


O VITOR  OLIVEIRA
a crianca muito desejada e
ntes de nascer (isso é o que
‘me contam, acredito ser verdade,
onsigo sentir o AMOR que todos
tram).




*

Esse foi meu primeiro colo da mamae (dias 04/04/2003), estava
no hospital aguardando a primeira cirurgia.



quarto més de gestacio no exame
iIco a médica pediu a minha mae para que
‘um cardiologista pediatrico, pois tinha
e somente um profissional poderia
formacoes. E assim foram, por
dicacao em consulta com o Dr. Mauricio na
ital de Santa Catarina. L4 foram, minha mae,
u avo Tadeu e minha avo Nadia, e naquele

e foram informados de que realmente tinha
a ma formacdo cardiaca e que precisaria de
rvencoes cirdrgicas, que iniciariam logo apo6s o
imento. O parto foi programado e nasci de 37
semanas pesando 3.330kg e medindo 49cm, era um
baita gurl (lindo, perfeito, cabeludo, nao dava para
acreditar que tinha.




s cinco dias de vida fui submetido a
' Blalock-Tausing, mas infelizmente nao
mo o esperado, entdo com dezenove
netido a toracotomia direita para
rurgia anterior, mas meu organismo
inda ndo respondia como eu necessitava, entdo
m vinte e um dias de vida fui levado ao Hospital
ional para o cateterismo cardiaco para
aliacao das cirurgias previamente realizadas
0 deslocamento ja era de grande risco, por
ta do quadro que apresentava e as condigoes
\ gerais); mas sO pude receber alta com 43 dias de
vida, na verdade foi o presente de dia das Maes,
pois nossa chegada em casa ocorreu no sédbado a
noite e domingo comemorariamos o primeiro dia
das maes para a minha mae.



Ao receber alta, passamos
na casa da Tia Andréa, para
fazer uma pausa na viagem

e ja conhecer o Tio Edson,

Bruninha, Juninho e Mateus.
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Uma das primeiras fotos em casa, que

alegria.



ermanéncia em casa, seria de
restricoes, como mamar no
inga, ndo receber muitas
s, ser medic diariamente por varias
amentos, além de batalhar muito para
peso (jJa que essa é uma das
ldades que noés cardiopatas temos), mas
uita dedicacao fui me desenvolvendo e
me recuperando.




odia deixar de contar que

la de minha tia Carol, comecei
. na a € Nao me cansava, mas
algo feito por lo empo, em medidas
nas (todos achavam ruim um bebe que
de mamar na mae, também nao mamar
madeira, era realmente triste a cena com

1 gotas).
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Eu e minha tia Carol, ela realizada com a minha
superagao!




Nesse periodo, pos alta, iniciamos as
com o cardiologista de Porto
0 Dr. Carlo, ja que Florianopolis nao
lalista para as  proximas
ainda viriam. Entao, com seis

0 encaminhamento deveria ser via hospital
r la aguardamos 15 dias sem que “o
ma“ providenciasse o encaminhamento,
iIs de um cutucdaozinho de pessoas
especiais, conseguimos a ambulancia que
levaria eu e mamde até o Hospital Infantil

Santo Antonio.



Eu e a Rafa (minha prima) na sua
casa em uma das consultas em
orto Alegre.



Em 20/10/2003 foi feita a cirurgia de Glenn
ional, minha recuperacdo ndo foi das melhores,
0s percausos, com 29 dias recebi alta. Minha
eu sexto sentido muito agucado desde
ila que algo ndo estava bem, pois eu
a fantemente apesar de os médicos dizerem
ue era a abstinencia das drogas medicamentosas, mas
a um choro de dor, ja muito cansado, tive um quadro
rrivel na madrugada e minha mae, minha avé Nadia
inha tia Katia deslocaram-se para o Hospital,
ando la minha saturacdo estava em 18502, ou seja,
Inha tia carregava uma ameixa preta, pois eu estava
Imente cianotico. Chegaram as pressas e logo me
| transferiram para a UTI, e pela manha fui novamente
' para o bloco cirargico e a cirurgia de plicatura
diafragmatica devido paralisia frénica pods-operatoria
foi feita. Depois de um tempo, recebi alta e seguimos

na caminhada chamada VIDA.



