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Drodzy Czytelnicy!

Na jubileusz 25-lecia naszego kwartalnika przygotowalismy nu-
mer specjalny, taki ,jubileuszowy”. Zamiescilismy tu trochg kronikar-
skich faktow o tym, jak ,Nadzieja” powstala, jak si¢ zmieniala, jak byla
redagowana i jak finansowana. Mysle, ze takie informacje mogq byc
ciekawe dla Czytelnikow starych i nowych. Redaktorki, te pracujgce od
dawna i te juz niepracujgce z nami, podzielily sig swoimi doswiadcze-
niami, czym dla nich jest i byla ta praca.

Drugi wagtek to samo hasto: nadzieja — stowo znaczqce, nieprzy-
padkowo wybrane jako tytul naszego czasopisma. Sq wigc teksty o zna-
czeniu tego slowa — potocznym, psychologicznym, duchowym, filozoficz-
nym, ale tez o praktycznych pozytkach (a moze nie?) z Zycia nadziejg.

Oba watki lgczy postac Joanny Grodzickiej — wspotzatozycielki
PTSR, inicjatorki mndstwa do dzis funkcjonujgcych akcji, wieloletniej
redaktorki naszego kwartalnika. Przezyla ona ciemnos¢ beznadziei
i Swiatto nieoczekiwanych zwrotdw, a teraz wybrala sposéb zycia, ktory
ma byc znakiem Nadziei dla swiata.

Katarzyna Czarnecka
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»Nadzieja” - 25 lat z jednym tytutem

~NADZIEJA” - 25 LAT Z JEDNYM
TYTULEM

Pelny tytul naszego czasopisma, niezmienny przez tyle lat —
od numeru 1 do numeru 100 to: Nadzieja. Kwartalnik Oddzialu
Warszawskiego Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Kwartalnik ,Nadzieja” powstal prawie razem z powstaniem PTSR.
Pomyst na pisemko dla chorych na SM mial profesjonalny dzien-

nikarz - redaktor Jan Galuba, ktérego Zona chorowala na SM.

Pierwsze cztery numery wydane w 1990 r. to tlumaczenia tek-
stow dotyczacych SM odbite na powielaczu i spiete zszywka. Bar-
dzo szumnie za to brzmi lista redaktoréw, konsultantéw, a ktérych
czg$¢ — jak Sylwia Lawry, zalozycielka amerykanskiego stowarzy-
szenia chorych na SM — pewnie w ogéle nie miata o tym pojecia.

Od numeru 5 redakcje przejely Joanna Grodzicka i Katarzyna
Czarnecka. Konsultantem naukowym zostala prof. Anna Czlon-
kowska, specjalizujaca sic w SM i doktor Jacek Zaborski, ktéry
w tym czasie wlaczyl si¢ aktywnie w dziatalno$¢ P'T'SR. Nowa re-
dakcja zaproponowala podzial na dzialy, ktére utrzymaly sie do
dzis.

Pierwszy dzial, ,Co nowego, czyli o starym inaczej”, to dzial
poswiecony informacjom naukowym, nowosciom o lekach, spo-
sobach terapii, ale tez diecie, czy problemach psychologicznych.
Od zawsze istotne miejsce zajmowala tu rehabilitacja. Wéréd za-
mieszczanych artykuléw byly zaréwno ttumaczenia z wydawnictw

specjalistycznych poswieconych SM, jak i teksty oryginalne, pisa-
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»Nadzieja” - 25 lat z jednym tytutem

ne specjalnie do ,Nadziei”. Korzystaly$émy z czasopism i broszur
dotyczacych problematyki SM wydawanych przez stowarzyszenia
chorych na SM z licznych krajéw $wiata, ktére docieraly do war-
szawskiego biura, takich jak: ,MS Matters” — organ brytyjskiego
Towarzystwa Chorych na Stwardnienie Rozsiane, amerykariskie
pismo ,Inside MS”, kanadyjskie ,,In focus”, a takze niemieckie ,Ak-
tiv”, ,Living MS” czy ,Lidwina”. Niekiedy zamieszczalismy ttuma-
czenia tekstéw wloskich, francuskich a nawet hiszpanskich, bo ta-
kie czasopisma tez byly, chociaz rzadziej do nich zagladano. Dobér
tekstéw podyktowany byl ich warto$cia merytoryczng — chodzilo
o teksty interesujace dla naszych czytelnikéw. Do pewnego stopnia
dobér ten podyktowany byl réwniez dostepnoscia ttumaczy, ktérzy
bezinteresownie je dla nas ttumaczyli.
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Takie teksty pozwalaly na dost¢p do informacji, co si¢ dzieje
w medycynie na $wiecie, jakie s3 nowe trendy w postepowaniu
w SM. Pamigtam pierwsze artykuly o wynikach klinicznych sto-
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sowania interferonéw, niesmiale nadzieje, jakie wigzano z tym, po-
wszechnie teraz uznanym i stosowanym lekiem.

Wazne miejsce w naszym pismie zajmowala zawsze rehabi-
litacja — w konicu wszyscy lekarze przyznaja jej ogromne znacze-
nie w zahamowaniu postgpéw choroby i zachowaniu sprawnosci.
Zamieszczalismy w ,Nadziei” zachgty do ¢wiczen i1 opisy konkret-
nych ¢éwiczen specjalnie dobranych dla chorych na SM. Numer
9 (1993 rok) byl w calosci poswigcony rehabilitacji. Opisy éwiczen
z rysunkami przygotowaly rehabilitantki wspélpracujace wtedy
z PTSR — Dorota Rudz, Edyta Soroka, Anna Zieliriska i Katarzy-
na Wojciechowska. Byla to wiec nasza wlasna, autorska publikacja
wznawiana potem kilkakrotnie, poniewaz sposoby rehabilitacji sig
nie zdezaktualizowaly.

Dzial drugi, ,Pomysl... warto”, mial dostarczy¢ material do
refleksji, chwili zatrzymania. Zamieszczalysmy w nim krétkie sen-
tencje, zlote mysli, nie tylko o chorobie, ale o zyciu, o tym, co wazne.
Z czasem pojawialy sie tez krétkie opowiadanka. Chcialy$my, zeby
»Nadzieja” nie koncentrowala si¢ tylko na chorobie, jej przejawach
i sposobach postepowania, ale przynosita co$ wigcej, w mysl zasady:
w moim zyciu jest tez SIM, a nie: SM - to moje zycie.

Dzial ,Mi¢dzy nami” zawieral teksty nadsytane przez czytelni-
kéw, rézne ,zyciowe” opowiesci o pracy, o sposobach radzenia sobie
z trudnosciami, o radosciach i satysfakcjach. Tutaj zamieszczalismy
réznego rodzaju reportaze z wydarzen, ale tez autorskie opowiada-
nia naszych czytelnikéw. Pojawialy si¢ réwniez wywiady z cieka-
wymi osobami — chorymi na SM, lekarzami czy innymi osobami
np. psychologami. W tym dziale zamieszczane byly takze listy od
czytelnikéw.

NADzIEjA
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Wazny element ,Nadziei” stanowila zawsze twérczo$¢ literacka
naszych czytelnikéw. Do Redakeji przysylane byly i przysylane sa
nadal wiersze czy opowiadania. Staraly$my sie je zamieszczaé, cho¢
czasem wymagaly pewnych zabiegéw redakcyjnych — chociazby skré-
cenia czy dokonania wyboru fragmentéw w przypadku tekstéw zbyt
diugich. Oczywiscie nie dotyczy to poezji. Wiersze zamieszczaly$my
takie, jakie otrzymalismy — albo nie zamieszczaly$my ich wecale, co,
niestety, tez si¢ zdarzalo. Na tym polega przeciez praca redakgji.

Dzial ,Razem” zawieral podstawowe informacje o naszym sto-
warzyszeniu, kontakt do Biura OW PTSR, adresy, telefony, termi-
ny proponowanych zaje¢ takich jak grupy wsparcia, rehabilitacja.
Potem doszly rozmaite dodatkowe propozycje — warsztaty lepie-
nia z gliny, basen, hipoterapia itd. W tym dziale zamieszczane byly
tez krétkie informacje o biezacych i planowanych dzialaniach OW
PTSR. Poniewaz, zwlaszcza na poczatku, nie prowadzono zadnej
kroniki, ,Nadzieja” pozostaje praktycznie jedynym Zrédiem infor-
magcji o dzialalnosci Stowarzyszenia.

