Yhdistys 40 vuotta

Itsenaistymisen ysari

Vauhti kiihtyi 80-luvulta 90-luvulle
siirtyessa. Itsendistyminen omaksi
yhdistykseksi, ensimmaiset
rahoitusavustusten hakemiset ja
viestintdkentan teknologiaharppaus
savyttivat toimintaa. Yhdistys
tayttaa syyskuussa 40 vuotta,

joten taman vuoden jasenlehden
numeroissa tehdaan aikamatka eri
vuosikymmenille. Tama juttu on
sarjan toinen osa.

TEKSTI RENJA NIKULA
KUVA YHDISTYKSEN ARKISTO

1990-luvun lama-aika ei hidastanut yhdistyksen kehitystd,
vaan vapaaehtoiset kddrivdt hihansa yha korkeammalle ja
paiskivat tditd yhteisen hyvan eteen. Mukana toiminnassa
heti 90-luvun alkupuolilta ldhtien oli myds Rita Ljung-
qvist, nykyisin Ljungqvist-Moilanen. 64-vuotias van-
taalainen Rita on ndhnyt yhdistyksen edistysaskeleet niin
rivijasenend, kuin myds hallituksen jdsenend, talouden-
hoitaja ja kirjanpitdjana.

— 90-luvulla pidimme jo omia kevdt- ja syyskokouksia,
ja jotain alueellista toimintaakin oli, Rita muistelee.

1990-luvun alussa Morbus Crohn -jaostosta tuli
Crohn-yhdistys, jolla oli jasenid noin 150. Yhdistys rekis-
ter6itiin omakseen vuonna 1993. Se vuosi oli merkitykselli-
nen myos siksi, ettd silloin jdrjestettiin ensimmadinen Kelan
sopeutumisvalmennuskurssi Kartanokylpyld Kaisankodis-

sa, nykyisen Backbyn kartanon tiloissa Espoossa.

Vuoden 1995 lopulla yhdistys pddtti ryhtyd eroa-
maan keskusjdrjestostddan Finnilcosta. Yhdistyksen
jdsenmaddrd alkoi kasvaa suureksi, eikd tulehduksellisia
suolistosairauksia oltu sisdllytetty Finnilcon sdaantoihin.
Nadin IBD oli jadnyt huomiotta myds toimintasuunnitel-
missa ja talousarvioissa. Kun lopulta vuoden 1997 alussa
yhdistys alkoi toimia itsendisend yhdistyksend, Crohn ja
Colitis ry:nd, jdsenid oli 1 175.

Viestid laajemmalle

Ensimmadinen jasenlehti, Crohnin tauti & Colitis Ulcerosa,
ilmestyi 1995. Lehti oli jdsenten yhdysside- ja edunval-
vontalehti.

— Osoitetarroja liimailtiin aina jonkun kotona. Vield
Finnilcon aikana, kun ihminen liittyi yhdistykseen, sai
Avanne-lehden. Siitd ei kovin paljon kylld Crohnin tautia
sairastavien joukossa tykatty, lehdessa oli vain pieni osa
meille, Rita sanoo.

90-luvulla sahképosti ja internet alkoivat vallata vies-
tintdkenttdd. Yhdistys olikin ensimmadisid potilasyhdistyk-
sid, joilla oli omat kotisivut ja sahkdposti, vuonna 1998.
Silti puhelimet olivat hyvin tarkeitd, eikd mikddn voittanut
kasvokkaisia tapaamisia.

— Yhteydenpito oli kiivasta, ja kokouksia tiheddn, Rita
kertoo.

Aktiivit hakivat ensimmadisen kerran avustusta Raha-
automaattiyhdistykseltd vuonna 1997.

— Halusimme tulla toimeen omillamme, ilman toisen
yhdistyksen alaisuudessa olemista. Tavoitteena oli saada
palkattua henkil6kuntaa, joka tekisi tata tyokseen, sillda me
kaikki teimme tdtad vapaaehtoistyonad ja talkoina.

Vuonna 2001 tavoite palkatusta henkilokunnasta saa-
vutettiin, mutta siitd lisdd juttusarjan seuraavassa osassa.
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Yhdistys oli
ensimmaisia
potilasyhdis-
tyksia, joilla oli
omat kotisivut
ja sahkoposti,
vuonna 1998.

Seppo Jarvenpaa, Nina Tuomolin, Rita Ljungvist-Moilanen, Jyrki Koskinen, Raija Palmu
ja Pentti Minkkinen olivat yhdistyksen hallituksen varsinaisia jdsenia vuosina 1995—

1996. Kuva on otettu ilmeisesti hallituksen kokouksen yhteydessa.

Meilahti pysyi maamerkkina

Osa hallituksesta reissasi paljon eri puolilla Suomea, ja yh-
distyksen mainoksia vietiin eri poliklinikoille. Erityisesti
gastroenterologian poliklinikoilla tydskentelevid hoitajia
tavoiteltiin, jotta sana yhdistyksestd levidisi myds poti-
laille. Mainoksissa oli myds liittymislomake yhdistyksen
jaseneksi.

Hoitajien yhteystietoja kerdttiin Exceliin korpulle, eli
silloiselle ulkoiselle muistikortille, jotta yhteydenpitoa
heiddn kanssaan pystyttiin jatkamaan myos etdnd. Jossain
vaiheessa myo0s jasenrekisteri oli korpulla.

— Ja sita sitten postiteltiin joillekin hallituksen jdsenil-
le, jos sattui sitd tarvitsemaan ja asui padkaupunkiseutua
kauempana, Rita naurahtaa.

Yhdistysta perustettaessa Helsingin Meilahden sairaala
oli keskeinen paikka, silld monen hoito oli sielld, ja sairaalas-
sa vietettiin pitkidkin aikoja. Oli aikaa ajatella ja suunnitella.

— Aika monta kertaa jouduttiin pitdamaan hallituksen
kokouksin Meilahdessa, koska enin osa hallituksen jdse-
nista oli siella sisalla.

Kuten yhdistyksen perustamisvaiheessa, myos 90-
luvulla tavoite pysyi padpiirteissddan samana — saada ih-
misille tietoa ja tukea.

— Nyt vasta sen on tajunnut, millainen vaikutus on ver-
taistuella. Kun pddsimme yhteen, siind kdytiin ldpi ihan
kaikki — sairaudesta ja elamdstd muutoinkin. Sairaus oli
kaikille erilainen, vaikka nimi oli sama. Kaikkea puhuttiin,
ja se kylld auttoi paremmin kuin ladkkeet, Rita vitsailee.

Rita muistelee, ettd nykyiseen verrattuna lddkkeiden
annostukset olivat huomattavasti suurempia 90-luvulla.
Monet olivat myos hyvin laihoja sairauden vuoksi.

— Siihen aikaan oltiin tosi kipeitd, ladkitykset eivat ol-
leet vield meitd loytaneet, Rita huokaa.

— Yhdistystoimintakin oli raskasta, mutta antoisaa ja
jotenkin luottavaista, koska oli 16ytdnyt niin paljon saman-
henkisiad ihmisid, jotka oikeasti ymmarsivat.

Onko sinulla kuvia menneiltd vuosilta yhdistyksen toiminnas-
ta? Lahetd kuvia toimitukselle sdhkopostilla toimitus@ibd.fi tai
WhatsAppilla padtoimittajalle 040 632 6622!
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