!



II

BEOGRADSKA HRONIKA

[mrak.Ide dzingl muzike iz Beogradske hronike... seda na stolicu 1 namesta se. PrekrSta noge
1 ocrtava kroz Zenstvenu pozu, opste prihvacenu stereotipnu figuru ranjivosti. Sva svetla se
pale. Govori sa blagom glasovnom imitacijom Rade Djuric, voditeljke Beogradske hronike]

Postovani gledaoci, gledate Beogradsku hroniku.

Ni ovogodisnje perole¢e ne moze da prode bez krize. Nakon godina leCenja supstitutivnom
terapijom, pacijentima sa urodenom imunodeficijencijom, ponovo ukinuta finansijska

sredstva za njihovo dalje leCenje.

Pamtimo i proslu godinu po slicnim problemima za sve obolele od retkih bolesti u Srbiji:
nedostupnost dijagnostike, ekspertskih centara, iskljuenje iz zdravstvenog sistema,
nedostatak strucnjaka, lekova i medicinskih pomagala, novca, administrativne prepreke,

diskriminacija...

Sredstava za leCenje pacijenata sa SEKUNDARNIM imunodeficijencijama-KOJE SU
TOKOM ZIVOTA STECENE, kazu IMA.

Setimo se jos da bez redovnog primanja terapije, 1 najbanalnija infekcija kod pacijenata sa
urodenom imunodeficijencijom, moze dovesti [klima glavom na svaku re¢] do pojave sepse

sa smrtnim ishodom- a radi se o ljudima starosti od 22 do 35 g? Ovo je nasSa stvarnost.

[Mrak u pozadini dzingl Beogradske hronike. 18 sec.Svetlo (sve svetla). Dok ¢ita, kuca za

pisa¢om masinom i govori kao kada kuca naglas ili pise naglas]



I1I

ADMINISTRATIVNO-BIROKRATSKA LJUBAVNA RETORIKA

DOPIS 1

Nacelnik Odeljenja alergologije i imunologije Klinicko Bolni¢kog centra ,,Bezanijska
kosa“

U daljem tekstu KBC

REPUBLICKOM FONDU ZA ZDRAVSTVENO OSIGURANUJE, Beograd
U daljem tekstu RFZO

Postovane,

Od strane finansijskog direktora, i od strane nacelnika apoteke KBC dobila sam obavestenje
da RFZO nije nasoj ustanovi odobrio materijalna sredstva za narednu godinu, za nastavak
primene terapije za naSa 4 pacijenta [prebrojava na prste] u cilju leCenja primarnih

imunodeficijencija [oduzi 1 zapita se da li se pise sa J].

Prinudena sam da naSe pacijente, a VaSe osiguranike [naglasava vaSe/nase], uputim u RFZO

radi definitivnog razreSenja nastalog problema, za koji lekari nisu odgovorni niti mogu dalje

ucestvovati u ovom aspektu pokusSaja razresenja istog.

[zavrsi sa tekstom 1 skine masSinu ispod stola]



DOPIS 2

[ustaje i staje na zadnji deo scene. Cita i krece se ka publici polako dok ne dode do citata]

UdruZenje pacijenata sa primarnom imunodeficijencijom
RFZO

IlomroBaHu,

Kao ynpyxeme marujenara obasemrenu cmo ga PO30 Huje ogoOpuo cpeactsa 3a
HapeaHy TOAMHY 3a Aajbe Jieuewe 5 nanujenara. PO30 je Hamem yapykewy yIyTHO OJTOBOP
Ha Halll 3aXTEB 32 0/100paBamkEM CpE/ICTaBa, y KOME CMO 00aBEIITEHH Jja Cy MO0 TOM MUTAB:Y,
UTUpaM, ,,cBe ciyxoe PDO30 ompamuie cBoj aeo mocna, [Obraca se publici sa idejom da