Format ,Nadziei”, niezmienny, zeszytowy, a nie gazetowy, mial
(i ma nadal) odrézniaé nasz kwartalnik od tabloidéw. W dobie cy-
wilizacji obrazkowej my stawialiSmy na teksty. Oczywiscie nieco
ilustracji si¢ pojawia. Najpierw byl to tylko rysunek na oktadce, po-
tem coraz wigcej ilustracji w tekscie. Zdecydowana wiekszo$¢ to
rysunki autorskie, przygotowywane specjalnie do ,Nadziei”, albo
przez Redakcjg, albo przez poproszone o taka pomoc zaprzyjaz-
nione, uzdolnione artystycznie osoby. Niekiedy teksty, nawet te na-
ukowe, majg integralne ilustracje. Grafiki zamiast zdj¢¢ wigzaly si¢
z nizszymi kosztami i prostszg obrébka poligraficzng. Jak to zwykle
bywa z takimi rysunkami jednym si¢ podobaly, innym mniej, ale
zawsze troche ozywialy teksty.
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Pierwsze wydania ,Na-
dziei”, do numeru 15 z 1994
roku, mialy niewielki format
A5, miekkg oktadke, bialg
z czarnym liternictwem i gra-
fikg. Podwéjny numer 15/16
(2, 3/1994) jako pierwszy
zostal zaopatrzony w sztyw-
ng kartonowg oktadke w ko-
lorze zielonym. Zmienil si¢
réwniez format na B5, nieco

Lo wickszy, pojawil si¢ lepszy
papier o wigkszej gramaturze,
co umozliwito druk wigksza

czcionka, fatwiejsza do czytania - wiele oséb chorych na SM ma
ktopoty ze wzrokiem. Jednolite, réznokolorowe okfadki z rysun-
kiem - tak wygladaly egzemplarze naszego kwartalnika przez...
17 lat. W 2011 roku na oktadce pojawily si¢ kolorowe zdjecia.

Problem z zamieszczaniem kolorowych fotografii byt tylko
finansowy — znacznie podnosily koszt druku. Kiedy udalo si¢
znalez¢ odpowiednie $rodki zaczgliémy wprowadza¢ do Nadziei
wiecej koloru. Najpierw wigc, od 2008 roku, pojawita sie wklejka
z kolorowymi zdjeciami. Byly to przewaznie zdjecia ,,reportazowe”
tzn. ilustrujgce jakies wydarzenia opisywane w czgsci kronikarskiej,
ale byly tez zdjecia ,artystyczne” stanowigce ilustracje tekstéw.
ZamieszczaliSmy i zamieszczamy takze zdjgcia nadestane. Mimo,
ze obecnie ,Nadzieja” jest znacznie bardziej kolorowa i zasobna
w zdjecia staramy sie¢, zeby pozostala czasopismem do czytania,
a nie tylko do ogladania. Moze to nie jest ,trendy”, ale w koncu
réznorodno$¢ oferty tez jest co$ warta!

NADzIEjA
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Jak przystalo na powazne czasopismo zaczeliSmy zamieszczad
artykul wstepny, od Redakgji. Pierwszy pojawil si¢ w ,Nadziei”
w nr 16/17 (2,3/1994). Byt to tez pierwszy zeszyt ,tematyczny’,
poza wspomnianym egzemplarzem specjalnym poswieconym w ca-
tosci rehabilitacji. Wigkszos¢ artykuléw wigzala si¢ z jednym, okre-
slonym zagadnieniem. W tym przypadku bylo to: SM a rodzina.
Zamieszczono teksty psychologéw méwiace o wplywie, jaki cho-
roba jednego z czlonkéw ma na calg rodzing, byly przykiady z zy-
cia. Nawet opowiadanko zamieszczone w dziale ,,Pomysl...warto”,
dotyczylo tych zagadnien. W pézniejszych latach co pewien czas
siegaliémy do tej formuly, np. byly numery pisma o pracy (nr 22,
4/1995), o opiekunach (nr 26/26, 3,4/1996), o depresji i lekach (nr
42, 4/2000). Staralismy sie wtedy zgromadzi¢ rézne wypowiedzi
réznych oséb na omawiany temat, przedstawi¢ maksymalnie szero-
ko omawiane zagadnienia.

10 NADZIE]A
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W numerze 13 (3/1993) pojawit si¢ dzial ,Prawo i my”, infor-
mujacy o nowych oraz juz obowiazujacych przepisach prawnych
waznych dla chorych na SM, a takze zawierajacy komentarze i wy-
jasnienia prawnikéw. To bardzo wazny dzial, poniewaz wigkszosé
z nas nie zna zbyt dokladnie przepiséw prawnych, a nawet jak
usilujemy si¢ z nimi zapoznaé, to nielatwo w gaszczu rozporza-
dzen znalez¢ te, ktére s dla nas istotne. Dzial ten nie pojawial si¢
w kazdym numerze.

Od numeru 20 (2/1995) zaczely si¢ pojawiaé ,Praktyczne po-
rady”, zgromadzone w jednym, kolejnym dziale. Zamieszczano tam
rézne sposoby adaptacji domowego otoczenia, kuchni czy lazie-
nek, ale tez proste tricki ulatwiajace codzienne czynnosci zyciowe,
jak urzadzenia do zapinania guzikéw czy naktadki na klawiatury.
Zamieszczano réwniez porady odnosnie pielegnacji np. sposoby na
odlezyny. Od czasu do czasu pojawialy si¢ tez praktyczne porady
kulinarne — proste przepisy, latwe do wykonania nawet przy niezbyt
sprawnych rekach. Oczywiscie byly takze przepisy bardziej wyrafi-
nowane. Wszystkie sprawdzone w domowej kuchni autorek (zaden
pan nam nie przystal swojego przepisu!). Dzial ,Praktyczne pora-
dy” nie jest dzialem stalym, to znaczy zamieszczanym w kazdym
numerze.

Najnowszym elementem czasopisma s3 lamigléwki, rozryw-
ki umystowe, ktéry zjawily si¢ na famach ,Nadziei” od 2013 roku.
Oczywiscie mozna powiedzie¢, ze pisemko z szaradami i prze-
pisami kulinarnymi zbliza si¢ poziomem do bardzo popularnych
tygodnikéw, jednak mamy nadzieje, ze tak nie jest. W korcu fa-
migléwki to ¢wiczenia, rodzaj ,rehabilitacji funkcji poznawczych”,
a i przepisy kulinarne sg przygotowywane z mysla wlasnie o na-

szych czytelnikach.

NADzIEjA
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Oprécz egzemplarzy o omawianym ukiadzie pojawialy si¢ tez
czasem edycje ,specjalne”, poswigcone tylko jednemu zagadnieniu,
wydane niejako obok, jako, mozna powiedzie¢, seria wydawnicza.
Pierwszym takim numerem byl wspomniany numer 9 z 1993 r.
z zestawami ¢wiczen rehabilitacyjnych.

WYDANIE SPECJALNE NR 9

NADZIEJA

KWARTALNIK ODDZIALU WARSZAWSKIEGO POLSKIEGO
TOWARZYSTWA STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Warszawa 1993

Kolejny, cho¢ zupelnie inny, byl numer dodatkowy, specjalny,
z 2000 roku, zatytulowany ,Joanna... o sobie”, w ktérym Joanna
Grodzicka, jedna z pierwszych redaktorek Nadziei (i wspétzatozy-
cielka PTSR, inicjatorka warsztatéw gliny, miejskiego transportu
dla niepetnosprawnych oraz szeregu innych inicjatyw) pisze o swo-
jej chorobie i uzdrowieniu.

Specjalne numery ,Nadziei” pojawily sie tez w 2012 roku. Je-
den poswigcony byl twérczosci oséb z SM, drugi relacjom opie-
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kun-podopieczny, kolejny zawieral zbiér tekstéw Karoliny Ekes,
publikowanych w ,,Nadziei”.

Od 2005 roku teksty ,Nadziei” pojawiaja si¢ tez na stronie
internetowej Oddzialu Warszawskiego PTSR. Mozna wigc czy-
ta¢ nasze pismo on line. Ciagle jednak pozostaja wierni czytelnicy
wersji ,papierowej”, ktéra, silg rzeczy, wychodzi w mniejszym na-

ktadzie.

»=Nadzieja” od poczatku powstawala jako rezultat pracy wolon-
tariuszy i wsparcia zyczliwych ludzi. Redakcja, konsultacje medycz-
ne, ttumaczenia, skiad, ilustracje robione byly za darmo. Nie bylo
réwniez honorariéw autorskich. Potrzebne natomiast byly pienia-
dze na druk. Pierwsze numery drukowane byly za pienigdze zdo-
bywane z réznych Zrédel, nie bylo stalego finansowania. Odbijato
si¢ to na jakosci i systematycznosci — zdarzaly si¢ spore op6znienia.
Nie mozna bylo tez przewidzie¢ czy i kiedy uda si¢ wydac¢ kolej-
ny numer. Od 1993 roku sytuacja si¢ znacznie poprawila — nasze
czasopismo zostalo uznane za publikacje popularnonaukows i uda-
lo si¢ pozyskaé pienigdze na druk z Komitetu Badari Naukowych.
Oczywiscie bylo to mozliwe dzieki zyczliwej pomocy pani Prof.
Anny Cztonkowskiej, ktéra co roku pisala nam znakomitg opini¢
o walorach naszego wydawnictwa. Takg opinig¢ trzeba bylo dolaczy¢
za kazdym razem do skiadanej aplikacji o dofinansowanie. Bardzo
to podnosilo (przynajmniej w oczach redakeji) prestiz naszego pi-
sma, cho¢ jednoczesnie wymuszalo wickszg troske o tres¢. W koni-
cu ,,publikacja popularnonaukowa” - to zobowigzuje! Tak naprawde
bylo to troch¢ na wyrost. Komitet Badan Naukowych zostal zli-
kwidowany i zastgpiony przez inne instytucje. ,Nadzieja” od 2004
roku byla finansowana przez PFRON, a od 2011 takze poprzez
Samorzad Wojewédztwa Mazowieckiego.