06/12/2003 retornamos para casa, minha
fisica era muito ruim, além da
1 ser precaria, necessitava de sessOes
loterapia. E nesse momento alguém
es ‘entrou na minha vida e na da
inha familia, e depois passou a ser a minha
inda, a tia Lu, for gracas a ela com toda a
icacao que aos poucos fui recuperando minha
e motora. Com oito meses, eu era um bebé que
O firmava nem a cabega, meu corpo era
usculo, ndo tinha nada de massa muscular,
. sem falar na escara na minha cabeca que tinha
| adquirido durante a internacao. Fui uma crianca
que nao engatinhei, mas caminhei direto, me
contam que no aniversario de um ano de vida,

estava dando os primeiros passos.



Tia Lu em uma das sessoes de fisioterapia, mas claro que tinha que
beliscar alguma comidinha.



cabaram fazendo um bolo e cantando os
abéns, somente para ndao deixar passar em
co. E para cumprir um proposito que
inha mae tinha feito, fizeram a festa em uma
he carente de 1 aos 7 anos de idade, essa
b, festa era muito gratificante, quando maior eu
acompanhava e fazia questdo de entregar as
lembrancas e fazer parte da festa, pois era um
dia muito especial para todos os envolvidos.



IS anos iniciei minha vida escolar,
a escola, mas quando chegava
banho, jantava e dormia
istindo aos pr nas da Discovery Kids
ele tempo os meus favoritos eram Barney,
rdigans e Ben 10). Claro que com o
r do tempo os gostos vao mudando,
nos adequando a idade e outros habitos
vao se moldando.






lvemos as Internagdes por
e o0s acompanhamentos
| gistas eram frequentes,
om o Dr. Mauricio quanto com o Dr.
0is sabiamos que nossa batalha tinha
inuar.







jeito de usar a chupeta!
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5/05/2007 foi feito um cateterismo
ra avaliacdo pré-operatéria da
tan, que acabou ocorrendo em
iu com ascite, mas o quadro
ja tinhamos enfrentado,
terceira vez o prognostico era o pior
a mae conta que pela terceira vez fui
ganado pelos médicos, pois nao
dia as medicacoes e 0s Orgaos entraram
em faléncia).



ara estudo hemodindmico e
cirurgia de Fontan que acabou
- que meu organismo nao se
aptou as novas circulacOes e teriamos que
fazer. Entao em 01/10/2007 entrava para o
O cirargico para o “take down” da cirurgia
Fontan (reversao do procedimento realizado
ma evolucao clinica), mas com um quadro
gravissimo aquele médico a quem temos muita
admiracao o Dr. Aldemir sempre iluminado
por Deus conseguiu me dar chances de lutar
mais uma vez pela minha vida.



iria ser diferente das outras
ja, todas as complicacOes
is e “imp is” iriamos enfrentar,
mae conta, que eram dias interminaveis,
ao apresentava melhora, que as
ctivas eram ruins.




"‘-

mae desse guri que eram do interior do
de do Sul, olhou para as maes e disse que
do de “entregar” seu filho a Deus e que
ontade dele, que ele voltasse para o
em os sofrimentos. Minha mae diz
ue olhou para ela, e chorando disse que nao teria
ndicoes de fazer isso, ela amorosamente pegou
mao de minha mae, acariciou e disse que ainda
tinha chego o momento, mas se ela visse que o
eu sofrimento era maior do que o dela, abriria
o do filho, para que os sofrimentos
inassem, mas que ela desejava que isso jamais
b, acontecesse. Infelizmente, naquela manha o guri
retornou aos bracos do Pai e aquela mae marcou

para sempre a vida da minha mae.




conta que pediram para ela sair da
s parametros estavam caindo e
me estabilizar, era por volta
as seis da man ntao ela desceu ate o térreo
U para o céu que ja aparecia o sol, e falou a
s que se era da vontade dele, que ela me
lvia a ele, pois 0 meu sofrimento estava
0000000000000 grande, e ela ndo achava
] “me ter ao seu lado, em troca de tanto
sofrimento (e adivinhem de quem ela
lembrou???).




um tempo depois comecei a melhorar
1 sair do hospital, fomos para casa,
saber quais seriam 0s proximos
em 19/12/2007 foi feito um
ardiaco para avaliacdo para
ré-transplante cardiaco. E foi assim que
lamos as preparacoes para que em margo
bril nos mudassemos em definitivo para
to Alegre para esperar um novo coragao.
ar de mais uma vez nossas vidas virarem
de cabeca para baixo, minha familia sempre
conseguiu manter-se firme e forte, focados no
meu bem estar.