ponavljaju ovo sto ¢ita] || ocum cekropa 3a ¢puHaHCH]e . ||

Kao mro Bam je mo3Hato, manujeHTs cy 10 caja || peIoBHO MpUMaIH IPONUCaHy Tepandjy.||
[Tutamo: || 360r uera ce Ta mpakca mMema? || U 300T yera ce HalIU MAIUjEHTH CTaBJbajy y
HEpaBHOIpaBaH MoJ0Xkaj? || Kama 3a TO HE TMOCTOJU MEIUIIMHCKO OMNpaBAame. || HA OCHOBY
KOJUX JAPYTHX KpUTEpHjyMa || ApxKaBa UCKIbYUyje U3 3[PABCTBEHOT CUCTEMA HAIlle MAallijeHTe

|| unju je >xuBoT Oe3 Tepanuje yrpoxeH? || Konuko cmo Bam Bakuu? ||
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DOPIS 3

[vraca se pred stolicu i stojeci Cita. Dok Cita tekst ravnodusno 1 istog tona, spusta se kao da se
ispumpava, polako. Seda na stolicu, pa opusta stomacne misice i dijafragmu i pusta da telo tone dok
se glas menja, i nastavlja da tone sve dok ne sklizne sa stolice i potpuno se ne istopi u mrlju na podu]

SRUPN
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Gp. WIZBEIO?  war. &p.
CEKTOP 3A YTOBAPMhE
3APABCTBEHE JAWITUTE
04 Gpof: 5456912
06.12.2012. rogese

KAMHAYKO-BONHAYKM LEHTAP BEXAHMICKA KOCA
- BIORKTODY ~
~ HENENHAKY OEIaHa 33 SNHPIONONAY K NMYHONONMY -
Eaxanvcna koca 00
Bearpaq

NPEAMET: Onronop Ha Aonme KBL| Basarycn xoca on 0512 2012 rowe

Nosogow Bawer aomwca of 08122012 rogwwe, M C8 OMOCH WA
ofesbefame aoganex cpancTana 33 wecneudnie AMYHOMOSyrsme 33 4 naenTa,
o Gomdy 04 npwsapes wyrogsdwaierume, oSssewrasane Bac ga Baw je
PenySnv-o: SoHa NOBOAOM WCTOM NWTEma AOCTEEMO OANOBOD Aonwcom 13 Gpoj. S6-
£65/12 o 18.052012 rogume, 3 wojw Baw rosono npocnafyjeso

K30 wro cwo w nasenn y aonmcy oa 18.05.2012. ragae, PenySrvmane ong
M2 CNPANEIEYIE, HHTW NCCAGHD NPEHOCH COMICTEA 38 WMYHOINOGYIVM MO JRDABC TSN
yorasonama Osw rexoad 08 GMua-owaly wa noswirje y Npeapesasy Jewew y
JPADCTHOMY) yCTancar', WK [0 YYIaN MINOC yTapHeH 33 CRAKY ALPABCTREHY YOTANORY
CXOQM0 NPHTEDVMyNMMD 33 YIOBaPINe 3PIBCTHEHS SJWTHTE KOM C8 SOy
ONUTIM BKTOM Panylnmmor Qomgs, & y omupy Cpegcrasa yraphemo Surancujomm
nnamom

dzpascToena YOTANODA CANG NNNERa MABA0Ke H DANTYRHLES NOTPOLMY CRIX
HBONXOOHHX MMYEOMOGYNMHS, 38 rOPe =AEASSHY NHIAEDY %20 W 32 cse ocTane
HHALME, & Y conay ¢ Mpseunimon 0 NWCTH NExoBa Kojm C2 W3gajy Ha Teper
CPeACTAna OBGReIMOT JAPGRCTREHOM OCHIYDIHG.

Taxche Bac clapewTanano 53 Do PenyBnnuns QoW a8 OCHORY AHANVIe
acrypmcane peamaaupe Nlexona y AgpABCTDENC] YCTINOOM C3 NPCLENOM 40 paja
2012, rofinme,. PEeANCHMTH YIPasson cafopy Winesly Fpaapmason onpege e

CPOACTASE ANDAICTRAMAM YCTAHOREME YONARMBAEM OBOT NPERDENHE CA NDOLEMON
BPEANOCTH RACTYPWCENG PEAHIALIE 33 08 HaMeNe 3a 2012 ragwy.