NADzIEjA
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W 1994 roku uzyskaliémy tez numer ISSN, nadawany przez
Biblioteke¢ Narodowa Mig¢dzynarodowy Znormalizowany Numer
Wydawnictwa Ciaglego czyli niepowtarzalny numer identyfikacyj-
ny — co$ jak PESEL dla czasopism — a wiec przeszlismy z poziomu
»2amatorskiego” na poziom profesjonalny.

Redakcja ,Nadziei” przechodzila pewna ewolucje. W 1994 r.
do zespolu redakcyjnego zlozonego z Joanny Grodzickiej i Kata-
rzyny Czarneckiej dofaczyla Ula Dobrzyniec, a pézniej Elzbie-
ta Doraczyriska i Ania Sobierafiska. Od roku 1995 stan zdrowia
Joanny — pelne porazenie czterokoriczynowe i wyjazd do Toru-
nia, do rodziny — nie pozwolil jej na aktywna dzialalnos$¢, chociaz
wcigz interesowala si¢ naszymi pracami redakcyjnymi. Po uzdro-
wieniu, w 1998 roku, napisala jeszcze kilka artykuléw do Nadziei,
a w roku 1999 ostatecznie wycofala si¢ z redakcji wstepujac do
Klasztoru Siéstr Karmelitanek Bosych w Lasinie, kolo Grudzigdza.
Przez kilka lat cztonkiem redakeji byta Lidia Popielewicz, autorka
wielu madrych i nieco poetyckich wstgpniakéw. Zwickszone obo-
wiazki zawodowe — zostala redaktorem naczelnym w swojej ,nor-
malnej redakcji” - spowodowaly, ze musiala zakonczy¢ wspélprace
z nami. Przez pewien czas w prace redakcyjne wlaczala si¢ Ala Sa-
moraj, potem Ania Szczepaniak. Od 2013 roku cztonkiem redakcji
jest Gabriela Peda, ktéra dba tez o szate graficzna — pickne zdjecia.
Zmienial si¢ tez konsultant medyczny.

Przez wiele lat ,Nadzieja” byta drukowana w wydawnictwie
Platinum. Wspaniala wspélpraca z panem Wieslawem Cho-
roszewskim — niezmiennie zyczliwym, rzetelnym i pomocnym
zakoniczyla si¢, gdy wyjechal ,za chlebem” do Londynu. Trzeba
byto poszuka¢ nowych rozwigzan. Udalo si¢ zachowa¢ ciaglosé
cyklu wydawniczego.

NADZIE]A
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Rézne oddziaty PTSR mialy swoje czasopisma — ,Pod wiatr”
oddziatu Gdanskiego, za$ w L.odzi od 1996 roku pojawia si¢ ,,Plyn-
my pod prad”. Inne oddzialy — np. lubelski czy krakowski tez miaty,
przynajmniej przez jakis czas, swoje biuletyny. Jednak to ,,Nadzieja”
jest chyba najdluzej nieprzerwanie funkcjonujacym czasopismem
wydawanym przez ktéry$ z oddzialéw PTSR — 25 lat to jednak
kawal czasu. Od ,samizdatu” odbijanego na xero liczacego 20 stron
w formacie A5, do grubej, liczacej nawet do 70 stron, ksigzeczki
wydawanej na kredowym papierze z licznymi kolorowymi zdje¢-
ciami. A jednak, mimo zmiany szaty graficznej, wizerunku, uda-
lo si¢ chyba zachowaé najwazniejsze: ,Nadzieja’ to pismo two-
rzone przez chorych na SM i ich przyjaciét dla chorych na SM
i ich przyjaciol.

Katarzyna Czarnecka
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NADZIEJA

2

WARSTAWA 91

Moze zaczn¢ od Adama i Ewy, jak to si¢ kiedy§ moéwilo.
Zaczetam chorowaé na SM, kiedy w Polsce panowal komunizm,
byl stan wojenny, wiec byly to na prawde dawne czasy. Moje wiado-
mosci o chorobie byly bardzo nikle i dosy¢ przerazajace. Przypad-
kiem dowiedziatam si¢, ze jest Towarzystwo do Walki z Kalectwem
zrzeszajace réznych inwalidéw réwniez tych z SM-em. Od razu si¢
zapisalam. Akurat wtedy wydali oni pierwszy poradnik dla cho-
rych na SM i wywalczyli dla nas prawo korzystania z sanatoriéw.
Po paru latach, gdy zmienit sie juz ustréj, staraniem kilku zaanga-
zowanych os6b powstato Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego, do ktérego szybko si¢ przeniostam. Swiadomos¢ przyna-
leznosci do stowarzyszenia oséb cierpiacych na ta sama chorobe,
mozliwo$¢ korzystania z wiedzy i do§wiadczenia lekarzy zajmuja-
cych si¢ leczeniem choroby w kraju i za granica, budzily nadzieje
na poprawe naszych warunkéw zycia i niczym nie skrgpowanego
korzystania z doswiadczenia krajéw zachodnich. W koricu pojawi-
lo si¢ tez nasze pismo pod tytulem ,Nadzieja”. Wprawdzie pierw-
szy numer wygladal bardzo nieciekawie i ,siermieznie” - byt to plik
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stronic maszynopisu powielonych na fatalnym papierze, spietych
zszywkami - ale przeczytalam je jednym tchem. Ten pierwszy nu-
mer zawieral cala aktualng wiedze¢ na temat choroby i zastanawia-
tam sie, czy beda jeszcze nastepne, a jezeli tak, to co w nich bedzie.
Okazalo sig, ze tematéw nie brakowalo i nie brakuje do dzisiaj.

Towarzystwo rozwijalo swojg dzialalnos¢, a wraz z nim roz-
wijala si¢ ,Nadzieja”. Szybko rozwijaly si¢ grupy wsparcia, zaj¢-
cia rehabilitacyjne, transport specjalistyczny, a ,Nadzieja’, coraz
bardziej podobna do innych, ,prawdziwych” czasopism, donosila
o aktualnych dziataniach Towarzystwa i najnowszych informacjach
o chorobie. Dzi¢ki organizowanym turnusom rehabilitacyjnym
mieliémy okazje poznaé si¢ blizej i z tamtych czaséw pochodza
przyjaznie, ktére trwaja do dzis. Jeden z pierwszych turnuséw tak
bardzo mi si¢ podobal, ze postanowilam o nim napisa¢ do ,Na-
dziei”. Potem znowu co$ napisalam i wtedy kolezanki redaktorki
zaproponowaly mi stalg wspélprace w charakterze czlonka zespotu
redakcyjnego. Czulam si¢ potrzebna, bo pisali do nas ludzie z ca-
tej Polski, z prosba o wszelkie informacje na temat choroby, lekéw
i mozliwosci leczenia. Wtedy lekarze wiedzieli na ogét mato o cho-
robie i potrzebie rehabilitacji, lekéw wlasciwie nie bylo, wiec pro-
ponowali tylko rente, wézek i pieluchy.

Powoli w catej Polsce powstawaly oddzialy PTSR, ale chorzy
nadal oczekiwali od nas informaciji i staraliémy si¢ spelnia¢ te ocze-
kiwania. Odpowiadalysmy na famach ,Nadziei” i listownie. PéZniej
powstaly tez inne pisma przy niektérych oddzialach, ale jako$ nie
przetrwaly préby czasu. Nasza ,Nadzieja” przetrwala szczesliwie
i w dobie Internetu, wchodzenia nowych lekéw, ogélnie lepszej do-
stepnosci do informacji medycznej stawia sobie nieco inne zadania
niz kiedys, jednoczesnie nie zapominajac o tematach ciagle aktual-
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nych. Mamy przeciez stale nowe osoby, niedawno zdiagnozowane,
tak jak kiedy$ przerazone, potrzebujace wsparcia i szukajace pomo-
cy w réznych niesprawdzonych niekonwencjonalnych metodach,
czgsto kosztownych i ryzykownych. Dawniej musieliémy udziela¢
informacji o Krajowym Os$rodku Mieszkalno-Rehabilitacyjnym dla
Oséb Chorych na SM w Dabku, o tym jak zatatwia¢ dofinansowa-
nia, jak przystosowaé mieszkanie i jak samemu ulatwié sobie zycie
z chorobg. Dzi$ wiele cennych informacji jest w wydawanym przez
PTSR, ciggle aktualizowanym Informatorze, duzo mozna znalezé
w Internecie, ale o ile w Informatorze informacje sg rzetelne, to juz
w Internecie niestety nie wszystkie i o tym nalezy zawsze pamigtac.

