Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Distrator osteogénico para cranio

Dt. contrib.

Contribuiu como

e buco-maxilo - CONITEC

Descrigao da contribuicao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O distractor osteogenico é uma importante tecnologia a ser usada em criangas com
deformidades maxilofacials que impede o desconforto respitatorio, evira traqueostomia definitiva ou transitéria além de reduzir a permanéncia
hospitalar dos lactentes
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distractor mandibular, Positivo: Excelente resposta clinica, Negativo: Eventual deslocamento
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distracgdo mandibular bilateral, Positivo: Excelente resposta, Negativo: Eventual deslocamento
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Se faz necessario em varias sindromes e mas formag&es
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogenico, Positivo: Solucdo de casos complexos , Negativo: Valores praticados no mercado
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator palatal , Positivo: Expansdo maxilar , Negativo: Ndao houve
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A cirurgia foi essencial pra melhorabdo. Meu filho, g tem. Sindrome treaxher collins
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurfia do distrator, Positivo: Ele reapira e se alimenta melhor, Negativo: Burocracia pra liberar
cirurgia!
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Trabalho em um hospital publico, em reabilitacdo de anomalias craniofaciais, e a a distracao

osteogénica da mandibula consiste na Unica alternativa para criangas com sindrome de Treacher Collins, Sequéncia de Robin e entre outras, afim de
evitar a traqueostomia principalmente.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distracdo osteogénica da mandibula (DOM), Positivo: Melhora significativa do desconforto respiratério
causado pela micro e retrognatia e também pela glossoptose;Melhora significativa da aparéncia da crianca;Satisfacdo dos pais ao ver a melhora
clinica e estética dos seus filhos;Facil de ser cuidado pelos pais., Negativo: Risco de infeccdo como qualquer outro procedimento;Risco das hastes
sairem do osso devido manipulacdo.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Traqueostomia (TQM), Positivo: Melhora significativa do desconforto respiratério;, Negativo: Risco de
infeccdo;Risco de deslocamento da tgm;Risco de exteriorizar acidentalmente em casa (sair) e ndo conseguir o posicionamento adequado, podendo
evoluir a ébito.
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou fonoaudidloga e posso ver na rotina clinica do hospital como a distragao favorece nao sé
a respiragdo, mas também em casos de diafagia, pois proporciona uma melhor relacdo maxilo-mandibular, melhorando a postura de lingua,
favorecendo a degluticdo.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator , Positivo: Facilita a respiragdo , Negativo: Os efeitos negativos estdo relacionados por ser um
procedimento cirurgico e com a questdo da higienizagdo do diatrator

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Utilizagdo de canula nasal., Positivo: No caso da utilizagdo de canula nadal, o procedimento é menos
invasivo, Negativo: Em muitos casos, a canula nao é eficiente e o paciente continua tem episddios de apnéia

05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Isso e de grande importancia para o meu filho
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Um amigo ja precisou desse procedimento e pode precisar ainda.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pacientes com retroprojecdo da mandibula apresentam muitas vezes dificuldade respiratoria

e disfagia e esse procedimento é o mais indicado para corregao desses problemas, sendo extremamente importante para o paciente!

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distragao osteogenica, Positivo: Favorece a respiragao evitando quadros de apneia e traqueostomia,
também favorece a relagdo maxilo-mandibular., Negativo: O paciente sé tem ganhos com esse procedimento cirurgico