NPUNON: Ogrosop Ha ssxes KBLU Gewasmjora Koca 33  maSasey
33 2012, roguey w padyHasuUMY YTPOWS-KX CpagcTass 38 2008,
2010 2011, rogewy ca npwNoanva

J&" & 3 : MPEKTOP CEKTOPA
e o
Kosrpanueso_H. Cuns@ it

Meneua Cuncewn
85012.22/11
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v

ODGOVORNO PONASANJE

[Mrak 10 sec. Svetlo. Stoji za pultom i obraca se gledaocima]

Dobro vece, dobro dosli

Dobro vece, dobro dosli

magazin®.

Dobro vece, dobro dosli na

[Pauza]

NE na Nacionalnu konferenciju o retkim bolestima.

NE na obelezavanje Svetskog dana retkih bolesti.
NE na panel o Nacionalnom planu za retke bolesti.
NI na okrugli sto o retkim bolestima.

NE na Stand retkih bolesti u ulici Otvorenog srca.

NITT u emisiju ,,Beogradska hronika“ Ili emisiju ,,Oko

Exposé: hibridnu pozorisnu izvedbu javnog govora i

savremenog plesa.

Exposé je rad koji istrazuje kako koristimo javni prostor koji
nam je preostao da govorimo o pitanjima, o kojima se ne

govori.

Exposé je rad kroz koji se propituje kako ples nastaje i opstaje

u sferi verbalnog.

Dok jo$ jednom govorim o nevidljivosti i obespravljenosti u naSem drustvu, mogu jedino da

se zapitam: Gde je zapelo?
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Ako smem da sumiram, prvo mi kao drustvo o retkim bolestima nismo, mi o tome nismo
govorili glasno. Pa smo se onda nesto strasno iznenadili Sto viSe od pola miliona gradana
sugradana Republike Srbije, ima neku retku bolest.

Znaci li to da smo do sada ili hteli da ne primetimo te nevidljive ljude ili smo ¢ekali, na
primer, ba§ Sergeja Trifunoviéa ili Aleksandra Sapi¢a da nas svojim vitkim stasom, dubokim
glasom, jogunastim ponosom, prozove javno televizijski na Srpstvo i odgovornost kako
bismo primetili i pomogli tim...tamo...onim... nevidljivima, pardon, obespravljenima?

Sa druge strane, mi kao drustvo, ¢esto smo obespravljeni sopstvenom drZzavom, koja ignoriSe
probleme gradana jer se bavi prioritetnijim pitanjima: Raspustanje Narodne skupstine i
raspisivanje izbora za narodne poslanike. Da li je Srbiji mesto u Evropskoj Uniji? Kakav je

status Kosova? MozZe li drZava stati na put korupciji? Ko su kriminalne grupe?

Ali smo isto tako, mi kao drustvo, skloni da bezimo i skrivamo se iza izgovora da smo

obespravljeni i da su drugi problemi prioriteniji:

da je ovo siromasna zemlja;

da puno radimo i da prosto nemamo vremena nizasta drugo;

da imamo nase li¢ne probleme, i da ne mozemo da se bavimo tudim;

da treba prvo resiti neke vaznije, uvek vaznije probleme,

pa onda reSavati nesto Sto je retko,

pa onda resavati nesto $to je nepoznato,

pa onda reSavati nesto Sto je nerazvijeno, neidentifikovano, nekonvencionalno, ne-normalno,

neformalno, nezavisno, nevladino, ne-drzavno, neinstitucionalno, neakademsko, neprofitno,
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neprofesionalno, neprofilisano, neorganizovano, neobrazovano, nenasilno, necrkveno,
nepatriotsko, nepartijsko, nezdravo, ne-rodno zasnovano, ne-zajedni¢ko, nejednako,

nemoc¢no, ne-porodi¢no, nepoliticno, ne-¢iriliéno, i ne-stereotipi¢no.