) —‘—ﬁf\\’f

W czasie mojej pracy w ,Nadziei”, staralam si¢ zachecad
wszystkich do prowadzenia czynnego trybu Zycia, do rehabilitacji
i do rozumnego kierowania wlasnym Zyciem, na ile to mozliwe w
naszej chorobie. Pisalam o tym, ze nigdy nie nalezy traci¢ nadziei
i w kazdej sytuacji mozna znalez¢ lepsze rozwigzanie. Wierze tez,
ze kazdy nawet najbardziej chory moze komus poméc, chocby stu-
chajac go uwaznie lub opowiadajac ciekawg albo $mieszng historyj-
ke. I tak widz¢ moja role w ,Nadziei”.

Anna Sobierariska
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WSPOMNIENIE ZWIAZANE
Z ,NADZIEJA®

Nie potrafi¢ nazwaé pracy nad ,Nadziejg” banalnie ,przygoda”.
Przyznam, ze byl to dla mnie trud, zwlaszcza ze w czasie tych kil-
kunastu lat wspétpracy, przez dwa lata robilam studia podyplomo-
we, a nastepnie pracowalam zawodowo w dwdéch miejscach. Czas
na ,Nadziej¢” zatem trzeba bylo dostownie ,wyrywaé” z dnia co-
dziennego lub $wigtecznego.

A wszystko zaczelo si¢ po tym, jak po raz pierwszy pojecha-
lam jako wolontariuszka (choé¢ wtedy takie stowo jeszcze nie bylo
w obiegu) na rekolekcje dla chorych na SM w Magdalence. Byto
to w ubieglym wieku, w pierwszej polowie lat dziewiecdziesiatych.
Potem Kasia wyszla z propozycja nie do odrzucenia — pomagania
w powstawaniu ,Nadziei”.

Charakter mojej pracy nad ,Nadziejg” zmienial si¢ i byl réz-
ny, zalezny od potrzeb i okoliczno$ci. Przepisywalam teksty na
komputerze, wstukiwalam artykuly do layoutu w programie Word,
robilam czy nanosilam korekte, pisalam wstepniaki, zdarzalo sig,
ze pomagalam w przygotowaniu numeréw do wysylki. Praca,
zwlaszcza na poczatku, czgsto odbywala si¢ w biurze OW PTSR
na Swigtojerskiej, gdzie trzeba bylo ustala¢ ,grafik”, aby nie ,du-
blowaé si¢” przy komputerze np. z pania ksiegowa. Na szczescie,
na pewnym etapie znalazla si¢ osoba, ktéra poswiecila swéj czas na
przepisywanie tekstéw — Ala Samoraj, ktéra chetnie odwiedzatam
i z ktérg rozmawialam przy tej okazji. Zostalo nam to zreszta i po-
tem, gdy juz nie byly$my zaangazowane w powstawanie ,Nadziei”
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— chetnie spotykalysmy sie czy to u niej, czy na spacerze, czy nawet

przy okazji wyjscia do kina.

To byly te ,techniczne” sprawy. Natomiast zanim mozna bylo
wzigé si¢ do tego rodzaju pracy, trzeba bylo spotkaé si¢ w ,zespo-
le redakcyjnym” — w mieszkanku Ani Sobieranskiej lub Uli Do-
brzyniec — aby oméwié, co ma si¢ znalez¢ w kolejnym numerze.
Spotkania te byly zawsze niezwykle sympatyczne, przy kawie czy
herbacie i stodkim co nieco. Nie ukrywam, ze chetnie potem sig-
galam do wydrukowanej ,Nadziei”, nie tylko po to, aby sprawdzi¢
i zobaczy¢ owoc naszych wspélnych ustalen, ale i obejrze¢ rysunki
do niektdrych artykuléw oraz na oktadke, przygotowane w niepo-
wtarzalnym, niezwyklym stylu przez Kasi¢ Czarnecka.

Kiedy czulam si¢ coraz bardziej zmgczona i obcigzona praca
nad ,Nadziej3”, w pewnym momencie zorientowalam sie, Ze juz nie
chodz¢ na spotkania redakeyjne. I tak, Kasia, Ula i Ania dzielnie
wytrwaly, jak sie dowiaduje, juz 25 lat (sic!) i trwaja do dzis. Do-
ktadajg staran i pracujg nad tym, aby wyczekujacy na kolejny numer
»Nadziei”, spragnieni wiedzy na temat leczenia SM czy radzenia
sobie z chorobg, otrzymali go na czas. I wiem, ze one nadal réwniez
,2Wyrywaja’ czas z napig¢tego planu swojego dnia i musza pokonaé
rézne opory, aby do spotkania redakcyjnego doszlo i zapadly na
nim odpowiednie decyzje, a nastepnie zostal wydrukowany numer,
ktéry tresciami wniesie nieco nadziei w czyjes zycie. Naleza im si¢
wielkie brawa i wdziecznosé.

Lidia Popielewicz
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m  CZYMJEST NADZIEJA?

Rozpryskiem kropli, psiej siersci dreszczem

Jak deszcz mijamy i - bez nas dnieje...
Jakq tu Zywic nadzieje jeszcze?
Jakg tu jeszcze zywic nadziefe?

Ze przetrawieni krzywdg - powstang
Skruszq sig ci, co na niej wyrosli

Ze mozna 3rgcq szyderstwa piang
Otworzyc oczy sprawiedliwosci?

Ze pierwsza mitost bgdzie jedyng,

Ze dobre checi brukujg - niebo,

NADzIEjA
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Ze woda moze zmienic sig w wino,
Kamieri nie musi mylic si¢ z chlebem?

Rozpryskiem kropli...

Ze mlodosc w yciu sig nie roxmyje,
Zycie nie bedzie tylko wigdnigciem,

Ze umrze picknie - co pigknie Zyje

1 ze po Smierci przetrwa w pamigci?

- Ze mozna jasno dostrzec w ciemnosci
Co zle - co dobre, co pyl - co diament;
Odrzucic pierwsze, drugie ugoscic

W sercu, gdzie wlada lad - a nie zamet?

By zyc - nie 2ywigc lawic petakiw
I nadaremno nie wzywac nieba -
Trzeba weigz zywic nadzieje jakygs,

Whrew sobie - sobg zywic jq trzeba.

Jacek Kaczmarski
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Trudny to temat, gdy czlowiek lubi pisa¢ o tym, co pigkne, do-
bre, stuszne, a czy nadziej¢ na pewno mozna nazwac¢ czyms$ dobrym
i stusznym.

Zacznijmy od beczki (inni méwig, ze puszki) pierwszej — we-
dlug jednego z greckich mitéw — kobiety. Kazdy z bogéw dal jej ja-
kas ceche: pigkno, wdzigk, zrecznosé, wymowe i inne. Miala na imie
Pandora. Pandora w posagu wychodzac za maz dostala tajemnicza
beczke. Beczka byla szczelnie zamknigta. Meza Pandory, Epimete-
usza uprzedzono, ze lepiej tej beczki nie otwieraé. Pandora jednak
otworzyla i... - teraz beda dwie wersje: jedna méwi, ze w beczce
znajdowaly si¢ wszelkie nieszcze$cia, ktére momentalnie ulotnily
si¢ 1 rozpelzly po ludzkim $wiecie. Na samym dnie beczki znajdo-
wala si¢ nadzieja. Nadzieja jednak w beczce zostala, bo Pandorze
udalo si¢ zatrzasngé wieczko. Inna wersja mitu méwi, ze w beczce
byly wszelkie dobra. I nadzieja na dnie. Po otwarciu beczki dobra
ulecialy do bogéw. Ludziom zostala nadzieja.

