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PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION

TRANSPLANTE CARDIACO INFANTIL: PERSPECTIVAS E

SENTIMENTOS MATERNOS

Heart transplant in children: maternal perspectives and
feelings

Trasplante cardiaco infantil: perspectivas y sentimientos
maternos

Esc Anna Nery Rev Enferm 2009 out-dez; 13 (4): 733-40

Kiarelle Lourenco Penaforte? Samila Torquato Araijo? Antonia do Carmo Soares Campos®

Karla Maria Carneiro Rolim* Francisca Ligia Martins dos Santos®

RESUMO

Objetiva-se descrever as perspectivas maternas e sentimentos despertados pelo transplante cardiaco infantil. Estudo descritivo
com abordagem qualitativa, desenvolvido no Hospital do Coracdo, de Messejana, em Fortaleza-CE, no periodo de agosto a
novembro de 2007. Os suijeitos foram sete mdes de criangas transplantadas. Utilizaram-se como técnicas a entrevista semiestruturada
e a andlise dos prontudrios. Os dados foram submetidos a andlise de contetido, em trés etapas, sequndo Bardin, organizados,
analisados e interpretados a luz da literatura pertinente, vivéncia das pesquisadoras e experiéncia das entrevistadas. Da analise
das falas, emergiram as unidades temdticas: necessidade do transplante; fonte de apoio; sentimentos externados pelas mées; a
doacdo e perspectivas. Conclui-se que a doagdo é um momento de felicidade vivenciada por todas as maes, tratando-se da
solugdo para vida de seus filhos, e a presenca auténtica do enfermeiro nesta ocasido torna-se ainda mais essencial, pois

humanizar faz parte do cuidar da enfermagem.

Palavras-chave: Transplante do Coragdo. Emogdes. Enfermagem.

Abstract

It aims to describe the maternal perspectives and feelings face
to the heart transplant in their children. Descriptive study with a
qualitative approach developed in the Heart Hospital, in
Messejana, Fortaleza-CE, from August through November, 2007.
The subjects were seven mothers of children who had a transplant.
It was used as technique the semi-structured interview and medical
records analysis. The data were submitted to content analysis,
in three stages according to Bardin, being organized, analyzed
and interpreted according to the pertinent literature, the
researchers’ and the interviewees' experience. Out of the
speeches analyzed, the following themes emerged: necessity of
transplant; source of support; feelings expressed by mothers;
the donation and perspectives. It concludes that the donation is
a moment of happiness experienced by all mothers, being a
solution for the lives of their children, and the nurse’s authentic
presence on this occasion becomes even more essential, as
humanizing is part of the Nursing care.

Keywords: Heart transplant. Emotions. Nursing.

Resumen

El objetivo fue describir las perspectivas maternas y los
sentimientos provocados por el trasplante cardiaco infantil.
Estudio descriptivo con abordaje cualitativo, desarrollado en
el Hospital del Corazén, de Messejana, en Fortaleza-CE, en el
periodo de agosto a noviembre del 2007. Los sujetos del
estudio fueron siete madres de nifios con transplante . Se
utilizé como técnica la entrevista semiestructurada y el andlisis
de los registros médicos. Los datos fueron sometidos al
andlisis del contenido, en tres etapas, segun Bardin, siendo
organizados, analizados e interpretados a la luz de la
bibliografia pertinente, de la vivencia de las investigadoras y
de la experiencia de las entrevistadas. Del andlisis del discurso
,surgieron las unidades tematicas la necesidad del trasplante;
las fuente de ayuda; los sentimientos expresados por las
madres; la donacion y sus perspectivas. Se concluy6 que la
donacién es un momento de felicidad vivido por todas las
madres, por tratarse de la solucién parala vida de sus hijos,
y la presencia verdadera del enfermero en esta situacion, se
vuelve todavia més esencial, pues humanizar forma parte del
proceso de cuidado de enfermeria.

Palabras clave: Transplante de corazon. Emociones.
Enfermerfa.
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INTRODUCAO

Transplante € a remocdo ou isolamento parcial de uma
parte do corpo e seu implante no corpo da mesma pessoa ou
de outra. E um procedimento terapéutico bem estabelecido e
que apresenta progressos quanto aos seus resultados, em
decorréncia do aprimoramento da técnica cirdrgica, de novos
medicamentos imunossupressores, de métodos mais eficazes
da conservacdo de érgdos e da melhor compreensdo e controle
de fenémenos imunolégicos.

