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KUKA ON MINA?

Identiteetin uudelleenrakentaminen syovan jalkeen




JOHDANTO

Tdma raportti sisdltda syopadn sairastuneiden
nuorten kahden dialogikeskustelun laadullisen
analyysin.

KESKEISIMMAT HAVAINNOT OLIVAT:

e Suurin osa keskustelijoista oli joko identiteetin
(uudelleen) etsinnan aktiivisessa vaiheessa tai
heilla oli saavutettu identiteetti

e Syopadiagnoosi ja -hoidot voivat vaikuttaa
identiteettiin siten, etta nuori aikuinen joutuu
hetkellisesti palaamaan varhaisempaan identi-

JOHDANTO!'

Sybpadiagnoosi on kenelle tahansa missa tahansa ela-
man vaiheessa yllattava ja pelottava asia. Erityisesti
iassad, jolloin opinnot, ura ja tulevaisuuden suunnitelmat
ovat juuri muotoutuneet tai muotoutumassa, se on
poikkeuksellisen onnettomasti ajoitettu. Syopaa usein
kasitellaan ladketieteellisend ongelmana, mita se tietysti
onkin, mutta se vaikuttaa ldhes kaikkiin muihinkin ela-
man alueisiin. Vaikka keho ei fyysisesti, joko sairauden
tai hoitojen vaikutuksesta, muuttuisikaan, sairastaminen
vaikuttaa myos identiteetin kokemukseen. Sairastunut
saattaa pohtia esimerkiksi sitd, kuka han on sairautensa
seurauksena, millaisia rooleja han eldamassa haluaa jat-
kossa kantaa (esim. tyo, perhe, ystavyyssuhteet) ja mil-
laiset arvot ja tavoitteet ovat hanelle tarkeita. Identitee-
tilla tarkoitetaan tassa yhteydessa ensisijaisesti ihmisen
kasitysta ja kokemusta itsestd. On huomattava, etta tut-
kimuskirjallisuuden valossa sydpaan sairastuneet, kuten
muutkin pitkdaikaissairauksia sairastavat, huolimatta
sairauden tuomista haasteista rakentavat identiteettinsa
yhta hyvin kuin muutkin .

Tama kirjoitus sai alkunsa Sylvan vierailusta Pohjois-
Savon syopayhdistykseen, jossa nuorten aikuisten toi-
minnasta vastaava tyontekija kertoi, ettd henkilokohtai-
nen identiteetti askarruttaa syopaan sairastuneita nuoria
aikuisia. paatimme jarjestaa aiheen ymparille dialogista
keskustelua ja koota keskusteluja yhteen tekstikokonai-

teetin muodostumisen vaiheeseen. Sydpa vai-
kuttaa ulkoapain nuoren aikuisen identiteettiin
ja nayttaytyy pakotettuna identiteetin osana.

e Akuutin syévan aiheuttaman identiteettikriisin
jalkeen nuori aikuinen joko palaa saavutettuun
identiteettinsa (esimerkiksi tyo- tai opinto-
uralleen) tai ryhtyy aktiivisesti tekemaan
uusia valintoja identiteettinsa suhteen.

e Vertaistuki ja terapeuttinen keskustelu olivat
eniten kaytettyja tuen muotoja identiteettia
pohdittaessa.

suuteen. Tavoitteemme on kuvata sy6paan sairastunei-
den nuorten aikuisten kokemuksia syovan ja sen hoito-
jen vaikutuksista heidan identiteetilleen. Olemme lisaksi
ottaneet mukaan harjoituksen, jonka avulla omaa identi-
teettid voi kuka tahansa pohtia.

Jarjestimme aiheesta kaksi dialogista keskustelua,
yhden Kuopiossa (23.9.) ja toisen Helsingissa (4.11.).
Keskusteluista viestittiin otsikolla ‘'nuoren aikuisen syopa
— identiteetti ja mindkuva ja osallistujat olivat etukateen
ilmoittautuneita syovan sairastaneita nuoria aikuisia.
Keskustelijoita oli yhteensa 10 (sukupuolioletuksena

9 naista ja 1 mies) ja ikdjakauma 20—32 vuotta. Tahan
julkaisuun on koottu ndiden kahden keskustelun tulok-
sia ja johtopaatoksia. Keskustelujen suunnittelijoina ja
vetdjina toimivat Juulia Pirttimaa, sy6van sairastanut
nuoria aikuinen ja Antti Karjalainen, Sylva ry:n tutkimus-
johtaja. Lisaksi jarjestimme Fuck Cancer -kahvien (Sylvan
jarjestama vertaiskeskustelu, jota veti Juulia Pirttimaa)
yhteydessa identiteettityOpajan, jota veti psykoterapeutti
Maria Matilainen.