Rzuémy okiem i otwérzmy uszy na madros¢ rzymskiego stoika,
Seneki. W Listach do Lucyliusza radzi on swojemu przyjacielowi:
Niech kto inny pociesza sig stowami: ,Moze to nie przyjdzie?” Yj/ mow
sobie: I coz % tego, jezeli nawet przyjdzie?”. I'w innym miejscu: ,Pefen
troski i niepewny siebie jest ten, kogo neci jakas nadzieja, chocby rzecz
przez niego oczekiwana znajdowala sig tuz pod rekq, chocby cheiano
osiggnqc cos latwego, chochy go nigdy nadzieja nie zawodzila. Przede
wszystkim dokaz tego, mdj Lucyliuszu, 2ebys nauczy? sig cieszycé. Sg ta-
kie miejsca w tekstach Seneki, w ktérych filozof jeszcze mocniej
opowiada si¢ przeciwko zwodniczej nadziei: Ach! Jakze bezrozumni
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sq ci, ktorzy zywig jakies daleko siggajgce nadzieje: ,Kupig sobie cos,
wybuduje, udziele komus poZyczki, sciggne naleznosc, bede piastowat
zaszcezytne urzedy, a potem wreszcie utrudzona i zaspokojona staros¢
skieruje na spoczynek”. Wierz mi: wszystko, nawet u ludzi, ktorym
sprzyja szczgscie, jest niepewne. INikt nie powinien sobie niczego przy-
rzekac na przysziosc. Nawet to, co juz mamy, wymyka si¢ nam z rqk,
a kazdg godzing, ktora wiasnie przezywamy, moze nam przerwac jakis

przypadek.

Podobnie w buddyzmie nadzieja to Zrédlo cierpienia. Nadzieja
to sidla, z ktérych si¢ wyrwac jest trudno. Nadzieja utrudnia akcep-
tacje rzeczywistosci taka, jaka ona jest. Nadzieja wiaze si¢ z tym,
czego obecnie nie ma — z przyszloscia. Celem pracujacego nad
swym rozwojem czlowieka jest trwanie poza nadzieja i strachem,
spoczywanie w bogactwie bezposredniego doswiadczania.
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Gdzie szuka¢ argumentéw, ktére stanelyby w obronie nadziei?
Cieplych sléw na temat nadziei mozna z powodzeniem szukad
u psychologéw pozytywnych. Nadzieja to oczekiwanie, ze uda si¢
zrealizowaé wlasne cele. Przeciwieristwem nadziei jest strach. Alan
Carr, Amerykanin, wlasnie wspélczesny psycholog pozytywny
wskazuje na zwigzek nadziei z optymizmem. Stwierdza, ze nadzieje
tworza dwa komponenty: myslenie o tym, ze czlowiek ma wplyw
na to, co si¢ z nim dzieje oraz myslenie o celu, jaki si¢ chce osig-
gnaé i planowanie drogi do tego celu. Czytajacych teraz ,Nadzieje”
Rodzicéw zapewne ucieszy do$¢ oczywiste spostrzezenie pozytyw-
nego psychologa: to oni u swego dziecka zaczynaja ksztaltowac na-
dzieje: gdy troszcza si¢ zaspokojenie jego potrzeb, gdy dotrzymuja
obietnic.

Na koniec wspomnijmy Boska Komedi¢ Dantego: w niej czlo-
wiek wchodzac do piekta czyta zachete do tego, by porzuci¢ wszel-
ka nadzieje.

G.J-S.
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Bardzo ciekawie o nadziei méwil w jednym z wywiadéw znany
podréznik, polarnik Marek Kaminski, ktéry jako pierwszy zdobyt
oba bieguny Ziemi w ciggu jednego roku bez pomocy z zewnatrz.
Odbywal podréze 1 wyprawy we wszystkich czesciach swiata. Jest
zalozycielem Instytutu Marka Kamiriskiego oraz Fundacji Marka
Kamiriskiego, zajmujacej si¢ tworzeniem i koordynacja programéw
edukacyjnych, organizowaniem zbiérek pieniedzy na protezy dla
0s6éb potrzebujacych oraz obozéw integracyjnych dla oséb niepet-
nosprawnych. Oto co méwil:

,2Przypomnialem sobie marsz na biegun péinocny (...). Mieli-
$my chwile, kiedy wiasciwie zupelnie przestali§my wierzy¢, ze tam
dojdziemy, ze wlasciwie nie ma juz zadnych szans, bo koriczy nam
si¢ zywnos¢. Jakkolwiek rozumowo nie prébowalbym tej sytuacji
objaé - ile musimy robi¢ dziennie kilometréw, zeby dojs¢, ile zosta-
wié¢ ekwipunku, Zeby bylo 1zej itp. - to wszystko i tak nijak nie skfa-
dalo si¢ na to, ze dojdziemy. Ale jednak szlismy, co$ nas ciggnelo
i w co$ wierzylismy. I wtedy, pamietam, przyszto mi do glowy stowo
» Iimszel” - oznaczajace po hebrajsku ,mozesz”. Stowo, ktére w Sta-
rym Testamencie Pan Bég powiedzial do Kaina...Mozesz zmienié¢
swoja droge, masz wolng wole, mozesz popelni¢ grzech, mozesz

zabi¢ swojego brata, ale mozesz tez zrobié co$ innego. ,, Timszel”

to jest stowo, ktére Pan Bég w jakims$ sensie powiedzial w ogé-
le do czlowieka. I kiedy zwatpilem we wszystko, zaczalem mysle¢
o tym ,, T'imszel”, poniewaz nie miatem juz czego innego si¢ zlapaé.
A drugie takie umacniajace stowa to bylo zdanie z ksigzki Jana
Pawtla II, , Przekroczy¢ prég nadziei” méwiace o tym, zeby si¢ przed
tym progiem nie zatrzymywac, ale go przekroczy¢, daé si¢ popro-
wadzic.
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To ,mozesz” znaczy bowiem nie tylko, ze masz wolng wolg, ale
mozesz tez daé si¢ poprowadzi¢. Dobrowolnie. Mozesz zwatpi¢,
ale watpiac mozesz ciagle zachowa¢ nadziej¢. Rozwazania nad tym
slowem zajmowaly mi umysl przez wicksza czg¢$¢ marszu ku bie-
gunowi. I by¢ moze w tym stowie bylta taka moc, ktéra pozwolila
mi jednak tam dotrzeé. Bo stowa tez maja moc... A to byt bardziej
cud, ktérego ja bylem $wiadkiem niz sprawca.

Dzi$§ wiem, ze tak naprawde niewiele rzeczy zalezy tylko ode
mnie. W koricu trzeba gdzies gleboko zrozumieé, ze cho¢bym nie
wiem jak chcial, sa na tym $wiecie sily wicksze niz ja. Tu nie cho-
dzi o poddanie sig, tylko o umiejetnosé przekroczenia tego progu
wlasnie, dania si¢ poprowadzi¢. W przenosni i dostownie. Kiedy
pomysle o swojej drodze przez zycie, to tak naprawdg bez ilus fak-
t6éw, ktore si¢ zdarzyly, a na ktére miatem niewielki lub zgola Zaden
wplyw, nigdy bym nie doszed! na moje bieguny... bez takiej ludzkiej
zyczliwosci, bez tego, ze kto§ poda reke, nakarmi, przenocuje, te
wielkie rzeczy si¢ nie dokonuja. I trzeba nauczy¢ si¢ doceniaé owe
momenty zyczliwosci, pielegnowad je. Szczescie to zreszta nie tylko
dobre chwile, warto zauwaza¢ takze te trudne momenty, starac si¢
je zrozumied. Przyktadowo, gdyby nie jeden kapitan bezpieki, ktéry
nie pozwolil na to, zebym wyplynal z Polski jachtem, ktéry przygo-
towywalismy z kolegami do rejsu, by¢ moze nigdy nie pojechalbym
na bieguny, tylko robit co$ innego. To jest ta przenosnia, ze Pan
Bég zamyka jedno okno i jednocze$nie otwiera inne.

za www.deon.pl
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Tytul kwartalnika: ,Nadzieja”zaproponowal redaktor J. Galuba.
Nieprzypadkowo, gdyz jest to wazne stowo. Ale, jak czgsto bywa
z waznymi sfowami, intuicyjnie wiemy, co oznaczaja, choé¢ zdefi-
niowac je jest trudno.

Nadzieja pojawia si¢ w tylu stawnych cytatach, przystowiach,
zlotych myslach. Jest obecna w greckich mitach — na dnie puszki
Pandory, kiedy wylecialy z niej wszystkie niedole, choroby i nie-
szczgscia — byla Nadzieja. Personifikacja Nadziei — Spes — w sztuce
rzymskiej, np. na monetach, przedstawiona byla jako kroczaca po-
sta¢ kobieca, niosgca w rece kwiat. Chrzescijariski symbol nadziei
to kotwica — mocne zaczepienie gdzie$, gdzie nie wida¢ — statek
rzuca kotwice — i traci j3 z oczu, nie wie, nie widzi jak ona dziala —
ale ufa, ze bezpiecznie utrzyma okret.
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Stowo ,nadzieja” moze znaczy¢ rézne rzeczy — dla psycholo-
g6w jest to zyczenie, zeby zaistnial pewien stan rzeczy przy braku
pewnosci czy tak sie stanie, uczucie spodziewania si¢ czego$ pozy-
tywnego, dobrego, ktére moze si¢ zmieni¢ w frustracje, jezeli tego
si¢ nie dostanie. Dla filozoféw jest to pewna postawa, etycznie wla-
sciwa. Chrzescijaristwo uznaje nadzieje za jedng z trzech giéwnych
cnét — obok wiary i milosci — czyli za element pewnego fundamen-
tu. Nie jest to cos, co mozna wypracowad, lecz dar Bozy na kté-
ry mozna odpowiedzie¢. Swiety Augustyn, filozof i chrzescijanin,
bardzo ciekawie pisze o nadziei — ze jest to poszukiwanie szczescia.