10 de marco comecaram as buscas
ganizar mudanca, afinal

essa mudanca na qual s6
, claro que meu avod

e minha avo Nadia estariam sempre que
el conosco, e também estariamos quase
ando com minha tia Katia, tio Guilherme
inhas primas Beta e Rafa que eram nosso
apolo.



morar e para aguardar a mudanga que
inal de semana, mas eu acabei por

aos anjos que Deus colocou na
ha vida também a Dra. Cristina e o Dr. Pablo,
com alguns colegas reverteram e ainda me
abilizaram para que pudesse ser transferido
o Hospital da Crianca em Porto Alegre. Em
08/04/2008 um novo cateterismo cardiaco para
avaliacao devido ao quadro de arritmia cardiaca
de dificil controle, e a inclusao na lista de espera
para transplante cardiaco.




a Dra. Cristina (Tia Cris)



avo Tadeu nao se conformava com a
transplante, por conta da idade,
de ter que trocar depois de
como a dificuldade em
para criancas. E foi por
insisténcia que minha made continuou
ndo outros tratamentos e acabou
ntrando uma possibilidade junto aos
0s que auxiliavam a ONG Pequenos
Coracoes, Dra. Magali e seu esposo aceitaram
examinar a possibilidade de uma cirurgia.



1 assim que no final de setembro de
mae embarca comigo para Sao
ernamos no Hcor - Hospital do
a0 Paulo, s6 que as batalhas
larlam ja na racdo do convénio que
u por ser um hospital de alto custo, apesar
lutar, apos uma decisdo judicial tiveram
liberar o tratamento, tendo em vista a
or ade do meu quadro e por ser uma
possibilidade remota para protelar o
transplante.




ealizado o cateterismo cardiaco para
a tentativa de adiar o transplante
que as pressdes pulmonares
_ adequadas para a cirurgia
Fontan. No ‘do aniversario de minha
(30/09) ela considera ter sido um dos
res presentes, quando os médicos
aram ela para uma reunido para passar as
nacoes obtidas com o cateterismo e quais
as perspectivas que eram de extrema
delicadeza.




e

Os meédicos nao quiseram colocar em
s (porcentagem) de quais seriam as minhas
m dois de outubro meu avo chegou em
para nos acompanhar e juntamente com
garam a decisao de operar. Minha
- 0s médicos disseram a ela, que
abiam ser uma decisao muito dificil, que eles
mo pais nao conseguiam se colocar no lugar
a, mas que sabiam que ela faria o melhor por
sempre. Disseram inclusive, que ela tinha até
tltimos momentos antes de entrar para a
rgia para voltar atrds na decisdao dela. Mas,
. minha made tinha dentro dela que se Deus tinha
| nos trazido até aqui, é que porque ele tinha um
proposito e que essa era uma chance e que
deveriamos nos agarrar a ela.



"‘-

Era uma segunda-feira (06/10/2008) 14 pelas
oras da manha a enfermeira trouxe o
ara minha mae me dar banho, 14 fomos
alizar o banho enquanto minha mae me
ara ela e disse que aquele dia era o
ia " minha vida. Minha mae ficou
avorada, com 0 coracdo em pedagos, ndo queria
reditar que aquilo era um sinal, dizia para si
sma que tinha sido forca de expressdo. E me
minharam para o bloco cirargico um pouco
tes das sete horas da manha, minha mae e meu
ficaram até a entrada do bloco e ali se
ediram de mim, mas minha made sempre
tentando me mostrar o melhor de tudo e que tudo
vai dar certo se segura ao maximo para nao
desabar.




inusitado aconteceu, depois de
s retorno ao quarto, pois sem
irurgia havia sido cancelada
oximo dia. Minha mae
eu que Deus tinha realmente dito que
nado seria o melhor dia, mas que ele sabe
as coisas e tudo seria para o melhor.




o outro dia, no momento do banho
minha mae e disse que esse seria O
de minha vida, isso encheu minha
e meus familiares de muita
fianca naquela cirurgia que
me dar anos até o transplante. Entao fui
do ao bloco, passamos novamente pela
)edida, mas agora mamade e vovO com
ito mais confianca que Deus tinha nos dado
um sinal de que tudo correria bem. A cirurgia
durou mais de dez horas, foram momentos
longos para aqueles que aguardavam noticias.




e no final o cirurgidao chamou minha
vO e deu noticias muito boas, que
uido fazer o Fontan, que a
inha sido um pouco diferente
mia do meu coracdo é
enciada, entdo procuraram fazer algo
do a minha anatomia. Mas que a
la nao poderia ser revertida como foi em
Alegre, ou seja, caso ndo desse certo
somente o transplante.



ndo minha mae entrou na UTI para
acreditava no que estava vendo,
nunca tinha visto minha boca,
0s, pois eram roxinhos, ela
mas algo dentro dela
ava apreensiva. Ao comentar com eu avo,
iIsse que ela estava procurando encrenca,
ela disse a ele que nao, que era o sexto
0 de mae que mais uma vez antecipava a
ela que vinha uma grande batalha pela frente.