Otransplante de érgdos e tecidos requer uma infraestrutura
de apoio bastante complexa, o que o torna um recurso muito
dispendioso e de alcance muito restrito, embora em expansdo
nos paises em desenvolvimento." O método consiste na
substituicdo do coracdo doente por coragdo proveniente de
doador em morte encefélica.?

0 transplante de coragdo é um dos grandes avancos da
Medicina no século XX. Receber um novo coragdo é retornar a
vida. Arealidade do transplante em criancas é desesperadora,
pois criancas tém menor probabilidade de sobrevivéncia na fila
de espera (50%), em comparagdo com 70% de adultos. Um
dos motivos da dificuldade do transplante de coragdo é explicado
por Miguel Barbero, diretor da Unidade Cirtrgica Pediatrica do
Incor: “O doador da crianga sé pode ser aquele com peso igual
ou até trés vezes mais que o receptor’”.

0 progresso da Medicina ndo diminui o impacto psicolégico
que a indicagdo de um transplante provoca no paciente, que
tem dificuldade para aceitar e se adaptar a uma mudanca tdo
radical no corpo.*Com efeito, o papel da familia, importante em
qualquer estadio da vida, torna-se particularmente relevante
no acompanhamento a crianga, no que diz respeito ao
surgimento, ao ato de lidar e nas perspectivas de um transplante
cardiaco infantil. O transplante em criancas e adolescentes
depende, em grande parte, dos pais, em especial, da mae. Os
pais, de alguma forma, também sdo pacientes porque lhes cabe
adecisdo da cirurgia, sem descartar o grau de autonomia da
crianca ou adolescente em expressar seu desejo. A capacidade
dos pais de se responsabilizar pelo tratamento e de lidar com o
estresse psicologico e social inerentes ao transplante, em suas
varias fases, € alvo de interesse da equipe de salde.

(Cada situagdo familiar é singular, e cada familia interpreta
e responde a doenca de uma forma propria. Diante destas
questdes, deve haver um acompanhamento em todas as fases
do transplante cardiaco para auxiliar as familias, em especial
as maes, em suas duvidas, revoltas, indagagdes e inquietagdes.
Esta, contudo, € uma realidade ainda limitada, na qual, muitas
vezes, equipes multidisciplinares direcionam os cuidados
especificamente a crianca. Pais e filhos vivem uma circunstancia
de regressdo emocional intensa, e a mde interpreta os
acontecimentos. Se a situacdo a ela parece irreparavel, a crianca
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A atuacdo do enfermeiro insere-se em todo o processo do
transplante, e este seque etapas, como a avaliagdo para ser
aceito como um potencial receptor, a espera de um drgao
satisfatério de um doador, a cirurgia e o periodo de recuperagdo
pos-cirUrgica, além dos ajustes, a longo prazo, do pos-
transplante. Dessa forma, o cuidado ao paciente acontece na
perspectiva de estar junto, no planejamento de acdes, na
orientagdo e no estabelecimento de vinculo coma criancae a
familia. Portanto, consideramos que o suporte profissional, em
particular o do enfermeiro, estd voltado aos cuidados basicos
de Enfermagem, ao envolvimento emocional e as a¢Ges
educativas, com o intuito de auxilia-los no conjunto sadde/
doenca/cuidado.

Enfocar a conjungdo de problemas apresentados pelo
transplante é uma tarefa complexa para ser tratada de forma
parcial e isolada, pois o percurso, desde o diagnéstico da
patologia até a indicagdo desta terapéutica, pode ser curto ou
ndo, mas quase sempre ¢ arduo. Questionamo-nos, entdo, sobre
aimportancia da presenca dos componentes familiares, em
especial da mde, no apoio a crianga que vivencia o processo do
transplante.

Objetivo

Descrever as perspectivas maternas e sentimentos
despertados pelo transplante cardiaco infantil.