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Traqueostomia e canula nasal, Positivo: Pode ajudar a melhorar a obstrugdo respiratéria , Negativo: Traz
muito incObmodo para o paciente, nem sempre traz resultado (o paciente pode apresentar obstrugao respiratéria mesmo com a canula), a
traqueostomia desfavorece a comunicagao oral do paciente e traz constrangimentos por conta da secre¢do
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Por meio da pratica clinica vivenciada no Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais
observamos uma mudancga significativa nos pacientes com micrognatia, auxiliando na respiragdo e na degluticdo (casos de disfagia pediatrica)
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Paciente que realizou a distragdo osteogénica, Positivo: Melhora da relagdo maxilo-mandibular, além das
fungdes vitais de respiracdo e degluticdo. , Negativo: Higienizacdo constante.
32 - Sim, como profissional de satude, Qual: Canula nasofaringea, Positivo: Auxilia na respiracdo , Negativo: Ha casos em que a canula ndo é efetiva,
sendo a distragdo osteogénica uma alternativa excelente.
16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, O TRATAMENTO DAS DEFORMIDADES CRANIOFACIAIS COM DISTRATORES OSTEOGENICOS
INDUTORES DO ALONGAMENTO OSSEO INDUZIDO EM FACE JA ESTA ESTUDADO E BEM ESTABELECIDO DESDE 1992 QUANDO DR. MC CARTHY
INTRODUZIU ESTA TECNICA NO TRATAMENTO DE DEFORMIDADES EM FACE. DESDE ENTAO O TRATAMENTO COM ALONGAMENTO OSSEQO INDUZIDO
COM DISTRATORES OSTEOGENICOS TEM SIDO CONSIDERADO O PADRAO OURO NO TRATAMENTO DESSAS DOENGAS CONGENITAS OU NAO. O
RESULTADO DO TRATAMENTO E SUPERIOR AO OBTIDO COM AS OSTEOTOMIAS CONVENCIONAIS EM FACE QUE SAO SUJEITAS A MAIOR TAXA DE
COMPLICACAO E RECIDIVAS DE TRATAMENTO.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: DISTRATOR OSTEOGENICO DE MANDIBULA - MARCA KLS MARTINDISTRATOR OSTEOGENICO DE PALATO -
MARCA KLS MARTIN E ENGIMPLANDISTRATOR OSTEOENICO FRONTO FACIAL TIPO RED - MARCA KLS MARTINDISTRATOR OSTEOGENICO DO TERCO
MEDIO DA FACE - MARCA OSTEOMEDDISTRATOR DE MANDIBULA - MARCA LEIBINGER, Positivo: RESULTADOS PREVISIVEISAUSENCIA DE
RECIDIVASMENOR MORBIDADE CIRURGICAMELHOR RECUPERAC'AO POS OP AUSENCIA DE AREA DOADORA DE ENXERTO OSSEO, Negativo: CUSTO
DO EQUIPAMENTO DEVIDO AS DIVERSAS TAXACOES DE IMPOSTOS EM NOSSO PAIS
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Toda pessoa, crianca ou adulto, tem direito ao tratamento reabilitados.
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Esse procedimento pode ser a unica alternativa em muitos casos de criangas nascidas com
cuidador de paciente Sequencia de Pierre Robin
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Palatoplastia em crianga com Pierre Robin, Positivo: Desobstrucdo das vias aéreas, descartando a
necessidade de traqueostomia, Negativo: ndo tive
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Os distratores sdo muito beneficos a pessoas com micrognatia,sem outra opgao de

cuidador de paciente

tratamento.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distratores, Positivo: Os distratores melhoram a respira¢do do paciente., Negativo: A cirurgia é um
pouco agressiva

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aspiradores., Positivo: A passagem do ar fica maior e se respira melhor., Negativo: O distratores sao
um pouco desconfortaveis e de dificil manuseio.
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05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A vida e o desenvolvimento de maneira plena é direito constitucional e assegurar tal garantia
cuidador de paciente é dever do estado.
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ira prejudicar muitos criangas que precisam deste procedimento.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E UM TRATAMENTO EXTREMAMENTE IMPORTANTE PARA OS PACIENTES QUE NECESSITAM, E
cuidador de paciente DE UM CUSTO ELEVADO; O GOVERNO PRECISA AJUDAR A POPULACAO, POIS NO PARTICULAR TORNA MUITO DIFICIL O ACESSO A ESSE
PROCEDIMENTO.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: USO DO DISTRATOR, Positivo: MEU FILHO TEM SINDROME DE TREACHER-COLLINS, E POR CAUSA DA
MICROGNATIA QUE ELE APRESENTAVA, PRECISOU USAR O DISTRATOR, QUE MELHOROU MUITO A CONDICAO DELE., Negativo: O CUSTO ELEVADO A
NIVEL PARTICULAR INVIABILIZARIA O NOSSO ACESSO A ESSE PROCEDIMENTO. SO FOI POSSIVEL UTILIZARMOS PORQUE FOI VIA SUS.
32-Néao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fundamental para o tratamento adequado de individuos com alteragdes no crescimento
da mandibula
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Acompanhei pacientes com distrator, Positivo: Evita cirurgias mais complexas, Negativo: Desconhec¢o
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator, Positivo: Evitar cirurgias mais complexas, Negativo: Custo elevado
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Porque toda pessoa crianga ou adulto tem o direito ao tratamento reabilitador.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um valor elevado pra ser passado para os pacientes, que além do sofrimento causado pela
cuidador de paciente deformidade ainda tem que arcar com os custos.
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O distrator osteogenico salva vidas, proporciona condi¢des para q o paciente respire e se
alimente de forma funcional.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bebes apos procedimento de distragao osteogenica de mandibula., Positivo: Melhora respiratoria e
possibilidade de realimentacdo por via oral., Negativo: Desconheco.
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Tenho amigos q ja fizeram essa cirurgia e reconheco q é fundamental é de extrema
cuidador de paciente importancia
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgia de distrator, Positivo: Proporcionou a retirada da traqueostomia, Negativo: Ndo tem
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrator, retirada da traqueostomia retirada da gastrostomia, Positivo: Com a retirada do distrator
beneficio para a retirada da traqueostomia e gastrostomia e assim pode respirar pelo nariz e comer pela boca, Negativo: Ndo tem efeitos negativos
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32- Nado
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso de traqueostomia para pacientes que ndo tiveram acesso ao distrator, Positivo: Ndo ha!, Negativo:
O paciente ndo faz a corregdo cirdrgica necessaria e dessa forma a traqueostomia é o Unico recurso que o paciente muitas vezes tem para conseguir
respirar melhor.