.

E foi realmente o que aconteceu, o quadro de
Itou, e dessa vez fiquei 15 dias sem ingerir
alquer alimento (somente alimentacdo
as nao era facil uma crianca de seis
mer, alias, diga-se de passagem
), podem acreditar AMO frutas,
duras e legumes, frutos do mar, feijao, polenta,
sas, risotos e tudo que se sonhar em alimento.
ara complicar ainda mais, a UTI naquela época
semi-privativa, ou seja, tinha outra crianca no
b, mesmo quarto, entdo quando a comida dela
chegava, mesmo que fechassem as cortinas, o
cheiro, sim eu conseguia adivinhar tudo que ela
recebia, meu olfato estava ainda mais agucado.



s isso nao foi tudo, além de ter sido
tenckhoff para drenar o liquido do
inha mae conta que ao total chegou
. O tempo ia passando e no inicio
rmanecia na UTI, apesar das
iculdades as fisioterapeutas gostavam de
inhar comigo pelos corredores da UTI, e foi
a dessas caminhadas que ao passar em frente
uma arvore da UTI que estava sendo enfeitada
me pediram para colocar a estrela, foi nesse
momento que tive um calafrio muito grande e
fiquei totalmente arrepiado, minha mae mais uma
vez, com suas premonicOes disse que eu estava
infectado.




"‘-

Ainda bem, que a Dra. Solange que me
hava na UTI deu ouvidos a minha mée e
exame de cultura, antes mesmo de
er quadros de febre. Alguns médicos
O para um congresso, inclusive a
ra Solange que minha made tinha muita liberdade
ra conversar. No dia seguinte a viagem dos
dicos, acordei com muitas dores de cabeca e
ecei a fazer picos de febre, no outro dia estava
da pior, nao quis que televisao fosse ligada e
teria ficar no escuro. O quadro de febre ficava
ainda pior e mais seguido, mas gracas ao exame
que tinha sido solicitado alguns dias atras, logo
saberiamos qual a bactéria e qual os medicamentos
a utilizar para combater a infeccao.




que dessa vez, era uma super bactéria,
a complicar todos os oOrgdos, fui
eus O0rgaos como rim e pulmao
ruins, sem falar que acabei
o cerebral. Isso mesmo, o
issimo, minha mae e meu
foram chamados para uma conversa na
foram informados que deveriam estar
arados, pois tudo que estava ao alcance da
icina tinha sido feito e que se caso eu
superasse tudo isso, teria muitas sequelas tanto
motora quanto mental.



Mais wuma vez desenganado pela
ina, 0 quadro gravissimo, mas minha
a familia, meus amigos e todos que
clamavam a Deus e pediam que
0 melhor e que s6 Deus seria
paz de mais um milagre na minha vida. E Ele
mais um milagre, ressurgi das cinzas e sai
nenhuma sequela, alids, somente fiquei
trabico de uma visao, sim, foi somente isso
ficou de tudo que poderia ser. E olha que
chamaram uma neurolista renomada e ela
informou a minha mae e meu avo Tadeu que as
sequelas seriam as piores, tendo em vista o
quadro que apresentei e por um longo periodo.



| asslim que mails uma vez superel
tivas e fui abencoado, depois
ernacao (98 dias de UTI)
r para casa. Cheguei no
aniversario do meu vozao (26 de janeiro
9) e ele disse que foi um dos melhores
tes, e acredito sim que foi, pois ele me
muitooo00000000.



devem estar se perguntando,
ssim de internacdao, mas minhas
re foram longas (43, 64, 73,
diante). Acreditamos que
0 bem mais de um ano de internacdo, mas
nao impede de eu ser feliz, nunca ter
vado na escola. Saibam que gosto muito
ida, que amo a minha escola, meus amigos,
meus colegas, sem falar que tenho muitos anjos
que somos eternamente gratos a tudo que
fizeram e fazem por mim e para mim.