I dok tako traZzimo izgovore nehotice ...... snalazimo se nasumice, a onda malo kukamo... no

svakako, samouvereno tvrdimo: ponasamo se odgovorno!

Ponasamo se odgovorno kada pitamo poznanika: ‘kako si?’ a "nemamo vremena" da cujemo

odgovor.

Ponasamo se odgovorno kada solidarno bez ¢ekanja sakupimo million i po - dva eura da

pomognemo nekome. Doduse tek kada je na samrti.

Ponasamo se odgovorno kada se putem drustvenih mreza samoorganizujemo da za tili ¢as iz
svojih domova damo i1 napunimo dva automobila sa 15 dZzakova odece i obuce, uz pakete
hrane sa rakijom, kafom, medom i mlekom, i isporu¢imo ih azilanatima iz Afrike i Azije, pa

brze bolje to postujemo na fejsbuk.

Ponasamo se odgovorno kada Saljemo na Evroviziju mlade gologuze nade $to nas zabavljaju
svojim gornjim 1 donjim lagama, 1 volimo ih isto kao $to volimo da nam Ivan Ivanovi¢
objasni i pokaze Sta je konceptualna umetnost, a Sta peder, ili kao Sto ushi¢eno u busu
pevamo pesme udovica ratnih kriminalaca i zbunjenih kompozitora koji ne razumeju kako to

jebi ga neko nije musko, a jebi ga nije ni Zensko?
Ponasamo se odgovorno kada odobravamo §to RFZO jednom od svojih zaposlenih placa
sluzbeno vozilo svakog vikenda, radi dolaska na stru¢no usavrSavanje u Beogradu, a by the

way "zaposleni" je ¢erka guvernerke Narodne Banke Srbije.

Ponasamo se odgovorno kada izjavljujemo gradanima da je situacija ozbiljna ali da nema

mesta panici §to u Srbiji mleko sadzi alfatoksin M1, ili da zemlja prosto pliva na bombama
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od Prvog, Drugog svetskog rata, i bombardovanja, ali da budemo sigurni da nema dana kada

ekipa ne ide po Srbiji i demontira ta neeksplodirana ubojna sredstva.

Ponasamo se odgovorno kada dopustamo da nasi politicari grade svoje izborne kampanje na

govoru mrznje:

da je taj 1 taj seme zla i da mu treba zatrti put;

da su takvi i takvi uzrok bele kuge i da zato ostanu u svoja Cetiri zida;

da su te 1 te neCasne strano-plac¢enicke aktiviskinje koje su preuzele ulogu agitpropovskog

prevaspitaca drustva;

da su ovi i ove "intelektualni otpad" i "politicki mulj" koji treba raskrinkati i lincovati;

da je ovaj 1 ovaj narod “taj socijalni, politicki i moralni talog tribalnog, varvaskog Balkana”
koje se bori protiv “najdemokratskijeg, najcivilizovanijeg, najprosvecenijeg balkanskog

naroda — srpskog naroda”;

da svakome ko se odvaja od vernosti blagocestive ka tome i tome - da Bog da sa njega zivoga

meso otpadalo 1 svako dobro ve¢no izostalo;

PonaSamo se odgovorno kada nas nije sramota §to nam jo$ jedan (n-ti po redu) Premijer

obecava i to da ¢e Srbija u naredne Cetiri godine izaci iz krize.
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NESTAJUCE TELO

[Promena svetala. NeZzna atmosfera. Jedna glavni snop pada na telo, koje lezi na stomaku.
TiSina. Kre¢e muzika — Anthony and the Johnsons — Swanlights. Telo se krece kroz treperenje
1 drhtanje izazvano refleksima kontrakcija 1 opuStanja misic¢a. Drhtanje prati treperavi glas
pevaca i zvuk klavira. Drhtanjem tela, treperi i ode¢a na telu, koja ¢ini da telo lebdi u

prostoru. Povremeno se menjaju poze. Zavrsava u istoj pozi u kojoj je zapoceo.]
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VI

SPEAKER’s corner

[uzima gajbicu i staje na nju, i zapocinje svoj govor]
Pre nego da prozivam, voleo bih veferas da govorim pred Vama o jednoj vaznoj

¢injenici...koju ¢ini mi se svi proZivljamo ovih dana, meseci ili godina...