32-Ndo
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05/11/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Tenho mais de dez cirurgias na face por fissura labio palatina e considero que o procedimento no caso em questdo é
imprescindivel quando recomendado., Positivo: Pode ser um procedimento q vai decidir se essa crianga tera uma vida social e profissional com
qualidade ou ndo. Uma deformacgdo na face dependedo do compretimento estético muitas vezes inviabiliza ter uma "vida"., Negativo: A
funcionalidade comprometida

32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Vaio prejudicar muitas ceriangas
22 - Nao

32-Nao

05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E um tratamento extremamente importante para os pacientes que necessitam, e de um custo
elevado.

22 -Nao
32-Ndo

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Sou totalmente favoravel a incorporacdo do distrator osteogenico no tratamento da
malformacgdo congénita craniofacial em fissura e sequéncia Pierre Robin, pela rede SUS, pois sei da importancia para a reabilitacdo global e
necessaria para este paciente e para também as das Lesdes adquiridas acidentalmente!!

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: No Centro de Atenc3o aos Defeitos da Face do IMIP - CADEFI/IMIP/SUS, localizado na cidade de Recife,
PE, com pacientes que nasceram com a sequéncia Pierre Robin e Fissuras palatina., Positivo: Acompanhamento psicolégico aos familiares
antes/durante e depois do procedimento!!, Negativo: As criancas que foram implantadas o distratos osteogénico mandibular se adaptaram muito
bem, porém as possiveis dificuldades estético (emocional) e funcional (dormida, asseio e na alimentagdo), estdo presentes.

32-Nao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

2-Nao
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Ndo

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E um equipamento caro, e portanto inacessivel & maioria da populagio, mas que consiste na
Unica alternativa para criangas com Sequéncia de Robin, Sindrome de Treacher Collins entre outras, para evitar traqueostomia e outros problemas.

22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator de mandibula. Distrator de maxila., Positivo: Tratamento de anomalia cranio-facial complexa,
do ponto de vista estético e funcional. Melhora da obstrugdo respiratdria, da Sindrome da apnéia do sono, da oclusdo mandibular., Negativo: Ndo
evidenciado

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Traqueostomia.Enxerto dsseo., Positivo: Sé o custo para o hospital. Para o paciente ha op¢cGes mais
eficazes., Negativo: Foram procedimentos mais invasivos que a distragdo osteogénica.
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05/11/2018

05/11/2018

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, E A UNICA ALTERNATIVA PARA TRATAMENTO DE MICROGNATIA PARA CRIANGAS COM
SEQUENCIA DE PIERRE ROBIN E SINDROME DE TREACHER COLLINS COM OBSTRUGAO DE VIA AEREA TIPO 2 ENTRE OUTRAS PARA SE EVITAR
TRAQUEOSTOMIA, UMA VEZ QUE AS ALTERNATIVAS CONSERVADORAS NAO OBTIVERAM EXITO, JA QUE A PTOSE LINGUAL E CAPAZ DE PROVOCAR
OBSTRUGAO DE VIA AEREA DIFICULDADE GRAVISSIMA DE DEGLUTICAO NESSES PACIENTES.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: DISTRATOR DE SCHULTZ, Positivo: COM A DISTRAGAO OSTEOGENICA HA PROMOGAO DO AVANGO
MANDIBULAR E CONSEQUENTEMENTE DA LINGUA, O QUE DIMINUI A PTOSE LINGUAL CONSIDERAVELMENTE, LIBERANDO AS CRIANCAS DA
TRAQUEOSTOMIA, PROMOVENDO UMA ALIMENTAGCAO MAIS FAVORAVEL, ASSIM TAMBEM COMO PROPORCIONAR A RESPIRAGAO ESPONTANEA E
A ALTA MAIS CEDO DA UTI NEONATAL., Negativo: PROCDIMENTO CIRURGICO INVASIVO