0S pular alguns anos aqui, mas isso
que ndo continuei meus
que nao tivemos batalhas,
elas foram mais tranquilas.
icamentos, saibam que
meu nascimento até hoje tomo muitos
amentos, mas sou um bom guri e levo de
jJa estou bem acostumado e eles fazem
0 meu dia a dia.




TR

m 16/01 /2015 fui novamente submetido
eterismo cardiaco para estudo
ico e implante de endo-protese
devido estenose da confluéncia

la cava superior na artéria pulmonar direita,

e estava tracionando estes vasos, ou seja,

lantado dois stents. E foi nesse exame que

servou-se aumento das pressdes na

ulacdo arterial pulmonar e novamente

b, inicilamos nossas batalhas, 14 comecavam
novamente o uso de medicamentos de alto
custo, que apoOs batalhas judiciais estao sendo
fornecidos pelo Estado.



0 ultimo procedimento
cionista realizado em 16/01/2015 no
fantil Santo Antonio em Porto Alegre,
uadros recorrentes de edema facial,
minal, que foram interpretados
s do aumento da pressao no
ritorio vascular arterial pulmonar, sendo
ementado as doses de diurético, com melhora
ial, posteriormente agregando-se a sildenafila,
s ainda ndo tendo boa resposta clinica. Sendo
, Iniciou-se o uso da Bosentana, o qual obteve
em conjunto com os demais medicamentos boa
resposta clinica, confirmando a suposicao clinica
de HAP (hipertensao Arterial Pulmonar).




com todas essas medicacbes fui
do me manter, mas a minha qualidade
ecou a ficar prejudicada, ja nao
aminhar (mesmo sendo pequenos
S, NAO C eouia mais fazer meus exercicios
Instituto (supervisionado por profissionais), me
sava facilmente, além de estar muito
aciado, até amarrar os cadarcos era tarefa
icil, sem falar que no ano de 2018 foi um ano
ito complicado, devido a intimeras infec¢oes e
1SS0 acabo por me levar a varios internamentos.
Até que em dezembro minha médica (que também
€ uma anja de cabelo crespos) nos avisou que havia
chegado a hora do transplante.




meu quadro clinico ja estava com
ia cardiaca, o quadro de ascite se
tante, s6 oscilava para mais, meu
ainda maior e ja apresentava
ntdo fomos em busca de
s consulta com nosso
\legre e ele confirmou
quilo que a tia Cris ja tinha nos passado.



a nao era tudo, tivemos grandes
egarmos até a inclusdo na fila
am, que mesmo com todas
ficuldades, co dos os NAO recebidos,
da doenca em si, ndo desistimos nunca.
até aqui seis cirurgias de grande porte
cas, uma cirurgia pulmonar e nove
1SMOS.




fevereiro eu e meu pai nos
orto Alegre para a inclusdo na
morar perto, pois do
ada do oOrgdo) até o
amento ao hospital sao duas horas, pois
do para a transferéncia do coracao é de
uatro horas.




a é uma longa e verdadeira
prometo que em outro
OC€s sobre essa pessoa
nossa vida.






tre idas e vindas, pois
, trabalhando, ou seja,
renda diminuiu drasticamente, mas as
es da economia e tudo mais, nos levou
irmos dessa forma.
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resentar atestado na escola,
retornar no proximo ano e
ormar com _amigos que estamos
ha quatorze anos, entao estou estudando
a, fazendo trabalhos e provas. Ja em
0 a minha rotina hoje, gira em torno dos
S com o0 meu tratamento.




tido necessidade de muitos
ue sO sao manipulados no
os ficado entre hospital e
nossas despesas sO
ntaram, e ainda ndo conseguimos locar
apartamento, isso e mais a quantidade de
camentos e cuidados com fisioterapia e
tacdo especial aumenta ainda mais as
despesas mensais.



itamos que quando o meu
1 uma batalha, mas minha

1 cammhar até correr, praticar esportes,
ara minha casa, para minha escola, para



igo a todos voces, que a VIDA
EPOIS DE UM
SPLANTE, ara eu e outras tantas
s que estamos a espera de um Orgao,
mos do SIM. O seu SIM pode salvar até
s. Avise sua familia e seja um doador.




iser nos ajudar por acessar o site da
através do link

um-coracao

ositar nos seguintes bancos:


https://www.vakinha.com.br/vaquinha/joao-vitor-espera-por-um-coracao