Da ne okoliSam vise, situacija je vrlo jasna: Drzava je kapitulirala pred gradanima!

Drzavu viSe ne karakteriSu samo tromost, nespremnost i dezorganizovanost. Drzavu
karakteriSe i totalna ravnodusnost.

Ravnodusnost prema gradanima,

Ravnodusnost prema drustvenim pitanjima,

Ravnodusnost prema ljudskim pravima,

Ravnodusnost prema ljudskoj egzistenciji.

Svestan sam da su ovo teSke reci. Ali svaki put kada pomislim na odnos Drzave i ovih
pojmova (gradani, drustvena pitanja, ljudska prava i ljudska egzistencija), ne mogu a da ne
pomislim 1 na politizaciju istih tih pojmova.

Ne mogu, a da ne pomislim na to kako vladajuca stranka koristi prirodnu katastrofu, i
kolektivnu humanost i1 empatiju usled te katastrofe, kao politizovana sredstva za

reorganizaciju vlasti u gradovima u kojima vlada opozicija.

Ne mogu, a da ne pomislim na drZzavno samo-ljublje u trenucima ljudske nesrece i

svaljivanje krivice za tu nesrecu na same gradane.

Ne mogu, a da ne pomislim na svoj strah od predstojeceg scenarija koji mogu da zamislim:
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Na povlacenje drzave pred pitanjima raspodele koju kao drustvo trebamo: KO treba da da za

poplavljene, i na koji na¢in? Sta je sa ugrozenima mimo poplava?

Na povlacenje drzave pred pitanjima socijalne pravde, oslanjaju¢i se na argumente katastrofe

1 moralizma u odnosu na poplavljene, gde ¢e svako ko pripada sferama onih “drugih”,
“obi¢nih” socijalnih ugroZenih, opStina, penzionera, nezaposlenih itd biti odbacivan kao

parazit.

Na povlacenje “socijalne drzave”, i okretanje ka ideji koje neki teoreticari danas imenuju kao

“participatrono drustvo” — u kome ¢e gradani sami da grade sopstvene mreze socijalne

zastite, 1 obezbeduju jedni drugima bilo kakve potrepstine, sa sve manje pomoc¢i drzave.

A kad samo pomislim o odnosu drZzave prema jo§ uvek nerazreSenim pitanjima o npr.

polozaju gradana sa retkim bolestima u Srbiji, evo Sta mogu da zaklju¢im da jo$ uvek Ceka:

U Srbiji trenutno ne postoje Nacionalni registri pojedinih retkih bolesti; Niti postoji
jedan zajednicki ili sveobuhvatni nacionalni registar za retke bolesti, njihove dijagnoze,

terapije, lecenja... Da pojednostavim: to znac¢i da ukoliko Vi gospodine u treCem redu, na

primer, imate neki zdravstveni problem, i ne mozete da ustanovite o ¢emu se radi ve¢
mesecima, ili godinama...a sve ste probali: 1 Cajeve, i kapi, 1 brojne meleme, i sportske
aktivnosti, 1 homeopatiju, 1 akupunkturu, 1 bioenergiju, 1 standardne kardiovaskularne analize,
i ultrazvuke abdomena, i kolono-i-ostale skopije i koje kakve mikrografije, ili alergo-testove,
tumor-markere...pa i1 dalje niSta... E ba§ Vi mozda imate neku retku bolest koja se samo
komplikuje, al Sta da Vam kazem...niko od lekara nit’ ¢e da posumnja na takvu dijagnozu
tokom primena analiza, nit’ ¢e eventualno da se seti svega toga iz studentskih
dana...prespavali ljudi brate to predavanje... a 1 nisu oni bas te srece da njih zadesi u karijeri

tamo neki jedan od pola miliona gradana, tj. Ses’ posto stanvniStva, Srbije.