Keskusteluista tehtiin muistiinpanoja ja ne litteroitiin
tekoalyn avulla nauhoittaen. Ty6pajasta tehtiin muistiin-
panoja. Litteroituja keskusteluja on my6s analysoitu
tekodlyn (Chatgpt 5.0) avulla mutta tekoély ei ole tuotta-
nut tekstia tahan raporttiin.
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TEOREETTINEN LAHESTYMISTAPA

Identiteetin kehittymisen on nuoruuteen ja nuoreen aikui-
suuteen ensimmaisend paikantanut Erik H. Eriksson.
Erikssonin teoriassa identiteetin etsiminen, ja sen
muodostuminen, on luonnollinen osa mielen kasvua.
Erikssonille identiteetti on tarkea osa Egon evoluutiota.
Ego on mielen osa, joka vastaa yksilon kyvyista suunni-
tella ja orientoitua, se on hdnen sanoillaan eraddnlainen
"sisdinen instituutio”. Ego ei kuitenkaan ole sama kuin
yksil6llisyys vaikka Eriksson kuvaakin sita yksilollisyyden
edellytykseksi.

Erikssonin teorian perustalle rakentuu James E. Marcian
identiteettiteoria. Marcia on vienyt Erikssonin identiteet-
titeorian kdytdannon tutkimukseen, jonka seurauksena
ns. identiteetti statuksia on tutkittu psykologien toimesta
kansainvalisesti Suomea myoten. Molemmat pitavat
identiteettia Egon osana. Molemmat myo6s ajattelevat,
ettd Egon tehtdvana on jarjestda mielen sisdinen todel-
lisuus ulkoisen (sosiaalisen) todellisuuden kanssa toimi-
vaksi kokonaisuudeksi. Samalla tavoin kuin kehomme
esimerkiksi sdatelee lampotilaamme ja sopeuttaa sita
jatkuvasti muuttuviin olosuhteisiin, niin myds mielemme
(tdssa teoriassa Ego) sopeuttaa tarpeitamme eldmaan
muiden ihmisten kanssa.

Marcian teorian ytimessa on ajatus identiteetin syntymi-
sesta aluksi muodostumalla (formation) tai itse rakenta-
malla (construction). Teoria kuvaa kasvua lapsesta aikui-
seksi ja sen myota tapahtuvaa identiteetin syntymista.
Kasvaessamme nuoriksi ja nuoriksi aikuisiksi tulemme
tietoisiksi asemastamme maailmassa, erillisiksi vanhem-
mistamme, olemme tiettyjen koulujen oppilaita, jonkun
maan kansalaisia ja huomaamme omaavamme erilaisia
taitoja jne. Nama ovat Marcian teoriassa niin sanottuja
annettuja identiteetteja ja tassa vaiheessa identiteetti
muodostuu. Marcia kuvaa muodostumista passiiviseksi,
koska ndma ovat maareita tai ominaisuuksia, jotka meille

annetaan. Muotoutumisen vastakohtana ja ajallisesti
sen jalkeen alkaa prosessi, jossa alamme tehda valintoja
sen suhteen millaisia olemme, mihin ryhmiin kuulumme,
millaisiin asioihin uskomme ja mihin ammattiin suuntau-
dumme. Tama on identiteetin rakentamista ja aktiivista
toimintaa. Se voi sisaltda kokeiluja ja sivuaskelia mutta
se johtaa Marcian mukaan pysyvampaan identiteettiin.
Jos identiteetti on syntynyt muodostumalla, eli ulkoa-
pain annettuna, Marcia kutsuu sitd omaksutuksi. Jos taas
identiteetti on aktiivisesti rakennettu, han kutsuu sita
saavutetuksi.