Istnienie mnéstwa przysiéw i zlotych mysli pokazuje, jak waz-
na jest nadzieja. ,,P6ki zycia, péty nadziei”, ,Nadzieja jest jak cukier
w herbacie, nawet odrobina ostadza wszystko”, ,Nadzieja umiera
ostatnia”,,,Nadzieja to czas bez pozegnan’ - to tylko niektére z nich.

Ale mamy tez gorzkie refleksje o nadziei, z najczesciej przywo-
tywanym przystowiem — ,nadzieja matka glupich”. Z kolei obron-
cy nadziei odrzucajg taki skrajny cynizm zwracajac uwage, ze ,nie
jest matkg glupich, ale kochankg odwaznych”. Ks. Jan Twardowski
napisal: ,nadzieja nie jest matka glupich, lecz wtajemniczeniem
madrych”.

Czgsto wspominane sg przyklady zachowan zwierzat pokazu-
jace sile dzialania nadziei: ,Niedawno przeczytalam opowiadanie
o szczurach, ktére mnie do glebi poruszylo. Na tych skadinad bardzo
inteligentnych zwierzgtach zrobiono doswiadczenie, ktérego celem
mialo by¢ stwierdzenie, czy szczur potrafi odczuwaé nadziejg, czy
nie. Zwierzatka wrzucano do akwarium z wodg i obserwowano ich
zachowanie. Szczur zamknig¢ty w malej przestrzeni ptywal do czte-
rech godzin, a potem zaczynal tonaé, bo nie mial si¢ czego zlapac.
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Ale gdy takiego tongcego szczura wyciggnieto na powierzchnig,
wysuszono, solidnie nakarmiono, a po jakim§ czasie znéw wrzuco-
no do wody, to ptywal juz... dwie doby. Dlaczego? Bo doswiadczyt
ratunku. To dos§wiadczenie pokazuje, jaka jest sifa nadziei.” - pisala
K. Ekes w 74 numerze ,Nadziei”.

Wspominany eksperyment, czy przykiad zabki, ktéra wrzuco-
na do banki z mlekiem plywala tak dlugo, az ubita §mietan¢ na ma-
sto, co pozwolilo jej wyskoczy¢, pokazuja pozytywne wplyw nadziei
na nasze zycie — nadziei oznaczajacej ,spodziewanie si¢ czego$ do-
brego”, ktéra, co najwazniejsze, mobilizuje do dzialtania. Tak rozu-
miana nadzieja zbliza si¢ do modnych obecnie zach¢t do myslenia
pozytywnego, optymizmu. Czgsto jest to potrzebne i przynosi do-
bre owoce.

Oczywiscie optymizm jest cenny, przynosi rados¢ dla samego
optymisty i jego otoczenia, jest motorem podejmowania ryzykow-
nych przedsiewzieé, rozpedza nieuzasadniony smutek i narzekanie.
Jezeli jednak przyjmujemy, ze pozytywne myslenie to klucz do suk-
cesu, to co mamy zrobi¢ z taka, nierzadka przeciez w zyciu, sytu-
acja: z calych sil jesteSmy optymistami i myslimy tylko pozytywnie,
a tymczasem przydarza si¢ co$ trudnego, oczekiwania si¢ nie spel-
niaja i jest coraz gorzej. I co wtedy? Nadzieja to oszustwo? Nie do
konica. Nawet taka tania pociecha "wszystko bedzie dobrze” moze
na chwile przyciszy¢ nasz lgk i bdl, nawet jezeli wiemy, ze NIE
bedzie dobrze, przynajmniej na razie. Ale przychodzi moment, gdy
wszystko idzie Zle. Nie jesteSmy w stanie zdoby¢ si¢ na pozytywne
myslenie, a zache¢ta do optymizmu ze strony otoczenia wydaje sie
ironig i tylko denerwuje, bo doktada dodatkowy ci¢zar, ze nie potra-
fimy by¢ optymistami. I wtedy jest miejsce na prawdziwa nadzieje.
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Bardzo madra, cho¢ moze przewrotng pochwale pesymizmu
napisal Krzysztof Kieslowski: ,Pesymista to jest kto$ taki, kto nie
widzac nadziei, rozpaczliwie jej szuka. Pesymista szuka duzo bar-
dziej rozpaczliwie niz optymista, poniewaz dla optymisty nadzieja
jest czyms$ oczywistym. Dla pesymisty jest czyms gleboko nieoczy-
wistym. A poniewaz bez nadziei nie mozna zy¢, wobec tego trzeba
ciagle jej szukaé. W istocie bycie pesymista oznacza nieustanne co-
dzienne poszukiwanie nadziei”.

Nadzieja to zdecydowanie co$ wiecej niz optymizm, pozytyw-
ne myslenie, przekonanie, ze ,wszystko bedzie dobrze”, jezeli tylko
usilnie bede sobie to powtarzaé. Nadzieja to zacheta do zycia, po-
mimo trudnosci, optymizm - to przekonanie, ze wszystko samo si¢
jako$ ulozy. Nadzieja chroni i pozwala przetrwaé trudne chwile.
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A moze jednak jest inaczej? ,Nadzieja czyni nas niewolnikiem,
rozpacz — wolnym cztowiekiem”. To napisala L.M. Montgomery,
autorka ,Ani z Zielonego Wzgérza”, calej serii ksigzek przepojo-
nych optymizmem, pogoda i zapewne dlatego tak lubianych na ca-
lym $wiecie. Ten cytat pochodzi z innej ksigzki, ,, Bl¢kitny Zamek”,
w ktérej bohaterka, Valancy Stirling, sttamszona w zyciu bez per-
spektyw, dostaje diagnoze — cigzka choroba serca, zostal jej najwy-
zej rok zycia. Paradoksalnie dopiero ta sytuacja ,beznadziei”, roz-
paczy, wyrywa ja ze stagnacji, pozwala uwolni¢ si¢ spod wplywu
rodziny, sklania do sprébowania zycia naprawdg, no i, oczywiscie,
doprowadza w koricu do happy endu. Kluczem jest tutaj wlasciwie
rozumienie uzytych stéw — ta ,nadzieja’, ktéra czynita Valancy nie-
wolnica swojej zyciowej sytuacji, to karmienie si¢ fantazjami i utu-
dami. Dopiero wstrzgs, tragiczna diagnoza, dal jej sile do zmiany
swojego zycia. Rozpacz uczynila ja wolnym czlowiekiem, czyli nie
byla to rozpacz — lecz prawdziwa nadzieja.

Katarzyna Czarnecka
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ZNOW O NADZIEI

Bardzo trudno jest pisa¢ o nadziei. To takie pojemne stowo,
moze oznaczaé wszystko i nic. W potocznym znaczeniu méwimy,
ze mamy nadziej¢, ze po poludniu nie bedzie pada¢, bo wybiera-
my sie na spacer, albo ze kolezanka kupi bilety do kina. Stowo to
jest wiec troche¢ wyswiechtane, a czesto uzywane ktamliwie, kiedy
sami przed sobg lub przed innymi nie chcemy przyznaé, ze zycie
nasze lub naszych bliskich si¢ konczy. ,Zawsze jest nadzieja, nie
mozna traci¢ nadziei” — méwimy lekko i nieszczerze, doskonale
wiedzac, ze to puste stowo. Z drugiej strony, kiedy ten fakt wresz-
cie dociera do naszej $wiadomosci i trzeba w koricu postawié py-
tanie ,,Czy jest jeszcze jaka$ nadzieja?”, to wtedy stowo to wydaje
si¢ wazy¢ tone.