Ali u ovom trenutku, sada, ne brinite! Prema opSteprihvacenoj zvani¢noj definiciji EU — retka
bolest je ona bolest koja pogada ne viSe od 5 na 10.000 osoba.....stoga opustimo se, udahnimo

1 izdahnimo...niko osim mene ovde nije bolestan, svi ste bezbedni.
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(nakaslje se, bez ruke na usta, sa smeskom)

U Srbiji postoji totlana neuskladenost propisa RFZO i potreba osoba sa retkim
bolestima. To Vam je onaj momenat kada, nas sa PIDom iz Fonda, pitaju: ,,A Sto bi onda
toliki novac iSao na VaSu terapiju, ako vi ne mozete da se izleCite od te VasSe

bolesti...te..primarne...?*

U Srbiji postoji Republicka stru¢na komisija za retke bolesti pri Ministarstvu zdravlja
Republike Srbije, u kojoj lekari donose odluke o finsnsiranju le¢enja retkih bolesti
(samo je pitanje da li oni uopste nesto i odlucuju). Tako je npr. za 2014.godinu planirano
280 miliona dinara za RB... pa se nakon te odluke komisija preselila iz Ministarstva u RFZO,
gde je odmah odluc¢eno da se ova suma odvoji samo za leCenje pacijenata sa metabolickim
retkim bolestima, dijagnoziranih isklju¢ivo ove godine... a za one od predhodnih godina...nek

se snalaze...

U Srbiji trenutno imamo zakonodavni okvir za retke bolesti, koji je pravno neregulisan.
Dakle, leCenje se zasniva na li¢noj inicijativi pojedinih zdravstvenih radnika. To konkretno
znaci da evo, ako Vase dete gospodo ima primarnu imunodeficijenciju, ne brinite! Postoji
jedan jedini specijalista u Srbiji, na Institutu za Majku i dete u Beogradu. jedan..pedijatar.
On ¢e brinuti o Vasem detetu do 18te godine zivota, do kada dete pravno moze da bude
pacijent na Institutu...a za posle, $to bi neki lekari rekli: ,,Sve Vam je gospodo u Bozijim

rukama‘.

U Srbiji se osobe sa retkim bolestima prepoznaju u okviru sistema socijalne zastite samo
ukoliko imaju status osobe sa invaliditetom. A ako se mnoge od retkih bolesti leCe na vreme,

obolela osoba ni ne dostiZe takav status tokom svog Zivota.

skokok

U takvom stanju sveopSteg nestajanja ,,socijalne drzave®, kada nas kao gradane (a 1 kao ljude)

drzava polako ali sigurno potpuno prepusta samima sebi, pitam se:
Sta nam ostaje?

koga mi imamo?
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Znam §ta Cete re¢i: imamo jedni druge!

Mesecima unazad na ovim geografskim prostorima, svedofimo i sluSamo o prolecu
solidarnosti. 1 to je, meni bar, zaista osvezavajuce, jer mi se Cini da ta solidarnost kao da
kona¢no prelazi iz forme ,,vecCite (yugo) nostalgije* u neku novu formu. Neko novo vreme.

Neki novi zivot.

Jer sve te humanitarne 1 radne akcije po Srbiji i1 regionu, diskusije 1 kritike na ra¢un vlasti 1
drustva na drustvenim mrezama, plenumi gradana po pozoriStima i kulturnm centrima, nasi

privatni-al-zapravo-javni razgovori na ulicama — sve to, potvrduje mi sledece:

Da! Mi moZemo da Zivimo u drustvu u kome brinemo jedni o drugima!