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: TRATAMENTO CONSERVADOR, CASOS DO TIPO 1 EM QUE A POSTURA E A FONOTERAPIA AUXILIAM NA
ALIMENTAGAO E RESPIRAGAO ADEQUADA, SEM PTOSE LINGUAL SEVERA QUE PROPORCIONARIA A OBSTRUGCAO TOTAL DA FARINGE. , Positivo:
AUSENCIA DA NECESSIDADE DE PROCEDIMENTO INVASIVO COMO A DISTRAGAO. MAS ESSA ALTERNATIVA DE TRATAMENTO SO PODE SER USADO
PARA ESSA CLASSIFICACAO DE OBSTRUGAO DE VIA AEREA (FARINGE - TIPO 1) UMA VEZ QUE A DO TIPO 2, A MAIORIA DAS VEZS O TRATAMENTO
CONSERVADOR NAO CONSEGUE MELHORAR A CONDICAO OBSTRUTIVA DO PACIENTE., Negativo: NAO HOUVE

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nédo

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A Distragcdo Osteogénica de mandibula consiste na Unica alternativa para criangas com
Sequéncia de Robin, Sindrome de Treacher Collins entre outras para evitar traqueostomia principalmente.

22 - Nao
32-N3o

05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O tratamento para alteragdo craniofacial muitas vezes depende do distrato e proporciona ao
paciente condig¢bes para que o mesmo possa viver com um certo conforto.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pacientes atendidos na area de fonoaudiologia, da qual eu atuo no Hospital de Reabiltacdo Craniofacial ,
Positivo: Proporciona melhoras na condi¢do respiratodria, alimentacdo e posteriormente na fala,, Negativo: Quando bem indicado, s6 ha beneficios.

32-Nao
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05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Distrator osteogenico, com ancoragem ossea., Positivo: Possibilitam o tratamento das discrepancias
maxilo faciais, devolvendo qualidade de vida ao paciente devido a melhora funcional (mastigatoria e resporatoria)alem da reparagao estetica. O
tratamento minimiza os efeitos deleterios a longo prazo, proporcionando assim tambem, uma economia ao sus, no futuro. , Negativo: Sem efeitos
negativos

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Distratores de ancoragem dentaria, Positivo: Menor custo, Negativo: Causa movimentagao dentaria,
estudos mostram uma eficiencia inferior na expansao, comparado ao distrator de ancoragem ossea

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Os pacientes cranio faciais necessitam muito desse distrator,é essencial para continuidade do
seu tratamento

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Vi resultados positivos nos pacientes do HRAC que usaram o distrator, Positivo: Procedimento utilizando
distrator foi um sucesso para o bem estar fisico e emocinal dos pacientes, Negativo: Nao houve

32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator mandibular, Positivo: Melhora da respiragdo, fala e alimentagdo , Negativo: Desconheco

32-Nao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Esse procedimento é fundamental no tratamento de criangas com a Sindrome de Treacher
Collins e Pierre Rubin

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrac¢ao dssea de mandibula, Positivo: possibilitou ao meu filho a retirada da traqueo, em
consequéncia gastrostomia e melhora na qualidade de vida e independencia., Negativo: nao houveram

32-Ndo
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A sobrevida dos individuos com deformidades cranio e buco-maxilofaciais congénitas
depende do distrator osteogénico para tratamento destas deformidades.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogénico de mandibula., Positivo: Melhora significativa na respiragdo de individuos com
anomalias craniofaciais, bem como na qualidade de vida dos mesmos., Negativo: Dificuldade respiratéria, afetando o desenvolvimento global de
individuos com anomalias craniofaciais.
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Todo tratamento em prol dos paciente e sempre muito bem vindo independente dos custos.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Meu filho e labio palatal fissurado, passou por quatro cirurgias, duas bilaterais labial e duas palatais.,
Positivo: A fala é normal, ele se alimenta normalmente., Negativo: Nenhum!
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Em minha concepgao, existem inumeras familias que necessitam da incorporacdo deste
cuidador de paciente distratos. Portanto, ndo acho justo retird-lo pois muitos ndo possuem condi¢des de pagar esse tratamento o qual muitas vezes passa a ser suas
Unicas esperancas. Frequento a casa de um amigo que possui uma irma de 3 anos com deformidade buco-maxilofacial e percebo o quanto esse
tratamento a ajuda e o quanto confortou a familia dele que sem condig¢des, passa a se tornar impossibilitada de pagar o tratamento em redes
privadas. Pesso que reavaliem esse conceito pois ha inimeras familias brasileiras que dependem desse tratamento. Vocés ndo fazem ideia do qudo
gratificante é ver o sorriso no rosto de uma crianca a qual possui a oportunidade de recebé-lo.
22 - Ndo
32-Néao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A qualidade de vida ndo tem preco!
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com o distrator em casos de Robin, Positivo: Evita o uso de traqueostomia em pacientes com Sequéncia
de Robin, melhorando o quadro respiratério, Negativo: Custo