Yksilot, joilla ei ole “tiukkaa” (firm) identiteettia kuulu-
vat joukkoon hajaantunut identiteetti. Jos ihminen on
siirtymassa omaksutusta identiteetista rakentuneeseen
tai tilasta, jossa tunnetta identiteetista ei ole rakentu-
neeseen identiteettiin, Marcia nimeaa taman statukseksi
moratorium. Lisdksi Marcia kuvaa sitoutumista identi-
teettiin eri tavoin. Prosesseissa on tyypillistd, ettd vahvaa
sitoutumista identiteettiin ei ole ja jos kyseessa on aktii-
vinen prosessi vaihtoehtojen kartoitus tai selvittaminen
on kdynnissa.

Marcian teoria siis jakaa identiteettistatuksemme erilai-
siin kategorioihin oheisen taulukon (1.) mukaisesti.

Taulukkoon (1.) on koottu erilaisia kuvauksia suhtautu-
misesta ammattiin ja ideologiaan (poliittinen suuntaus).
Ylimmalla rivilla on kuvattu nelja identiteettistatusta, joita
maarittaad kaksi tekijaa: vaihtoehtojen kartoitus ja sitou-
tuminen. Marcian identiteettitutkimuksissa haastattelu-
vastaukset koodataan ja ryhmitelldan johonkin neljasta
statuksesta. Esimerkiksi kun tarkastelemme vaaka-akselilla
rivia sitoutuminen, se jakautuu kahteen ryhmaan: lasna
tai poissa. Eli taulukkoa luetaan siten, etta jos identiteetti-
status on esimerkiksi hajaantunut identiteetti — tallaisen
identiteettistatuksen omaava henkil® ei ole sitoutunut
vaikkapa uravalintaan tai ideologiaan ja han voi olla kar-
toittamassa vaihtoehtoja silla hetkella tai ei.

Saavutettu
identiteetti

Taulukko 1.

Maaraamattéomyys
— Moratorium

Omaksuttu
identiteetti
(Foreclosure)

Hajaantunut
identiteetti

Vaihtoehtojen
kartoitus

Lasna tai poissa

Sitoutuminen

Poissa
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Marcian alkuperdiset identiteettistatukset perustuvat
pieneen joukkoon (20) haastateltuja. Naissa epastruktu-
roiduissa mutta fokusoituneissa haastatteluissa tutkijat
huomasivat, ettd vastaajat jakautuivat ao. ryhmiin. Jaot-
telu on sindnséa hyvin karkea mutta voimme kayttaa sita
tdssa suuntaa antavana. Teoria itsessaan on myds varsin
vanha, vuodelta 1964, ja psykoanalyysin kayttd psyko-
terapioissa on merkittdvasti vahentynyt, mutta Suomes-
sakin viime vuosina tehdyt identiteettitutkimukset ovat
Marcian teoriasta jalostettuja ja tarkennettuja.

Litteroidut dialogikeskustelut voidaan jaotella Marcian
taulukon mukaisesti, vaikka keskusteluissa emme kes-
kittyneetkdan uravalintoihin tai poliittisiin ideologioihin.
Pikemminkin kysyimme suoraan esimerkiksi, miten kes-
kustelijat silla hetkelld kokivat identiteettinsa ja kuinka
he suhtautuivat itseensad ennen syépadiagnoosia ja sen
jalkeen. Useimmissa identiteettitutkimuksissa ei kysytta-
isi suoraan identiteetista vaan esimerkiksi uravalinnoista,
kuten Marcia teki. Meita kuitenkin kiinnosti keskusteluis-
sa suoraan koettu identiteetti, ja sanana identiteetti on
yleistynyt puhekielessa eli osanottajilla ei ole hankaluuk-
sia kayttaa sita.

”Et musta vaan se mulla niinku hiukset oli se juttu, ettad
ne ldhtee hiukset oli aina mulla jotenkin tosi iso sem-
monen niinku identiteettikysymys oli ja mulla on aina
mulla on aina paksut ja pitkat hiukset ja ne oli aina ol-
lut sellainen. Ja jos ldhti kaikki, 1ahti tosi nopeasti viela,
ettd ma muistan, ettd ma niinku ne tippu ihan siis niinku
paivassa tyyliin kaikki ne oli niin vahvat hoidot, niin ne
oli kylla Iahtenyt tosi nopeasti.”

Esimerkiksi tdssa puheenvuorossa kerrotaan miten hiuk-
set ovat identiteettikysymys ja voimme tulkita taman
niin, etta puhuja on kokenut hiukset vahvasti maaritta-
massa hanta henkilona. Puhuja hallitsee siis identiteetin
kasitteen ja soveltaa sita.