PERCURSO METODOLOGICO

Optamos por uma abordagem metodologica capaz de
possibilitar nossa insercdo no cotidiano do mundo singular da
mde que vivencia com o filho o decurso do transplante cardiaco.
Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa,
realizado no Hospital do Coragdo, de Messejana, instituicdo
publica e referéncia em transplante cardiaco, em Fortaleza-
Ceard. Fizeram parte da pesquisa sete mdes de criancas
transplantadas. Todas as criangas permaneciam em
acompanhamento ambulatorial no referido hospital. O nimero
de participantes foi definido a partir da soma de transplantes
cardiacos infantis realizados até o momento da pesquisa. O
estudo estendeu-se de agosto a novembro de 2007, periodo
em que tivemos a oportunidade de conviver com as mdes e
criangas durante as consultas de rotina. Utilizamos como
instrumento de coleta de dados a andlise dos prontuarios e
uma entrevista semiestruturada, contendo perguntas abertas
e fechadas sobre: dados sociodemograficos e perspectivas
maternas antes e ap6s o transplante, além dos sentimentos
despertados. A abordagem ocorreu durante a consulta
ambulatorial e na residéncia das participantes. Na ocasido, as
maes foram convidadas a serem partes no estudo, bem como
foram prestados todos os esclarecimentos acerca do modo pelo
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Conselho Nacional de Saude,” e foi aprovado pelo Comité de
Ftica do Hospital do Coracéo sob o protocolo n°435/07.

As falas das participantes foram transcritas na integra,
sendo posteriormente submetidas a andlise de contetdo, em
trés etapas, sequndo Bardin.® Em atendimento, portanto, as
etapas propostas na pré-andlise, realizamos a leitura geral de
todo o material, denominada “flutuante”, para podermos ter
melhor compreensdo, o que nos permitiu a andlise posterior.

APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Transplante do Coragéo: Sentimentos Maternos
Penaforte KL, Aratjo ST, Campos ACS, Rolim KMC, Santos FLM

Em seguida, na exploracdo do material, realizamos leituras
exaustivas, porém necessarias, estudando profundamente,
buscando a andlise, em termos de operacdes de codificacdo,
desconto ou enumeragdo. Com base na compreensdo e sintese
dos resultados, foram constituidas unidades tematicas. Na fase
de tratamento e interpretagdo, os dados foram organizados,
analisados e interpretados a luz da literatura pertinente, vivencia
das pesquisadoras e experiéncia das entrevistadas.

Quadro 1 - Caracterizacéo das participantes do estudo quanto aos dados sociodemogréficos

Codinome Idade Estado civil Grau de Ocupagao Naturalidade Renda familiar Religido
instrucéo principal aproximada
Amor 42 anos Casada Fundamental Do lar Fortaleza 1.000,00 Profestante
Esperanca 33 anos Solteira Superior Fonoaudiéloga Fortaleza 8.000,00 Catélica
Alegria 45 anos Casada Médio Autébnoma Fortaleza 800,00 Catdlica
incompleto
Tristeza 32 anos Casada Médio Do lar Fortaleza 500,00 Catélica
incompleto
Paixdo 30 anos Casada Fundamental Dolar Maranguape 400,00 Catélica
incom pleto
lluséo 46 anos Vitva Fundamental Do lar Fortaleza 380,00 Catélica
incom pleto
Carinho 51 anos Casada Néo Agricultora Guaitba 150,00 Catélica
alfabetizada

Fonte: dados da pesquisa HM/2007.

De acordo com o Quadro 1, e como podemos observar, a
faixa etéria das participantes esta compreendida entre 30 e
51 anos. Sao, portanto, mulheres relativamente jovens e em
plena vida ativa. Em relacdo ao estado civil, observamos que
cinco mdes sdo casadas, sendo uma solteira e outra vilva.
Quanto ao grau de instrugdo, uma participante ndo é
alfabetizada, uma concluiu o ensino fundamental, duas tém
ensino fundamental incompleto, duas cursaram apenas parte
do ensino médio e apenas uma possui diploma de curso superior.
No que concerne a ocupagdo principal, destaca-se a atuagdo
no lar, com um total de quatro maes. As demais sdo: autbnoma,
fonoauditloga e agricultora.