32-Nao
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05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Osteogenico x traqueostomia , Positivo: Osteogenico positivo com sucessos promissores, Negativo:
Traqueostomia negativos com grandes sequelas e ou até fatalidades
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Traqueostomia como procedimenrto sdo agressivos e trazem efeitos colaterais muito complexos ,
Positivo: A distragdo osteogenica de mandibula consiste na Unica alternativa para criangas com Sequéncia de Robin e Sindrome de Treacher
Collins entre outras para evitar a Traqueostomia , Negativo: Toda e qualquer outra alternativa que nao seja osteogenica afetara com enorme
consequéncia o tratamento de criangas com anomalias craniofaciais

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por ser a unica alternativa para criancas com sequéncia de Robin ou Sondrome treacher
collins.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com o distrator osteogenico, Positivo: Com a distragdao da mandibula, evita-se a traqueostomia, dando
qualidade de vida ao paciente. E uma quest3o de respeito e humanizagdo., Negativo: N3o utilizei.
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Existem casos de exigéncia extrema do uso de distratores osteogenicos que fase com que
essa recomendacdo ndo faca sentido ja que é prerrogativa do SUS atender as demandas de saude
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distratores osteogenicos em deformidades faciais, Positivo: Expansdo dssea para corre¢do de anomalias
craniofaciais, inclusive em casos de risco de morte, Negativo: Efeitos negativos como perda de dentes e germes dentarios e uso ndo indicado.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Aparelhos ortopédicos maxilares, aparelhos ortoddnticos e cirurgias de avango , Positivo: Expansdo dssea
e avang¢o mandibular exclusivamente em casos menos graves, Negativo: Ndo tem efeito significante em casos extremos

05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente, pois € um aparelho que salva vidas de muitos que ndo tem condi¢des
de pagar pelo aparelho.
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Ndo
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05/11/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como médica creio que apesar do custo elevado a curto prazo, o uso do distrator
economizaria a longo prazo, pois menos pacientes teriam necessidade de traqueostomia, tendo em vista que essa condi¢do exporia a mais infec¢cdes
de trato respiratério, internagdes, antibidticos. Como mae de uma criancga que foi portadora de fissura labio-palatina e membro da Associa¢do
Sorrisos Largos (Belém/PA), venho tecer um apelo para que o distrator continue fazendo parte do rol do SUS, pra as criangas com Sequéncia de
Robin, e outras malformacgdes craniofaciais.

22 - Nado

32-Nao

05/11/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conheco pacientes (bebés) que tiveram suas vidas salvas por fazerem uso do distrator. Sdo
muito importante para pacientes portadoras da sindrome de Pierre Robin e Theacher Collins. Eles precisam do distrator, ndo é so estética é
funcional e ndo sdo usados em todos os pacientes mais o que fazem uso do mesmo devem suas vidas a ele. O distrator precisa continuar sendo
pago pelo sus. Ele salva vidas.

22 - Ndo

32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acredito ser um tratamento altamente procurado principalmente por pessoas sem condigGes
financeiras para realiza-lo.