Czesto nie zdajemy sobie z tego sprawy, ze kazdy nasz dzien
jest wypelniony nadzieja. Nasze zycie od dzieciistwa po staros¢
polega na osigganiu kolejnych celéw; kiedy zrealizujemy jedne, po-
jawiaja si¢ nast¢pne. Ile czlowiek ma potrzeb do zaspokojenia, tyle
celéw: od pozywienia, ubrania i mieszkania, przez miloé¢ i dobre
relacje z bliskimi osobami, uzyskanie upragnionego wyksztalcenia
i pracy, po uznanie otoczenia, realizacje zainteresowan i czas na
odpoczynek. Cele te czgsto spelniajg sie dopiero po latach, a dro-
ga do nich jest najezona trudnosciami. Bywa i tak, ze mimo wiel-
kich wysitkéw nasze oczekiwania si¢ nie spelniaja, a cel, do kté-
rego dazyliSmy przez cale lata, nie zostaje osiagnigty. Wydaje sie
nam wtedy, ze znajdujemy si¢ w tunelu bez wyjscia, ale nadzieja
jest tym motorem, ktéry daje nam site do dalszej wedréwki przez
zycie mimo wszelkich trudnosci, klopotéw, porazek i klesk.
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Mboéwi sie, ze nadzieja umiera ostatnia, ze poki zycia, péty na-
dziei. Innymi slowy, nadzieja jest niezbedna do Zycia, bez niej za-
mienia si¢ ono w rozpaczliwg, szarg, jalowa wegetacje. A choé
swigty Pawel méwi, ze nadzieja zawie$¢ nie moze, to jednak utra-
ta nadziei jest niestety mozliwa i spotkalam juz osoby, ktére ja na-
prawde stracily. Faktycznie sprawiaja wrazenie martwych; poru-
szaja si¢, spelniaja swoje obowiazki, ale ich twarze i spojrzenie
s3 martwe; nic ich nie interesuje ani nie zachwyca, zamykaja si¢
w samotnosci, wpatrzone w siebie i w swoje nieszczgscie. Nie widza
sensu zycia i latami czekajg na $mier¢.

Niestety w dzisiejszych czasach takich oséb jest coraz wiecej
i bardzo trudno jest je wyrwaé z tego stanu. Sg jak ludzie siedzacy
w zamknigtym pokoju ze szczelnie zaslonigtymi oknami, ktérzy nie
chcg uwierzy¢, ze na zewnatrz jest storice, trawa i wiatr. Wystarczy
tylko nacisngé klamke, Zeby otworzy¢ drzwi, ale im bardziej si¢ ich
namawia, tym uparciej powtarzaja ,nie”.

Dla chrzescijan, a takze innych ludzi wierzacych w Boga, sto-
wo nadzieja ma jeszcze jedno znaczenie: oznacza ufne ocze-
kiwanie na wieczng szczeSliwo$é, polegajaca na zjednoczeniu
z Bogiem. Przekladajac to na ludzki jezyk, chodzi po prostu o
to, ze nasze zycie nie konczy si¢ wraz ze $miercia, ze niezalez-
nie od tego, ile nieszczes$¢ i niesprawiedliwosci moglo nas spotkad,
ile krzywd i bledéw sami popelniliémy, jak bardzo nam jest zle
i smutno, w jakim wieku i w jaki sposéb umieramy, to nasze zycie ma
sens, niezaleznie od tego, jakie bylo — bo po drugiej stronie czeka na
nas Ktos, kto jest bezkresna Miloscig, Dobrem i Pigknem, i On utuli
nas w swoich objeciach i da nam pelne szczedcie. I nawet jesli zawiodly
nas wszystkie inne nadzieje, ktérymi karmiliémy si¢ do tej pory, to ta
jedna nadzieja nie zawiedzie; w nig mozna uwierzy¢ ,wbrew nadziei”.

NADZIE]A
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Sa tacy, ktérzy méwia, ze ta nadzieja chrzescijan to iluzja —
mechanizm psychologiczny pozwalajacy uciec od bolesnej kon-
frontacji z przypadkowoscia i bezcelowoscia ludzkiego istnienia.
Nie dziwi mnie to — wrogéw nadziei, jak kazdego dobra, jest
duzo. Chcg zabi¢ nadziejg, ale nie daja nic w zamian; proponu-
ja tak naprawde tylko rozpacz i nihilizm. Dlatego nadziei trzeba
broni¢, bo tylko ona daje nadzieje.

Dominika
za www. nadzieja
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Osoba Joanny Grodzickiej — wspélzalozycielki PTSR, aktyw-
nie dzialajacej w poczatkach naszego Stowarzyszenia, inicjator-
ki wielu do dzi$ swietnie prosperujacych inicjatyw — jest dobrze
znana starszym czlonkom PTSR i czytelnikom ,Nadziei”. Osoby,
ktére w ostatnich latach dolaczyly do nas, nie mialy mozliwosci
z nig si¢ zetkngé. Dlatego sadzg, ze warto przypomnie¢ jej historie
czytelnikom ,Nadziei” - Joanna jest przeciez autorka wielu tekstow
ijedna z pierwszych redaktorek. Jej historia jest ciekawsza od wielu
wymyslonych opowiadar, jest prawdziwym znakiem nadziei.

Zaczglo si¢ bardzo typowo: studia, intensywne uprawianie

sportu, mndstwo zaj¢é 1 wtedy pojawily sie ,,dziwne objawy”: trud-
nosci w chodzeniu, zmegczenie. Potem kolejne pobyty w szpitalach,
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hustawka przypuszczen od guza mézgu do histerii i wreszcie dia-
gnoza... SM. Nasilajace si¢ objawy zmusily do porzucenia prawie
ukoniczonej pracy doktorskiej i przejscia na rentg. Jednak dla osoby
tak aktywnej, pelnej zyciowej energii i absolutnie przekonanej, ze
zycie ma sens , gdy robi si¢ co$ dla innych, jak Joanna, koniecznoscig
bylo znalezienie sobie nowego pola do dzialania. Wtedy wiasnie
powstalo PTSR. Joanna od poczatku bardzo aktywnie wlaczyta sie
w dzialalno$¢ stowarzyszenia stajac si¢ ,spiritus movens” wickszo-
Sci podejmowanych akcji. Mimo, ze poruszala si¢ na wézku, byta
zawsze obecna w biurze i wszedzie tam, gdzie trzeba i mozna bylo
co$ zdzialac.

Z jej inicjatywy powstaly grupy wsparcia, rézne formy rehabili-
tacji (grupowa, indywidualna i turnusy). Wymyslita warsztaty cera-
miczne, rekolekeje 1 spotkania $wigteczne. Tak, te wszystkie akcje,
ktére trwaja do dzis i wydaja sie takie oczywiste, zostaly wymyslone
i zapoczatkowane przez Joanng.

Magdalenka, 1994 r.

piknik PTSR, 1994 1.
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To ona naméwita Pawla Althamera do prowadzenia warszta-
téw ,gliniarzy”. To ona zorganizowata Transportowe Ustugi Spe-
cjalistyczne. To byla jej inicjatywa i jej praca nad stworzeniem fun-
dacji, ktéra umozliwi osobom na wézkach dotarcie tam, gdzie chca,
z najwazniejszym elementem: ustuga od drzwi do drzwi. Lista jej
zaje¢ i dokonan jest o wiele dluzsza. Prawie od samego poczatku
redagowala ,Nadzieje”.

Choroba jednak postepowala, pojawily si¢ nowe trudnosci
i ograniczenia, z ktérymi radzita sobie w miare jak sie pojawia-
ly. Wreszcie w 1995 r., troche na skutek przeforsowania (udziat
w $wiatowym zjezdzie IFMSS w Jerozolimie), przyszlo catko-
wite zalamanie - utrata wiadzy w rekach i nogach, spastycznosé
uniemozliwiajaca korzystanie z wézka i prawie 10 miesiecy pobytu
w szpitalu (najpierw w Instytucie Neurologii na Sobieskiego, potem
w szpitalu na Banacha). Doszty klopoty z oddychaniem stanowiace
realne zagrozenie dla zycia. Przeprowadzono w obu szpitalach seri¢
badan oraz préb i wreszcie, po opanowaniu zagrozenia uduszeniem,
wypisano ja do domu. Lekarze byli zgodni: o zadnej poprawie nie
moze by¢ mowy, pozostaje mie¢ nadziejg, ze nie bedzie gorzej.

Niezrozumiale i trudne do przyjecia bylo to, ze osoba tak bardzo
potrzebna, tyle dobra robigca dla innych, zostala tak dramatycznie
wylaczona z aktywnego, mimo trudnosci, niezaleznego zycia i zda-
na calkowicie na opieke innych. Koniecznoscia okazal si¢ powrét
do rodzinnego Torunia pod opieke Rodzicéw i calego grona ludzi
zyczliwych. Lekki ruch reki umozliwil pisanie na lezacym na 16zku
notebooku. Tak powstawaly artykuly do ,Nadziei”.

Niemniej $wiat dostepny skurczyl si¢ do pokoju, aktywnos¢
do stéw i mysli, do spraw ducha. W tym czasie Joanna nawigza-
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Torun, 1997 r.

ta kontakt z nowym Klasztorem Siéstr Karmelitanek Bosych
w Lasinie. Duchowo$¢ Karmelu - aktywno$¢ mimo ograniczenia
miejsca i zamknigcia (przeciez $w. Teresa od Dzieciatka Jezus jest
patronka misji mimo, iz nie opuscita nigdy muréw swojego klasztoru
w Lisieux) dobrze chyba pasowala do obecnej sytuacji. Te kontakty
zaowocowaly niezwykla decyzja. Za zgoda generalnego przelozone-
go zakonu karmelitariskiego Joanna zlozyta w sierpniu 1998 r. §luby
zakonne w Karmelu, oczywiscie pozostajac nadal w domu.