A maioria das maes reside em Fortaleza. Avaliando a renda

religido abrange a maioria catélica, com apenas uma
protestante, sendo a religido considerada por todas as maes
como essencial no enfrentamento da doenga do filho.
Areligido, portanto, passa a ter seu potencial vinculado a
recuperacdo. Com a religido, a tendéncia ndo é evitar o
sofrimento, mas saber como enfrenté-lo, como diminuir a dor
fisica e pessoal em face das derrotas do mundo. O significado
que a dimensao religiosa tem na vida do ser humano quando
este se encontra enfermo é essencial, uma vez que a busca pela
religido é real em sua vida nesse momento de sofrimento.” Neste
sentido, ao buscarmos entender essa relagdo de crenca/saude
navida das pessoas, acreditamos contribuir para o entendimento

o rrecrimentn dne nraficcinnaic na Area Ada caride nrincinalmente
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Quadro 2 - Caracterizagdo das criancas transplantadas, filhos das participantes do estudo

Fonte: dados da pesquisa. HM/2007.

Em relacdo as criangas transplantadas, observamos que a
maioria é do sexo masculino, constituindo um total de cinco.
Encontram-se na faixa etdria entre seis e treze anos.

Identificamos as doencas de base de cada crianca como o
fator principal para indicagdo do transplante. Compreendemos
que as principais doencas que acometeram cada uma delas
foram a miocardiopatia dilatada, miocardiopatia secundaria,
disfuncdo ventricular secundaria, ventriculo Unico e
endomiocardiofibrose.

De acordo com o Quadro 2, a idade da realizagdo do
transplante compreende a faixa etaria de dois a onze anos.
Portanto, sdo criancas que muito cedo comecaram a enfrentar
arealidade de uma patologia cronica e grave, passando, assim,
por inUmeras internacdes até chegar ao diagndstico da
necessidade do transplante. Reconhecemos que o percurso,
desde o diagndstico da doenca até a indicagdo desta terapéutica,
pode ser longo ou curto, mas quase sempre arduo.

Detectamos, por meio das entrevistas, que o tempo de
espera dessas criangas pelo transplante cardiaco decorreu no
intervalo de quatro dias a um ano e seis meses. Podemos
considerar esse lapso de espera relativamente pequeno se
considerarmos as longas filas de espera por um transplante e o
nlimero de pessoas que os aguardam.

Segundo o autor®,s6 em 2006, 18.516 transplantes foram
realizados no Brasil, de acordo com a Associacao Brasileira de
Transplantes de Orgéos (ABTO), sendo 4.668 transplantes de
drgdos (rim, coragdo, figado, pulmdo, pancreas e intestino) e
13.848 transplantes de tecidos (cornea, medula dssea, 0ss0s,
entre outros). Ainda existe, entretanto, uma quantidade enorme
de pessoas em lista de espera, tornando a fila muito longa, e
muitos, na expectativa, ndo suportam e morrem, sendo que
mais de 60 mil pessoas ainda aguardam uma oportunidade de
receber 6rgdos.

*Desvelando o ser mae de uma crianca que
recebeu um “novo coracao”

Mées Sexo ldade Patologia ldade da Tempo de espera
realizagio do pelo transplante
transplante
Amor Feminino 7 anos Disfuncdio ventricular secundéria 3anos e 6 meses
9meses
Esperanca Masculino 8 anos Miocardiopatia secunddria 2 anos 7 meses
Alegria Feminino 13 anos Miocardiopatia dilatada 11 anos 1 ano e 6 meses
Tristeza Masculino 6 anos Ventriculo Unico 6 anos 4 dias
Paixiio Masculino 12 anos Endomiocardiofibrose 10 anos 5 meses
llusGo Masculino 12 anos Miocardiopatia dilatada 11 anos 3 meses
Carinho Masculino 7 anos Miocardiopatia dilatada 5 anos lanoe 1 més

agora a refletir e analisar sobre esses momentos e relacdes
dialdgicas sob a 6ptica do conhecimento cientffico. Do fenémeno
observado e das falas analisadas, emergiram as seguintes
unidades tematicas.

A necessidade do transplante

A doenca, em especial a cronica e de natureza grave,
apresenta-se como um caminho longo e dificil a ser percorrido
pelo doente e sua familia. Entdo, ante a complexidade que o
evento requer, é necessaria a compreensao de seu impacto. Os
momentos permeados por medo, incerteza e inseguranca
trazem dlvidas com relagdo ao sucesso do tratamento, o receio
de surgirem as complicacGes e a dualidade entre a vida e a
morte. Nesta perspectiva, a familia vivencia o contexto de
incerteza.’