OMAKSUTTU JA HAJAANTUNUT
IDENTITEETTI VAHEMMISTOSSA

Dialogikeskusteluissa esimerkkeja 16ytyi kaikista neljasta
identiteettistatuksesta eli on selvaa, ettd nuorilla aikuisil-
la on moninaisia tapoja kasitella sydpéasairauden vaiku-
tusta identiteettiin. Lisaksi kaikesta aineistosta ja kirjalli-
suudesta kay ilmi, etta kaikenlaiset identiteettiin liittyvat
tuntemukset ja ajatukset kuuluvat syépakokemukseen.
Vertaistuki ja ammatillinen tuki auttavat jasentdamaan ja
kasittelemaan kokemusta. Oli sydpaan sairastuneen nuo-
ren aikuisen identiteetin kokemus tai status mika tahan-
sa se on juuri sellainen, kun se hanelle on. Yksi identi-
teettistatus ei ole parempi kuin toinen ja kaikki meista
kayvat erilaisia vaiheita lapi, myds myohemminkin.

Dialogiaineiston perusteella nayttaa silta, ettd kaikkein
vahiten keskusteluissa esiintyi omaksuttua identiteettia.
Tama tukee hyvin Marcia-Eriksson viitekehysta koska
keskustelijoiden idn perusteella omaksutun identiteetin
vaihe oli suurella todennakdisyydelld ohi. Toisaalla kes-
kusteluissa esiintyi muutama kuvaus siita, etta hoitojen
tai sairastamisen keskelld katsottiin menneeseen. Esi-
merkiksi kun keho oli muuttunut ja hankkiuduttiin eroon
vanhoista vaatteista mutta koettiin vanhasta persoonasta
luopumisen haikeutta tai kaivattiin ‘'normaaleja’ keskus-
teluja ystavien kanssa, ei pelkdstaan syopaan liittyvia
keskusteluja.

”Mun vaatteita ja niinku mitadn mun vanhat vaatteet,
ma siis sysasin nekin pois, koska mulla tuntuu, ettd ma
olin niinku niin kiintynyt siihen silhen mun vanhaan
persoonaan.”

Tassakin sitaatissa keskustelija pohtii “vanhaa persoo-
naansa” ja kiintymystaan siihen. Vanha persoona ja sen
kaipuu voidaan tulkita kaipuuksi omaksuttuun identiteet-
tiin. Toisaalta koko sitaatista huomaa, etta keskustelija
ottaa my0s etdisyyttd vanhaan persoonaansa ja siten
mahdollisesti liikkuu, tai on jo liikkunut, pois omaksutus-
ta identiteetista.

”se on se on niinku tavallaan janna
ajatella, ettd ma oon ihminen, jolla

on ollut taa kokemus.”
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My6s hajaantuneesta identiteetista oli koko aineistossa
vahan esimerkkeja. Tama johtunee pitkalti siita, etta
hajaantuneeseen identiteettiin liittyy passiivisuus ja
oikeastaan yksikaan keskustelija ei vaikuttanut passiivi-
selta oman identiteettinsa suhteen tai sellaiselta, jolta
kokonaan puuttuisi suunta eldamastdan. Hajaantuneisuu-
den kokemus toki tuli esille muutamissa kommenteissa
kuten:

”Kolme eri ihmista niinku, etta ennen ja sit sen sairas-
tava ja sitte nykyhetkinen. Ja ma niinku vahan niinku

sadlin sitd, joka on ollut se sairastava, ja mitd kaikkea
se on joutunut,”

Toki tassakin puhuja kommentoi kokemustaan "tarkkai-
lijan” positiosta eli ndkee "kolme eri ihmista” etdisyyden
paasta. Toisinsanottuna vaikka identiteetin hajanaisuus
nakyy kommentissa, tarkkailija ei valttamatta ole taysin
passiivinen koska han samalla reagoi eri identiteetteihinsa.