Mi moZemo da prihvatimo da kao pojedinci u drustvu raspolazemo nejednakim druStvenim
i telesnim modima i sposobnostima. I zato treba da medusobno razgovaramo o nasim
osnosvnim potrebama, bez krivice ili stida. Da promisljamo kolektivho nacine na koje
mozemo nejednakosti da preobrazimo u pravicnosti. Da komuniciranjem nasih osnovnih

potreba u¢inimo da one postanu i druStvena, a ne samo licna individualna pitanja/brige.

Da! Mi kao pojedinci moZzemo da samima sebi osvestimo da nas se neciji problem tice
onda kada shvatimo da je takav problem takode prisutan i u naSim licnim svetovima, medu
nasim najblizim ljudima u Zivotu — porodici, prijateljima, kolegama, komsijama. I da ako
dobro pogledamo oko nas one koje volimo i koji su nam vazni - ONI postaju razlog da
shvatimo kako nam ti problemi, makar bili retki i nedokucivi, omoguévaju da u susretu sa
njima istupimo iz sopstvenih udobnih matrica i spoznamo sebe kroz neke nove okvire. Kroz
to konstantno spoznavanje nepoznatog odnosno samih sebe, mi gradimo nase odgovorno

ponaSanje — a ne samo onda kada damo 50 din nekoj romkinji na ulici...

Mi moZemo kao pojedinci u drustvu da skinemo, makar i1 privremeno, naSe svakodnevne
drustvene uloge ‘“ekstremnih nacionalista i1 navijaca”, “pravdoljubivih levicara”,
“korumpiranih lekara”, “patrijarhalnih tabadzija”, “elitistckih akademika”, “besposlenih

umetnika”, “Sugavih cigana”, “utegnutih sponzoru$a”, “tetkastih pedera”, ‘“dosadnih

20



29 ¢

anarhista”, “blagoglagoljivih penzionera”, “neutralne vec¢ine” itd, 1 da na pozornici druStvene
b b 9

zajednice budemo solidarni, samoorganizovani, razli¢iti, ujedinjeni, jaki!

Da sumiram: mi sve to mozemo!

Da pitam: Sta ¢emo da radimo sa tim... par nedelja i meseci, nakon neke prirodne katastrofe
ili drustvene krize? [Sta ¢emo kao zajednica da radimo sa tim prilikom svake sledece krize ili
prirodne katastrofe?]

Da li se vraéamo naSim uobic¢ajnim drustvenim ulogama sa repertoara koje svakodnevno
igramo, jedni pred drugima i za druge, ili ¢emo nakon solidarnog rada na saniranju posledica
nemara drzave, potegnuti 1 pitanje odgovornosti svih onih koji su nas doveli u ovo stanje gde

smo danas?

Da li ¢emo nastaviti 1 dalje da se medusobno delimo na gradane prvog i1 drugog reda, i na

gradane koji ne mogu ni da stanu u red?

Da 1i ¢emo kao drustvo odoleti iskusenju da potonemo u samo-Cestitanje zbog obnovljene
solidarnosti ili ¢emo razmisSljati o tome da li drzava treba da pociva samo na nasoj
solidarnosti?

O ¢emu razmisljate tokom svake nove kiSe ili nevremena?

Ocekujete 1i nesto od slede¢eg ponedeljka?

Ja o¢ekujem da i dalje govorimo o ovim temama.

Hvala lepo!
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[Fade in muzika Manijak. Stavlja naoCare za sunce nazad na lice. Silazi sa postolja i igra uz muziku.
Pojacava se muzika Zdravka Coli¢a i Gorana Bregovica. Brzi fade out sva svetla osim centralnog
spota. Sporiji fade out centralnog spot svetla.

Ma, hajde, manijak Ne brini se, javlja mi se
upadaj u mravnjak to ce biti dobra noc
ma, hajde, manijak Eee, sijeva vinjak
upadaj u mravnjak puk’o ribnjak

Uj, wj, uj, uj, uj, manijaku
skaci, skaci, skaci, skaci, skaci, manijaci
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