A possibilidade do transplante surge como alternativa para
a situacdo didria de viver com uma doenga cronica
potencialmente fatal, mas, quando ele ocorre, traz esperancas
de um futuro permeado por indagagdes, as quais estdo
relacionadas ao fato de terem que encarar um procedimento
relativamente novo e, juntamente, vem o receio do
desconhecido. As maes ficam assustadas com o prognéstico e
com a quantidade de decisGes a tomar.

No transcurso desta trajetdria, identificamos relatos
vivenciados pelas mdes em momentos marcantes:

Otransplante é o ultimo recurso da medicina, é
sim ou ndo. Jd sabia que ndo era cura, mas uma
melhoria na qualidade de vida. Eu ndo poderia
negar. (Esperanga)

Uma porta que Deus abriu... que minha filha teria
uma nova vida. (Amor)

Tinha que arriscar... era viver ou morrer.
(Carinho)
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salide da crianca piore, o temor da morte, a perda do controle
da situagdo e as dificuldades financeiras. E o que mostram os
depoimentos a sequir.

Senti alegria porque podia ser uma solugéo, mas
medo porque podia perder.

Meu filho dizia: Mae ndo quero ir, ndo quero
morrer. (Tristeza)

Fiquei apavorada, mas acreditava que ia
consequir. (Alegria)

Pra mim o mundo tinha acabado. O transplante
era um bicho de sete cabegas. (Paixdo)

Fiquei emocionada, mas pensei que ele ndo fosse
resistir. (llusdo)

E facil notar nas falas o misto de emocao e resisténcia com
relagdo ao transplante. E nessa perspectiva, contudo, que o

Transplante do Coragéo: Sentimentos Maternos

Penaforte KL, Aratjo ST, Campos ACS, Rolim KMC, Santos FLM

enfermeiro é mais atuante, pois fornece o suporte que a mae
e o filho precisam, desde o diagnéstico de necessidade do
transplante até o acompanhamento da crianga, antes e, em
especial, aps a cirurgia.

Fonte de apoio

As familias de pacientes submetidos ao transplante cardiaco
vivem em constante estado de incerteza, em razdo dos riscos,
em potencial, de infeccdes, hospitalizacdo prolongada,
procedimentos médicos invasivos e possibilidade de dbito. Para
enfrentar a doenca e seu tratamento, elas recorrem a
espiritualidade, a familia, aos amigos €, em alguns momentos,
aos proprios profissionais que os acompanham, buscando forcas
para cuidar da crianca e para ndo se sentirem sozinhas na luta
pelavida (Figura 1).

Senhor que seja a tua vontade e ndo a minha,
tenho certeza que vocé dard a vitdria a ela. E
que seja a hora agora, pois ela jd estd muito
inchada. (Amor)

Figura 1: Fontes de apoio as méaes de filhos submetidos ao transplante cardiaco

5(22%)
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Fonte: dados da pesquisa. HM/2007

Durante as entrevistas, solicitamos as mdes que falassem a
respeito das fontes de apoio para encarar essa nova realidade
do transplante. As mdes relataram mais de uma forma de
suporte, sendo a fé a de maior importancia, com 33% (7); em
seguida, o apoio familiar, com 28% (6). Para nossa surpresa, 0
respaldo profissional foi citado por muitas maes, ja que este
ndo estava sendo abordado no questionamento, atingindo 22%
(5). Por tltimo, encontra-se a ajuda dos amigos, com 17% (3).

(Com nosso estudo, reconhecemos que vivenciar o transplante
requer desmedida disponibilidade das maes em auxiliar seus
filhos nesse processo. Embora elas se encontrem sensibilizadas
em decorréncia desta realidade, verifica-se que a fé é um apoio
de enorme valia, correspondendo a um fator determinante no
sucesso do acompanhamento da crianga, pois é com esteio na
fé que elas encontram forcas para continuar na batalha pela
vida do seu filho.

e depois do transplante. Sempre que possivel, a familia deve
ser participativa e comparecer as consultas, pois se torna um
fator importante para que o paciente e sua mae possam
compartilhar a ansiedade, a angustia e 0 medo que tal situacao
enseja.