SAAVUTETTU IDENTITEETTI JA
AKTIIVINEN ETSINTA

Suurin osa nuorten aikuisten kanssa kaydyista dialogikes-
kusteluista ryhmittyi maaraamattoman (moratorium) ja
saavutetun identiteetin alle. Tadma sopii toisaalta ikdkau-
teen varsin hyvin ja toisaalta taas syopasairauden aiheut-
tamaan identiteetti vaikutukseen. Molemmat statukset
ovat hyvin voimaannuttavia silld saavutettu identiteetti
perustuu itse valittuun identiteettiin ja moratorium aktii-
visen etsinnan ja siirtyman vaiheeseen.

Saavutettu identiteetti on Marcia-Eriksson jaottelussa
status, jossa ihminen on rakentanut valintojensa kautta
identiteetin itselleen. Han on todennakoisesti kaynyt
lapi jonkinlaisen etsintdvaiheen ja paatynyt itsenadisen
tyoskentelyn tuloksena sithen mindan missa nyt on.
Tama nakyi erityisesti keskustelijoilla, jotka olivat olleet
ty6elamassa tai opintojen loppuvaiheessa sydpahoitojen
alkaessa ja kertoivat nyt ”"palaavansa siihen missa olivat”.

”Se on se on niinku tavallaan janna ajatella, ettd ma
oon ihminen, jolla on ollut taa kokemus.”

Tai
”...nyt ma rupeen tekemaan niita asioita, mita ma oon

ehka tota miettinyt tuolla takaraivossa ja joita ei oo
niinku tuntunut”

Sairauskokemus on nailla puhujille jo mennytta. Ensim-
maisessa sitaatissa sairauskokemus on integroitu osaksi
minaa ilman, ettd se maarittelee koko identiteettia. Jal-
kimmaisessa sitaatissa taas kuulee sitoutumisen omiin
tavoitteisiin. Molemmat ovat hyvin konkreettisia identi-
teetin saavutuksen ilmentymia.

Isolla osalla nuoria aikuisia oli myds edelleen identiteetin
etsintd kdynnissa. He saattoivat esimerkiksi kyseenalais-
taa vahvasti sairauden aikaista, tai sitd edeltavas, identi-
teettidan. Jotkut jopa puhuivat sairauskokemusta edelta-
vasta itsestadn sellaisin termein, etta sitd ihmista ei enda
ole tai siihen ei ole paluuta. Tassa vaiheessa suunnitel-
mat ovat tyypillisesti lyhytaikaisia tai vaihtoehtoja viela
punnitaan. Kuitenkaan kukaan ei kokenut tata tilannetta
passiivisena sivustakatsojana vaan pikemminkin aktiivi-
sesti seurasi ja kartoitti mita tuleman pitaa.

”Niin jotenkin sit se on niin ei se ole enda mitaan, etta
mulla on oma elama ja nyt ma palaan tahan, niin ma
olin niinkin niin niinku ihan kiinnostunut erilaisista
asioista, mista ma ennen olin, mika on vaikka ma ra-
kastin just urheilua ja ma vaan kaytin kaiken urheilua.
nykyaan ma oon kiinnostunut kaikista ja ma oon myos
tyopaikasta, mita ma en olisi ikina kuvitellut, ettd meen
niinku, ettd se on tosi sellaista, mita ma niinku teen
erilaisia asioita.”

Syopakokemus on selvasti laittanut elaman prioriteetit
uuteen jarjestykseen. Puhuja tutkii aktiivisesti uusia puo-
lia itsestdan ja eldamdastaan. Kiinnostus erilaisille asioille
ylla olevassa kontekstissa sanottuna on tyypillinen mo-
ratorium-statuksen tila. Han on tunnistanut muutoksen
itsessdan ja hakee uusia tapoja toteuttaa itsedan. Vaikka
tallainen etsiminen ja kartoittaminen on kuormittava tila,
han on aktiivinen ja ‘tekee erilaisia asioita’.

”...nyt ma rupeen tekemaan niita asioita, mita
ma oon ehka tota miettinyt tuolla takaraivossa
ja joita ei oo niinku tuntunut”
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”Mulla on just semmonen
etsiskelyvaihe, et ei tieda

0 00

yhtaan, et kun just miettii
sen sairauden kannalta.”

”Mutta nyt kun tuli taas naa pidemmat hoidot tdhan
heti valmistumisen peraan ja piti muka elamaa aloittaa,
niin totesin, ettd ehka se on parempi tassa kohtaa niin-
ku olla vaan painimatta tan kanssa yksin vaan kdyda
katsomassa, ettd mita on tarjolla.”