W grudniu 1998 r. w ramach przygotowan do beatyfikacji ks.
Stefana Wincentego Frelichowskiego, bardzo zastuzonego kaptana
diecezji toruniskiej, ktéry zmarl $miercia meczeriska w Dachau, kle-
rycy seminarium duchownego odprawiali nowenne, w czasie ktérej
proszono, za wstawiennictwem ks. Frelichowskiego, o uzdrowienie
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Magdalenka, 1999 r.

Joanny. Nowenne podjety réwniez Karmelitanki z F.asina. Sama Jo-
anna nie byla tego inicjatorka, lecz wyrazita zgode. W trzecim dniu
nowenny, lezac na 16zku poczula, ze moze zgiaé¢ noge. Ogromna
spastyczno$¢ nie pozwalala dotychczas na zaden taki ruch. Potem
okazalo si¢, ze moze rusza¢ rekami. Choroba ustapita nagle, pozo-
staly jednak jej skutki, oczywiste po trzech latach lezenia bez ruchu
- przykurcze migsni, klopoty z krazeniem i ogromne ostabienie.

W tym czasie Joanna nie brala zadnych nowych lekéw, nie sto-
sowala zadnych terapii czy medycyny alternatywne;.

NADZIE]A

Kwartalnik ,Nadzieja” i nadzieja

Powoli prébowala siadaé, po kilku dniach wstaé, robi¢ kil-
ka pierwszych krokéw po mieszkaniu. Mniej wiecej po miesia-
cu zaczela wychodzi¢ na dwér. W maju 1999 r. Joanna sama juz
przyjechata do Warszawy, odwiedzita znajomych, réwniez PTSR.
W lipcu brata udzial w rekolekcjach w Magdalence, w ktérych
przed laty uczestniczyla jeszcze na woézku. 7 wrzesnia wstapilta do
Klasztoru Karmelitanek Bosych w Lasinie.

Poznalam Joanne gdy powstawalo PTSR. Razem redagowa-
ty$my ,Nadziej¢”, realizowaly$my rézne akcje na rzecz chorych na
SM. Towarzyszytam jej w chorobie gdy, mimo wézka, sama radzi-
ta sobie w mieszkaniu i gdy przestala sobie radzi¢. Odwiedzatam
ja w szpitalu i rozmawialam wtedy z lekarzami. Odwiedzalam ja
w Toruniu, gdzie przewracalam na 16zku, uktadalam jej bezwtad-
ne usztywnione spastycznoscia nogi i rece, mylam ja, karmitam i...
dyskutowaly$my nad kolejnymi numerami ,Nadziei”. Towarzyszy-
tam pierwszym niepewnym krokom i chodzilam z nig na diugie
spacery w Magdalence.

Opisalam tylko fakty - to, co dzialo si¢ na moich oczach.
Mysle, ze w tym numerze poswigconym nadziei i historii ,,Nadziei”
nie moze zabrakngé przypomnienia tej postaci i jej niezwyklej
historii.

Katarzyna Czarnecka
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Karmel Lasin, 2014 r.

Siedze nad pustg kartka papieru, a i w glowie tez mam pusto....
To byto tak dawno, a zarazem jakby przed chwilg — pierwsze nume-
ry ,Nadziei”, pierwsze spotkania oséb tworzacych PTSR, pierwsze
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pomysly, co chcielibysmy wspélnie robi¢... Migawki sytuacji, po-
szczegblne osoby, zdarzenia... Nie bede pisala wspomnien. Naj-
wiecej ,pamieta” serce. Dla niego nie ma uplywu czasu, ,skleroza”
mu nie grozna. Ono ciagle pamieta klimat tamtych dni, pamieta to
co najwazniejsze. Problem w tym, ze te pamiec serca trudno ubrad
w stowa. Dlatego siedze nad pustg kartka. Chcialabym, zeby byta
ona dla wszystkich obecnych czytelnikéw ,Nadziei” listem o tym,
jak bardzo tamten czas byt dla mnie wazny. Jak bardzo tamte oso-
by i wydarzenia sa dla mnie wazne. Jak bardzo wazni s3 dla mnie
wszyscy, ktérzy dzi$§ tworza i czytaja Nadzieje.

Pamie¢ serca nie ma czasu przeszlego. To co zapisuje si¢ w ser-
cu zawsze jest. Jest skarbcem, z ktérego czerpie moje dzi§ — dzis
s. Joanny, karmelitanki bosej. To jest to samo serce, ta sama Joasia,
ktéra niektérzy z Was jeszcze pamigtaja.

Tyle od tamtych czaséw si¢ zmienilo. Czy jednak naprawde
az tak wiele...?

To co najwazniejsze, jest niewidzialne dla oczu — powiedzial
Maly Ksigze. Zy¢ nadzieja. By¢ cztowiekiem nadziei. Co to zna-
czy? Co to znaczylo dla mnie 25 lat temu, kiedy zmagalam si¢
z nieuleczalng wedltug medycyny chorobg i poruszalam si¢ na wéz-
ku inwalidzkim. Co znaczylo dla mnie ,mie¢ nadziej¢”, kiedy kilka
lat lezalam sparalizowana, dusitam si¢ i momentami balansowatam
na granicy zycia i $mierci? Nie myslalam wtedy, ze kiedykolwiek
bede zdrowa. Nie myslatam, ze jeszcze kiedy$ w zyciu zrobig¢ chod
jeden krok o wlasnych sitach. A tymczasem od 16 lat ,biegam” po
klasztornych korytarzach... Czy z tamtej perspektywy i z perspek-
tywy mojego dzi§ NADZIEJA, to to samo, czy co$ zgola innego?
Sama sobie zadaje to pytanie. Nie lubie tatwych i okraglych odpo-
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wiedzi. A poniewaz mysle glosno wobec Ciebie, ktéra(y) czytasz te
slowa, zadajg je réwniez i Tobie. Czy NADZIEJA jak choragiewka
zmienia perspektywe w zaleznosci od punktu widzenia? Czy pra-
gnienia, tgsknoty, nasze male badz wielkie zyciowe nadzieje majg

taktycznie co§ wspdlnego z NADZIEJA?

Bo Ty méj Boze jeste$ moja nadziejg (Psalm 71,5) — méwia
slowa jednego z psalméw, ktéry dzis odmawiatysmy.

Powiesz pewnie: no tak — odpowiedz zakonnicy. Czegéz inne-
go mozna si¢ bylo spodziewac?

Ale przeciez o zycie nadzieja pokladang w Bogu walczytam
w sobie i z sobg kiedy musialam zmierzy¢ si¢ diagnoza nieuleczal-
nej choroby, kiedy stan zdrowia systematycznie si¢ pogarszal, kiedy
chodzitam o kulach, jezdzitam na wézku, lezalam sparalizowana,
kiedy zmagatam si¢ o kazdy nastepny oddech i wydawalo mi sie,
ze juz nie dam rady. O zycie ta nadzieja walcze i teraz — na kolanach
w Kaplicy, w codziennym trudzie pracy tu w klasztorze, w zmaga-
niach z wlasng staboscig. Moze zabrzmi to nieco gérnolotnie, ale
ufam, ze walczg o taka nadzieje takze dla Ciebie...

O NADZIEJE, ktéra zawies¢ nie moze. NADZIEJE, ktéra
pomoze przezywaé dzienl po dniu trzgsienie ziemi choroby i kata-
klizmy cierpienia.

Zewngtrznie tyle si¢ przez te 25 lat zmienifo... Ale ja nadal
czuje jak to bylo... Jak to jest spada¢ ze schodéw, bo komus z rak
wysunely si¢ raczki wézka; by¢ zbierang na oczach gapiéw z toréw
tramwajowych przez nieudolnych ,pomagaczy”. Nadal stysze pi-
kajaca aparature na R-ce, czuje rozdzierajace pragnienie, zeby kto$

NADzIEjA
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Pamigc serca

z bliskich po prostu przy mnie byt, bo strasznie si¢ boje, a jest noc
i nie pozwolono nikomu z rodziny zosta¢ przy moim szpitalnym
l6zku.

To wszystko nadal we mnie jest. Jestem wigc blisko, pamie-
tam. ..

Nadzieja poktadana w Bogu, to nie bilet na Zyciowa pomysl-
no$¢. To ufnos$¢ Jemu — w cierpieniu, w totalnej bezradnosci, we
lzach samotnosci. Tobie ufam i ba¢ si¢ nie bedg. .. choéby zatrzesta
si¢ ziemia mojego zycia. Nielatwe... Nielatwe tak wtedy, jak i dzis,
tak dzis, jak i wtedy...

Joanna
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