Como mencionado pelas mdes de algumas criangas, o
apoio dos profissionais que os acompanham também é por
demais importante, pois, segundo o autor'®, em casos de
transplantes pediétricos, é fundamental um tratamento
multiprofissional holistico, em que ndo se trate somente a
doenca, mas também a crianca e seu contexto familiar,
englobando aspectos fisicos, psicoldgicos e sociais, com atencdo
especial a tudo o que possa conduzir a vulnerabilidade do seu
desenvolvimento.
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Sentimentos externados pelas maes

Aintensidade e a complexidade envolvidas no transplante
cardiaco em seus varios niveis produzem profundos efeitos
psicolégicos no paciente, na familia e na equipe profissional.
Ignorar esta realidade e reduzir os problemas desta intervencdo
aos seus aspectos puramente técnicos pode trazer
consequéncias catastréficas para o paciente e seus membros
familiares e ameacar a sobrevivéncia da equipe.

A perspectiva das mdes e de seus filhos, quando entram em
contato com o ambiente hospitalar, € marcada por sentimentos
de estranheza e perplexidade. Afinal, eles estdo fora de seu
territorio familiar e atravessardo momentos de intenso
sofrimento fisico e emocional. Tais situacBes podem prolongar
ou abreviar a vida de seus filhos nesse novo e desconhecido
ambiente. Os pais presenciam, também, o filho manipulado por
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instrumentos e procedimentos invasivos, comandados por
pessoas portadoras de estranhos codigos e todo um aparato
técnico ndo assimilavel do ponto de vista das mdes e do pequeno
paciente, do qual se espera que se submeta docilmente as
intervencoes.

Os pacientes e suas familias presenciam alguns problemas
singulares ao enfrentar o transplante, decorrentes do proprio
estresse a que estdo sujeitos. Sdo descritas na literatura varias
alteragdes psicoldgicas e psiquiatricas, como ansiedade,
depressdo, irritabilidade, desorientacdo, perda do controle,
medo de morrer e perda da motivagdo. Eles comecam a
enfrentar a dor, o desfiguramento, a dependéncia, o isolamento,
aseparagdo e amorte.’

Solicitamos as mées que falassem a respeito dos
sentimentos despertados pelo transplante, podendo relatar
mais de um sentimento, o que é observado na Figura 2.

Figura 2: Sentimentos externados pelas mées no processo do transplante
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Uma vez expressos os sentimentos despertados pelas mdes,
verifica-se que a ansiedade foi referida por seis participantes,
equiparando-se com a esperanca. Em sequida, tem-se o medo,
que abrange quatro das participantes, enquanto a raiva ndo foi
mencionada por nenhuma das maes.

Diversas etapas foram percorridas neste caminho - o
diagnéstico da patologia, a sintomatologia, as rentncias, as
incertezas - que implicam uma série de importantes
experiéncias vividas pelos cuidadores dos candidatos ao
transplante. Para compreender esta perspectiva, é necessario,
no primeiro momento, deixar de lado os saberes técnicos a
respeito da doenca, do tratamento e de suas consequéncias.
Esses saberes, sistematizados pela ciéncia, sdo fundamentais
para 0 embasamento da pratica profissional da equipe de salde;
contudo, também podem contribuir para que o profissional tenha
uma perspectiva mais distanciada do paciente, focalizando sua
atencdo sobre a enfermidade em detrimento da pessoa do suijeito
doente.

A presenca de uma patologia grave, com piora da qualidade

infunde esperanca no paciente e na familia, amenizando os
sentimentos dolorosos provocados pelo impacto do diagnéstico.

A doacgao

Doagdo ¢ definida como o conjunto de agdes e procedimentos
que logra transformar um potencial doador em doador efetivo.
O potencial doador é o paciente com diagndstico de morte
encefdlica, no qual tenham sido descartadas contraindicagdes
clinicas que representem riscos aos receptores dos 6rgaos. Apos
confirmagdo do diagnéstico de morte encefélica, normalmente
um momento bastante dificil para a familia, € que a de doagdo
de 6rgdos propriamente dita tem inicio. Nessa ocasido, 0s
coordenadores, na maioria enfermeiros, que trabalham nas
organizagdes de procura de 6rgdos (OPOs), fazem a avaliacdo
do potencial doador e, se viavel, realizam a entrevista familiar
quanto a doagdo. A doagdo de 6rgdos poderia ser grandemente
facilitada se fosse priorizada e garantida boa qualidade de
comunicagdo entre os profissionais e a familia do doador."