Tama puhuja on taas kriisin keskelld. Elaman suunnitel-
mat menevat tauolle, vaikka ovat muuten valmiina ja
selkeat. Kuitenkin han katsoo aktiivisesti tulevaisuuteen
ja on valmis tarkastelemaan millaisia vaihtoehtoja tu-
levaisuus tuo tullessaan. Selvasti ‘'vanha’ ei tassa toimi,
‘uutta’ ei ole vield valittu mutta siihen suhtaudutaan tyy-
neydella.

”Mulla on just semmonen etsiskelyvaihe, et ei tieda
yhtdan, et kun just miettii sen sairauden kannalta.”

Tassa on hyvin samanlaisessa vaiheessa oleva keskuste-
lija. Kriisi on aktiivinen ja nakyva, han kayttaa itsekin il-
maisua ‘etsiskely vaihe’. Han ei ole varma tuleeko sairaus
vaikuttamaan identiteettiin vai ei. Vaikka ndissa sitaateis-
sa korostuu kriisivaihe joko aktiivinen tai juuri ohitettu,
etsiskely ja aktiivisuus ovat myds vallalla olevia piirteita.

SYOPAA EI KUKAAN VALITSE

” Joo. Joo. Jotenkin, ettd mind en yhtdan niinku nyt just
se sytostaatti eka meni siihen, kun ma olin sairaalassa,
ma olin ihan pelkdstdan se sairastava. Ja sen jalkeen
mulla on tosi pitkdaan, ettd ma en muista mitaan.”

Marcia-Eriksson mallissa omaksuttu identiteetti on tyy-
pillisesti nuorelle ulkoa pain annettu malli. Se voi olla
vanhemmilta tullut (tietyt uskomukset) tai vaikkapa ym-
pariston asettama (asuinalue, kansalaisuus jne). On osa
normaalia kasvua, ettd omaksuttu identiteetti kriisiytyy
ja etsiskelyn, esimerkiksi kokeilujen, kautta rakennetaan
oma identiteetti. Sydpasairaus ja siihen liittyvat sosiaali-
set roolit (esimerkiksi potilaan rooli) ovat myés saman-
kaltaisia kuin omaksuttu identiteetti. Kukaan ei valitse
syOpaa tai syOpasairautta identiteetikseen, vaan ne nayt-
taytyvat ulkoisena tapahtumana.

Sybpasairaus tai sydpapotilas on ylla olevassa merki-
tyksessa pakotettu identiteetti. Ylla olevassa sitaatissa
puhuja kuvaa itseaan, etta "han oli pelkastaan se sairas-
tava’. Diagnoosi ja hoidot ovat suuri ja elamaa mullistava
tapahtuma mutta se tulee kokonaan yksilon ulkopuolel-
ta. Hoitojen alkuvaihe ja sairauden intensiivinen luonne
jattaa silla hetkelld vahan tilaa itsetutkiskelulle tai ko-
keiluille. Keskusteluissa tama nakyi selvasti, kun monet
kokivat, etta sairaus ’'lokeroi’ heidat ja ymparisto pakotti
tiettyyn rooliin.

Omaksuttu identiteetti on varhainen vaihe identiteetin
kehityksessa ja valtaosa keskustelijoista oli jo sen vai-
heen ohittanut ja osa oli juuri ohittamassa. Syopa kui-
tenkin pakottaa uuden omaksutun identiteetin elemen-
tin nuorelle aikuiselle koska se on tila, joka ulkoapéin
asetetaan. Syépadiagnoosin myo6ta kyseessa on myos
yhteiskunnallinen tai yhteisollinen rakenne, johon sairas-
tunut pakotetaan. Yksilot myos asettuvat tahan muottiin
jaikaan kuin ‘sulkevat’ muut vaihtoehdot pois. Tama on
normaali ja jarkeva reaktio hyvin epanormaaleihin olo-
suhteisiin.

Myos muutokset kehossa, erityisesti hiusten 1dhto, ovat
pakotettuja. Tassa sitaatissa hoitojen jalkeen kasvaneet
lyhyet hiukset koettiin omaa identiteettia ja mindakuvaa
vadristavana.

