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MITÄ ON ELÄÄ SYDÄNVIAN KANSSA
Sydänvika vaikuttaa koko elämäsi ajan riippumatta sydänvikasi vaikeudesta tai hoidettavuudesta. Vaikka sydänvikasi olisi jo lapsuudessa leikattu kuntoon ja jaksat hyvin, on elämässä muutamia tilanteita, joissa se on hyvä huomioida.

Jo varhaislapsuudessa syntyy perusluottamus vanhempiin ja sen myötä itseen. Varhaiset erokokemukset vanhemmista voivat vaikuttaa psyyken kehitykseen. Voi olla, että pitkien sairaalassaolojaksojen takia itseluottamus ei pääse kehittymään normaalisti. Saatta myös käydä niin, että luottamus siihen, että vanhemmat ovat tukena, tapahtui mitä tapahtui, ei kehitykään, koska vanhemmat joutuvat jättämään lapsensa sairaalaan. Useat hoitotoimenpiteet voivat olla kivuliaita tai pelottavia ja vaikuttavat heikentävästi perusluottamuksen kehittymiseen. Nämä ovat kokemuksia, jotka voivat vaikuttaa minuuden kehittymiseen ja elämänlaatuun, vaikka varsinainen sydänvika saataisiin leikattua. 

Vanhempien ylihuolehtivuus ja suojelevuus lapsuudessa voi hidastaa itsenäistymistä ja oman tahdon kehittymistä. Jos vanhemmat eivät osaa päästää irti tai nuori ei itse uskalla irrottautua, voi sydänaikuinenkin olla riippuvainen vanhemmistaan. Sydännuori ei uskalla lähteä kokeilemaan siipiään eikä tehdä omia ratkaisujaan elämän suhteen, koska ei pysty luottamaan siihen, että hän omillaan selviää elämän tuomista haasteista.

Ammatinvalinta on yksi elämän suurista kysymyksistä, oli sinulla sairauksia tai ei. Asiaa miettiessäsi ammatinvalintapsykologi tai oppilaanohjaaja voi olla avuksi. Kukaan ammatinvalinnanohjaaja ei kuitenkaan voi tuntea kaikkien sairauksien tai sydänvikojen vaikutuksia, joten sinun tulee olla itse aktiivinen ja tuoda tietoa omasta viastasi ohjaukseen. Sydänvika voi vaikuttaa siten, että fyysisesti kovin raskas ammatti ei ole sopiva. Fyysiset asiat voivat tulla esteeksi myös opiskelupaikkaa valittaessa. Yliopistot sijaitsevat usein vanhoissa rakennuksissa, joissa ei ole hissejä, ja joskus onkin niin, että vaikka varsinaisessa työssä voisi vielä selviytyä, niin opinnot on järjestetty siten, että on lähes mahdotonta päästä luentosaliin. Sydänaikuisen kunto voi myös vaihdella kovasti: jonain päivänä jaksaa vaikka mitä ja toisina taas sängystä nouseminen on vaikeaa. Tämä vaikuttaa opinnoista selviytymiseen, samoin kuin työssä jaksamiseen. 

Usein sydänvika vaikuttaa myös harrastuksiin tai ainakin liikuntaan. Jos lapsuudessa on ollut ensimmäiset vuodet liikuntakiellossa tai koko lapsuuden kokee olevansa muita heikompi liikunnassa, on vaikea kehittää luontevaa suhdetta liikuntaan. Varsinkin poikien maailmassa arvostusta saadaan juuri fyysisten suoritusten kautta ja voi olla hankalaa vakuuttaa miehisyydellä, jos ei jaksa juosta pallon perässä tai pelata jääkiekkoa. Aikuisena pitää kuitenkin pystyä muodostamaan luonteva suhde liikuntaan, sillä vaikuttaahan liikkuminen ja kunnon ylläpitäminen koko elämässä jaksamiseen. Mitä nuorempana sydänvika on korjattu, sitä lähempänä yleensä on terveen ihmisen suoriutumiskykyä. Jos ei omaa positiivista suhdetta liikuntaan ja omaan kehoon, voi sitä olla vaikeaa muodostaa aikuisena. Yleensä jokaiselle löytyy jokin liikuntamuoto, joka soveltuu sydänviasta huolimatta, kunhan käyttää kekseliäisyyttä ja on valmis kokeilemaan eri lajeja. Hyviä vinkkejä voi kysellä muilta sydänaikuisilta tai liikunnan ammattilaisilta. Liikuntaa harrastavat sydänaikuiset voivat kertoa liikunnan positiivisista vaikutuksista mm. itsetuntoon, elimistön liikkuvuuteen, omaan jaksamiseen tai verenpaineeseen. 

Leikkausarpiamme kannamme koko elämämme mukana. Se, muistuttaako arpi epätäydellisyydestä vai siitä, että on pelastettu elämälle, on itsestä kiinni. Monelle sydänvikaiselle arpi on ylpeyden aihe. Olen selvinnyt jostain, mitä moni ei kohtaa koko elämänsä aikana. Olen saanut mahdollisuuden.

Parisuhteen luominen voi olla vaikeaa kenelle tahansa, mutta mikäli ei ole sinut itsensä kanssa, on se vielä vaikeampaa. Se, miten hyväksyy sydänvikansa ja sen tuomat vaikutukset, vaikuttaa pitkälti siihen, miten puoliso sydänvikaan suhtautuu. Harvalla nuorella on kovin ruusuinen kuva itsestään ja mikäli omaat arpia tai sinertävät huulet, voi olla tavallistakin vaikeampaa muodostaa positiivista suhdetta omaan kehoon. Jos ei hyväksy itseään arpineen kaikkineen, voi olla vaikea antaa puolison nähdä itseä alasti tai päästää toista ihmistä lähelle ja ymmärtää hänen rakastavan sinua virheineen.