A caréncia de doadores de 6rgdos é ainda um grande
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pacientes que esperam pela cirurgia. A falta de informagdo e o
preconceito também limitam o nimero de doag¢Bes obtidas de
pacientes com morte cerebral. Com a conscientizagdo efetiva
da populagdo, o nimero de doagGes pode aumentar de forma
significativa. Para muitos pacientes, o transplante de érgaos é
a Unica forma de salvar suas vidas. '

Essas vidas dependem, Uinica e exclusivamente, do fato de
a familia do paciente com morte encefélica comprovada
autorizar a doagdo, um gesto que pode transformar a dor da
morte em continuidade da vida.

Quando a mée do doador encontra com a minha
filha, coloca a mdo no coragdo dela e sente pulsar
o coragdo do seu filho. (Amor)

Nesse universo existe outra realidade que é a do transplante
pediatrico, pois, se para o adulto, a espera por um doador €
dificil, imagine-se quando o paciente é uma crianca. O nimero
de doadores em potencial reduz significativamente as chances
da efetivacdo do transplante. O doador da crianga s6 pode ser
aquele com peso igual ou até trés vezes mais do que o do
receptor e o grupo sanguineo também deve obedecer a
compatibilidade do sistema ABO. A perda de um 6rgdo, o fato
de vencer a morte, de ter seu coracdo retirado e de retornar a
vida recebendo outro 6rgdo, de depender da morte de outra
pessoa para ter a vida, sdo aspectos marcantes, tanto para as
criangas como para Seus pais.

Doar 6rgdos € um ato de amor e solidariedade. Quando um
transplante é bem-sucedido, uma vida é salva, e com ele resgata-
se também a salde fisica e psicolégica de toda a familia
envolvida com o paciente transplantado. Dessa maneira, as
familias dos receptores expressam uma gama de sentimentos e
emogoes.

Podemos identificar, por meio do contato com as maes, que
doacdo é um assunto muito delicado, causando sensibilizacdo,
pois remete a um dos momentos mais significativos do
transplante, em que a morte e a vida se cruzam, pois, s6 nesse
episédio, as mdes compreendem que para seus filhos
sobreviverem, é preciso que outras maes chorem a auséncia
dos seus. Portanto s6 quem vivencia esse evento pode aquilatar:

Uma esperanca. Nao que eu ndo tinha fé, mas se
era dificil para crianga, imagina para adulto.
Quando vi a crianga morta... que iria doar o
coragdo para minha filha... foi que caiem si e
entendi que para minha filha sobreviver alguém
tinha que morrer. (Esperanca)

Transplante do Coragéo: Sentimentos Maternos

Penaforte KL, Aratjo ST, Campos ACS, Rolim KMC, Santos FLM

Meu filho chorava e dizia: Mae eu ndo quero
mais ir. Entdo eu falei: Chore ndo, que eu vou ficar
todo tempo com vocé, ndo vou lhe abandonar, s6
volto com vocé. Entao ele disse: Entdo eu vou
querer esse coragao, assim vou poder correr.
(Carinho)

Perspectivas

Reconhecemos que cada etapa do transplante é marcada
por barreiras e superacdes, porquanto as mdes e seus filhos
enfrentam obstdculos constantemente. S3o criangas que vivem
concretamente a ameaca de morte, enquanto aguardam um
doador compativel, e mesmo as que sobrevivem a essa espera
e chegam ao transplante enfrentam situagdes significativas do
ponto de vista emocional.

Afamilia mescla sentimentos de euforia e esperanca com
ansiedade e sensa¢Bes de vulnerabilidade, principalmente nos
episédios de rejeicdo e infeccdo. A necessidade de
hospitalizacdes interfere na rotina didria da familia, causa
problemas na escolaridade e prejudica o desenvolvimento da
vida social. E comum a inseguranca em relacéio a habilidade
para cuidar da crianca apés a alta hospitalar, devido a grande
responsabilidade a propésito da medicacdo, higiene e
observacdo da crianca.'