"Tai vaikka nyt kun ma palasin toihin takaisin ja sitten
kollegat, jotka ei tiennyt mun sairaudestani, niin oli
silleen, etta aah sulla on uusi tommonen lyhyt tukka ja
sitten oli vaan silleen, etta niin vahan. Niin tassa siita
niinku aina muistuttaa, ettd ihmiset vaikka tuntee mut
pitkatukkasena, mut sit nyt mulla on timmonen lyhyt
tukka ja niin. Et ehka se on sit kuitenkin vaikuttanut
siihen identiteettiin, vaikka mua niinku se alkuun sil-
leen arsytti, et siitd hiuksista tehtiin niinku se kaikista
isoin asia.”

Koska syopa pakottaa itsensa nuoren aikuisen elamaan,
hyvin nopeasti ja monilla jo hoitojen aikana, monella alkoi
identiteetin uudelleen etsinta. Joillakin tama tarkoitti
paluuta sy0pda edeltaneeseen eldméanvaiheeseen, esi-
merkiksi alkaneelle uralle tai loppusuoralla olleisiin opin-
toihin. Joillakin aktiivinen etsinta jatkui ja he saattoivat
kdaantaa elamaansa uuteen suuntaan. Pitkat hoitojaksot
ja potilaana olo saattoivat myos kadantya motivaatioksi
muiden auttamiselle — epdoikeudenmukainen kokemus
kaantyi voimavaraksi.
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KRIISILLE TUKEA

Lahes kaikki keskustelijat olivat hakeneet itselleen tukea.
Myos sellaiset, jotka eivat olleet aktiivisessa kriisissa tai
vaikka muuten vaikutti, ettd heidan identiteettinsa oli
saavutettu. Lahes kaikki olivat hakeneet ja saaneet sita
joko ryhmadmuotoisesta vertaistuesta (esimerkiksi Fuck
Cancer kahvit) ja/tai yksil6llisesta vertaistuesta. Tera-
peuttista tukea oli myds saatu Sylvan, HUS:in tai tyoter-
veyden kautta. Naitd tuen muotoja pidettiin elintarkeina.
Ensisijaisena monet nostivat vertaistuen esille.

”Sulle tulee siita se on ristiriitainen fiilis, kun joku puhuu
joka tietda just milta susta on tuntunut ja sit kun se on
jotain niin hirveetd, mita sa et ikina toivoisi kellekaan,
mut kuinka helpottavalta se tuntuu, kun joku toinen
tietda mita sa oot kaynyt lapi, niin sitd on vaikea ym-
martas, ellei oo niinkun tavallaan ollut siin tilanteessa.”

Vertaistuki ja -kokemus siis tarjoaa valtavan helpotuksen
ja oman kokemuksen validoinnin.

Sosiaalisen tuen kokemukset vaihtelivat ja moni kertoi,
ettd syopasairaus oli tavallaan ’siivonnut’ ystavapiiria.

Jotkut sukulaiset ja ystavat ottivat tai heidan ja sairastu-
neen vilille syntyi etdisyys mutta toisaalta monet myds
lahentyivat perheeseensa ja ystaviin. Jos keskustelijalla
oli omia lapsia, ne koettiin myds identiteettid vahvistavaksi.

”Osittain varmasti siis no suurimmaksi osaksi uskon,
ettd johtuu siitd, ettd on niinku kavin sen terapian ja
ndin ja oon niinku kasitellyt ja ndin...”

Tassa sitaatissa ndkyy hyvin terapian syopakokemusta
jasentava vaikutus. Jasentdminen myods auttaa elaman
hallinnassa ja siten voidaan asettaa syopakokemus
omaan lokeroonsa, pois elamadn maardavasta asemasta.

Tuen ja terapian hakeminen kertoo myos osallaan omas-
ta aktiivisuudesta ja oman resilienssin vahvistamisesta.
Keskusteluista myds huomasi, ettd vertaistuesta ja tera-
peuttisesta tuesta oli pelkdstddn myonteista sanottavaa.
Koska keskustelijat olivat padosin aktiivisia vertaistuki
kahveilla kavijoita, tuen hakeminen ja saaminen ei ollut
kenellekdan vierasta mutta he myos vahvasti suositteli-
vat sitd muillekin.
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TEHTAVA:

Kuinka voin itse tarkastella identiteettian

eoe oo

Kuka tahansa meisté voi pohtia identiteettiddn. Psykoterapeutti Maria Matilainen

on suunnitellut identiteettijanan, jonka avulla omaa identiteettia voi tarkastella

eoo

narratiivisesti. Kun piirréit omaa janaasi voit pohtia Marian kirjoittamia kysymyksia:

MINA ENNEN SAIRAUTTA

e Millainen ihminen ajattelin olevani ennen sairastumista?

e Mitka asiat tuntuivat silloin tarkeilta?

e Miten kuvailisin itsedni kolmella sanalla ennen kuin sairastuin?
e Mitka asiat toivat minulle iloa ja energiaa ennen sairastumista?
e Mista olin ylpea itsessani silloin?

e Millaisia ihmissuhteeni olivat ennen sairautta?

e Millaisia tavoitteita minulla oli?

KOKEMUS SAIRAUDESTA JA HOIDOISTA

e Miten sybpaan sairastuminen muutti kdsitystani itsestani?

* Millaisia tunteita hoidot herattivat minussa eri vaiheissa?

e Mistd asioissa koin joutuvani luopumaan?

e Missa asioissa huomaan olevani vahvempi kuin luulin?

e Miten ystavyyssuhteet, perheen tuki tai muiden suhtautuminen vaikuttivat minuun?
e Mitka kokemukset tuntuivat kaikkein vaikeimmilta identiteetin kannalta?

* Onko jotain, mita opin itsestani hoitojen aikana?

MINA HOITOJEN JALKEEN TAI TOIPUMISEN AIKANA

e Millaisia eroja huomaan nykyisen ja “ennen sairastumista” -minan valilla?

e Tuntuuko jokin osa minusta kadonneelta, muuttuneelta tai uudelleen rakenteilla?
e Mikd minussa on pysynyt samana, vaikka moni asia on muuttunut?

e Miten suhtautumiseni tulevaisuuteen on muuttunut?

e Mitka arvot tai asiat tuntuvat nyt tarkeammilta kuin ennen?

e Millaisia tavoitteita minulla on nyt?

i?
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Elamanjana
Mistd mina olen tulossa
ja miten se nakyy tanaan?

Parhaat vuodet
luistelujoukkueen kanssa

Taitoluistelun
aloittaminen

Koulukiusaaminen
lukiossa

Vanhempien ero,
muutto uudelle

paikkakunnalle Syopadn

sairastuminen

LAPSUUS NUORUUS

SUHDE KEHOON JA KEHONKUVAAN

e Miten suhtauduin kehooni ennen sairautta?

e Miten suhtaudun kehooni nyt?

e Onko jokin muuttunut kehossani, joka vaikuttaa siihen, miten koen itseni?
* Onko kehooni tullut myos asioita, jotka kertovat selviytymisestani?

e Miten haluaisin oppia suhtautumaan kehooni jatkossa?

MINUUS JA TARINALLINEN IDENTITEETTI

e Jos kertoisin tarinan itsestani ennen sairautta, miten se menisi?
e Jos kertoisin tarinan itsestdni nyt, mita siihen kuuluisi?

e Mitkd tapahtumat tai kokemukset tuntuvat kddnnekohdilta?

e Miten haluaisin, etta tarina jatkuu tasta eteenpain?

e Mitd haluan sanoa itselleni, joka olin ennen sairastumista?

e Mita haluan sanoa itselleni tulevaisuuteen?

Toipuminen,
opiskelupaikan
saaminen

Syévan
uusiutuminen

NUORI AIKUINEN
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Kysyin yhden keskusteluista paatteeksi, ettd millaisen viestin he ha-
luaisivat lahettaa sille itselleen, joka on juuri pahimmassa syovan
ja hoitojen vaiheessa. Sen sijaan, ettd kirjaisin politiikkasuosituksia
kirjaan ne tdhan koska ne voivat toimia ohjenuorana kaikille meille,
jotka myos elamme erilaisissa vaiheissa identiteettistatuksiamme.

”Kaikki tulee menemaan hyvin”
"Aika (tama) etenee ja joskus pahoinvointi loppuu”
"Kylla sa sopeudut”
"Arvosta aikaa mika sulla on”
"Tama kuuluu eldmaan”
”Saa olla pettynyt”

"Asiat saa tuntua pahalta - ei tarvitse olla reippaampi kuin on”

Kysy lisaa tutkimuksista
Tutkimus- ja kehitysjohtaja Antti Karjalainen
antti.karjalainen@sylva.fi
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