Seksi on oma lukunsa parisuhteessa. Mitä jos ei jaksa kuten muut? Rakastelu on fyysinen ponnistus ja voi olla vaikea nauttia siitä, jos pelkää koko ajan saavansa rytmihäiriöitä. Onneksi fyysisestä läheisyydestä nauttiminen ja mielihyvän tuottaminen ei ole perinteisestä rakastelusta kiinni ja on useita tapoja lähestyä asiaa. Seksuaalisuudesta ja suhtesta seksiin voi keskustella seksuaaliterapeutin kanssa tai pohtia asiaa sydänaikuisille järjestetyillä parisuhdekursseilla.

Jokaisen on elämässään muodostettava suhde vanhemmuuteen, eli haluaako tai voiko saada lapsia. Sydänvika voi aiheuttaa sen, että ei voi koskaan saada omia lapsia, koska elimistö ei selviä raskauden tuomasta rasituksesta. Adoptiokin voi olla pois suljettu, jos ei jaksa huolehtia lapsista. On myös hyvä olla tietoinen sydänvian periytyvyydestä. Oman sydänvian periytyvyyttä arvioidessa pitää tietää millaisesta viasta kulloinkin on kyse. Harva tällä hetkellä tietää, mistä oma sydänvika johtuu, vaikkakin sydänvikojen perinnöllisyyttä koskeva tieto koko ajan tarkentuu. Sydänaikuisen todennäköisyys saada sydänvikainen lapsi on pieni, mutta silti on hyvä ennen raskautta miettiä se mahdollisuus selväksi, että lapsella voi olla sydänvika. 

Oma jaksaminen tai kyky hyväksyä sydänvian mukanaan tuomia muutoksia saattaa vaihdella. Välillä tuntuu, ettei sillä mitään vaikutusta olekaan ja sitten tuleekin elämäntilanne, jossa se pitää huomioida. Useat sydänaikuiset ovat tehneet sydänviastaan elämäntavan. Sydänvika ei silloin ohjaa elämää ja sen ratkaisuja, mutta se tulee huomioitua eri tilanteissa. 

Moni synnynnäisesti sydänvikainen muodostaa suhteen kuolemaan jo hyvin varhaisessa vaiheessa lapsuutta ja nuoruutta. Sitä on vain pakko miettiä, vaikka asiasta on vaikea puhua, koska ei halua huolestuttaa läheisiä. Esimerkiksi ennen leikkaukseen menoa moni miettii kuolemaa, onko tämä elämäni loppu vai heräänkö nukutuksesta. Elämän päättymistä tulee pohdittua monelta kannalta ja liittyen eri elämävaiheisiin. Onko elämäni merkittävää ja mitä olen saanut aikaiseksi tai uskonko elämään kuoleman jälkeen, ovat pohdittavia asioita. Olennaista pohdinnoille on se, että päättääkö elää elämää kuolemaa peläten vai elämästä nauttien. 

Tulevaisuus on monelle sydänaikuiselle kysymysmerkki, miten oma jaksaminen muuttuu ja tapahtuuko muutoksia ikääntymisen myötä. Sydänvian kanssa voi elää ja Suomessa tehdyn tutkimuksen mukaan monen sydänvikaisen odotettu elinikä ei paljoakaan poikkea koko väestön odotetusta eliniästä. Tärkeää on pitää huolta omasta fyysisestä kunnosta, ravitsemuksesta ja elämäntavoista,  sekä siitä, ettei aseta keholleen enempää turhia rasitteita tai riskejä kuin mitä tämä synnynnäinen rasite tuo. 

Kaikki nämä asiat ovat elämänlaatuun liittyviä. Useissa tutkimuksissa on nähty sydänvian vaikuttavan elämänlaatuun, joko psyykkisellä, sosiaalisella tai fyysisellä tasolla. Elämänlaatu on kuitenkin aika subjektiivinen kokemus, eikä riipu todellisesta sydänvian tuomista vaikutuksista elämään. Kyseessä on siis asia, johon pystyy itse vaikuttamaan. Joitain asioita on vain hyväksyttävä tai sopeuduttava elämään niiden kanssa. Oma suhde sydänvikaan ja omat ajatukset ovat olennaisia siinä kuinka voimakkaasti elät ja nautit elämästä – sydänvika ei ole päätekijä elämässä tai sen laadussa. Suurin osa sydänaikuisista ja nuorista elääkin elämäänsä täysillä joka päivä. Se on jotain mitä moni ns. terve aikuinen ei osaa, he odottavat elämän alkavan sitten joskus, huomenna, kun se ja se on saavutettu. Sydänvika antaa perspektiiviä sille, mikä elämässä on tärkeää ja mitä siltä haluaa. 

Miten pääsee ajatukseen, että tässä ja nyt on minun elämäni, jokainen päivä on merkittävä? Pohdi omaa suhdetta sydänvikaan, mihin se elämässä todella vaikuttaa ja mihin ei. Apua asian työstämiseen voi löytää Synjasta (Sydännuorten ja -aikuisten oma organisaatio Sydänlapset ry:n alaisuudessa) tai hakemalla keskusteluapua psykologilta tai läheisiltä. Aktiivinen ote elämään ja rohkeus selvittää vastaantulevat haasteet ovat apuna nautittaessa elämästä sydänaikuisena.
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