0 futuro destas criancas é marcado por incertezas, pois
existe uma infinidade de cuidados que devem ser tomados. As
familias procuram manter um estilo de vida muito préximo do
que viviam antes da experiéncia da doenca/transplante,
tentando levar uma “vida normal”, com a intencdo de conviverem
com a situagdo e se adaptarem a ela. Os dados obtidos
mediante as entrevistas mostram-nos que as maes querem que
os filhos tenham uma nova vida e que possam viver como uma
crianga normal.

Que ela seja feliz, que passe tudo isso e que ela
entenda tudo o que passou. Ver minha filha ter
uma vida normal... frequentar escola,
aniversario... (Esperanga)

Espero que o meu filho fique recuperado e que eu
volte a viver. (Tristeza)

Espero que ele volte a estudar e que viva muito...
do jeito que Deus quiser. (llusdo)

Quando ele completou um ano de transplante, fiz
seu aniversdrio para comemorar sua segunda
vida. (Carinho)



Transplante do Coragdo: Sentimentos Maternos

Penaforte KL, Aradjo ST, Campos ACS, Rolim KMC, Santos FLM

Ah o futuro... todo dia eu olho para ela, mas nao
gosto de falar sobre esse assunto... tenho medo. Jd
tive muitas perdas... mae, pai, marido... mas nao
suportaria perder uma filha. Depois do transplante
eu vejo a vontade grande que ela tem de viver. O
transplante foi uma nova vida para nés .(Amor)

0 ato de uma pessoa submeter-se a um transplante enseja
uma série de transformagdes e inquietacbes acerca da
concretizagdo dessa terapéutica, em que a estabilidade ndo é
uma certeza e o temor do amanhd se torna iminente a cada
dia. A experiéncia com o transplante nos proporcionou identificar,
por meio da proximidade com as mdes, o fato de que estas

CONSIDERACOES FINAIS

A existéncia de uma doenca grave ocasiona profundas
transformacdes nas vidas das criancas e suas familias,
ocasionando, assim, momentos que desencadeiam expectativas
de naturezas diferentes. O trabalho com as familias é
fundamental nesses casos, pois também sofrem com os efeitos
da doenca de seus filhos, e & necessario um adequado apoio
por parte dos profissionais de salide, para que estes possam
saber manejar o estresse da situacdo e dar conforto para a
crianca doente/transplantada.

0 transplante em criangas é um procedimento bastante
complexo, necessitando do enfermeiro em todas as suas etapas.
Portanto, destacamos a mogdo de que sua atuacao vai muito
além da Enfermagem em si, pois perpassa o cuidado, ao lidar
com os sentimentos das maes que vivenciam todo o transplante
aolado de seus filhos. Reconhecemos que cada situagdo familiar

REFERENCIAS

1. CintraV, Sanna MC. Transformag@es na administragao em enfermagem
no suporte aos transplantes no Brasil. Rev Bras Enferm 2005 jan/fev;
58(1): 78-81.

2. Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sé&o Paulo - HCFMUSP [homepage na Internet]. Diciondrio médico
para o publico: cardiologia clinica e cirtrgica. 1997. [citado 19 abr
2007] Disponivel em: http://www.hcnet.usp.br/dicionario/
card_cli_cirur.htm.

3. 50% de chance de um novo coragdo. Jornal O Estado de S&o Paulo
2006. [citado 21 abr 2007]; [aprox 2 telas]. Disponivel em: http:/
/txt.estado.com.br/editorias/2006/03/27/ger75152 xml.

4, Sociedade de Cardiologia do Estado de Sdo Paulo - SOCESP
[homepage na Internet]. S&o Paulo: Aspectos emocionais do
transplante cardiaco em . 2006. [citado 21 abr 2007];
[aprox 2 telas]. Disponivel em: http://www.socesp.org.br/
espaco_leigo/transplante_criancas.asp.

5. Ministério da Salde (BR). Conselho Nacional de Satde. Comissdo
Nacional de Ftica em Pesquisa-CONEP. Resolucio n° 196/96. Dispde
sobre as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos. Brasilia(DF); 1996.

Esc Anna Nery Rev Enferm 2009 out-dez; 13 (4): 733-40
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repensando as orientacdes para que efetivamente possamos
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problema era coragdo, porque sei que a
esperanga é muito pouca. (Carinho)
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desta terapéutica intensifica ainda mais estes sentimentos,
dificultando sua aceitagdo.
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atuagdo, ndo se restringindo os cuidados apenas a crianga, mas
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