22 - Nao

32-Nao

17/10/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, pacientes com deformidades craniofaciais severas como craniofacboestenoses e sequencia de
Robin ndo tem alternativa para o tratamento mais adequado nas idades precoces

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: distracdo osteogenica de mandibula em sequencia de Robin, em sindromes do tipo Microssomia
Craniofacial e Treacher Collins bem como nas craniosinostoses sindromicas e nao sindromicas., Positivo: Os efeitos sao essenciais para a melhora
funcional destes pacientes. A melhora da permeabilidade da via aérea e a protegao ocular nao seria possivel sem o uso de alongamento gradual dos
0ssos comprometidos da face e do cranio. Evita traqueostomia em idades muito precoce e também tarsorrafias nas exoftalmias mais graves.,
Negativo: Os poucos efeitos negativos sdo altera¢des dentarias em sequencias de Robin nas deformidades mandibulares e cicatrizes pequenas em
outras deformidades

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: distratores de mandibula para tratamento de deformidades craniofaciais congénitas e
adquiridasdistratores de terco médio de face e de cranio em deformidades cranianas e craniofaciais congénitas como craniofacioestenoses, Positivo:
protecdo ocular evitando perda do globo ocular e lesGes de corneapermeabilidade das vias aéreas em graves retroses de terco medio da face
evitando se traqueostomia em criangas neonatas e muito jovensEvitar mortes subidas por aspiracao e dificuldades respiratérias por obstrugdes
agudas da via respiratdria alta, Negativo: sem efeitos evidentes do procedimento. As consequéncias do nao tratamento precoce destes pacientes
sao maiores que qualquer prejuizo causado pela cirurgia precoce.
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17/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, Sou ortodontista do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais / USP/ Bauru, e nos
deparamos diariamente com muitos pacientes com discrepancias esqueléticas de Classe Ill, ou pacientes com micrognatia. Estas discrepancias
esqueléticas de grande magnitude tem a indicacdo da Cirurgia Ortognatica apos finalizado o crescimento craniofacial, logo apds o paciente ter
completado os seus 18 anos de idade. Acontece, que dependendo da gravidade da magnitudes da discrepancia esquelética havera grande chance
de uma porcentagem de recidiva mesmo com a corre¢do com a Ortognatica. Distracdo Osteogénica tem a sua grande importancia neste sentido. Ela
diminui ou até elimina a gravidade da discrepancia esquelética, de maneira mais fisiolégica, porque é um procedimento de corregao lenta e gradual.
Sendo assim ela tem o seu poder corretivo ou preparador para uma Cirurgia Ortognatica com muito melhor progndstico. Outro fator importante é a
possibilidade da Distracdo Osgeogénica poder ser realizada ainda em pacientes mais jovens, antes de finalizar o crescimento da Face,
proporcionando uma grande melhora na qualidade de vida de muitos pacientes, tanto o fator funcional (mastigacao e respiragdao) como psicolégico,
por melhorar o seu aspecto Facial.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distrator Externo Rigido - RED, Positivo: Melhora na qualidade de vida do paciente jovem, com
discrepancia facial graveMelhora do prognéstico da Cirurgia Ortognatica com discrepancias esqueléticas graves, Negativo: Alto custo dos Distratores
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: RED - KLS MartinDistrator Interno - Depuy Synthes, Positivo: Qualidade no controle de avang¢o maxilar ou
mandibular, Negativo: Alto custo dos distratoresRisco de movimentacdo no sentido indesejado

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Essa modalidade de tratamento é essencial para casos com grandes deformidades

craniofaciais, a exemplo das Craniossinostoses Sindromicas, Espectro éculo auriculo vertebral, onde uma cirurgia isolada é incapaz de propiciar
ganhos faciais e funcionais significativos e que produzam uma melhora significativa, a exemplo, pacientes com queixas respiratorias associadas a
malformacao.

22 -Ndo

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Distracdo osteogénica do terco médio facial via RED.Distracdo osteogénica de mandibula para pacientes
com deformidades mandibulares significativas., Positivo: Distragcdo Osteogénica do terco médio facial via Red (melhora significativa do padrao
respiratorio, protegdo de drbita, além de incrementos na melhora da aparéncia facial)Distragdo mandibular (simetrizagdo facial, através do
alongamento mandibular, ganhos respiratérios, permitindo em muitos casos a decanulacdo de pacientes traqueostomizados), Negativo: Em geral
como efeito negativo, a necessidade de um controle mais proximo do paciente, necessitando retornos regulares a instituicdo onde o procedimento
foi realizado, somado a aparéncia facial desagradavel com o distrator na face por um periodo de 3 meses. Porém os beneficios de longo prazo
superam em muito aos efeitos negativos.

16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Esse tratamento é essencial em alguns quadros de deformidades craniofaciais.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Dsitrator osteogenico., Positivo: Possibilita reabilitagdo orofaciais de pacientes com defomidades
craniofaciais. Quando utilizado de forma precoce evita complicagGes que sdo ainda mais dispendiosas para a satude., Negativo: Custo.

32-Ndo
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17/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distratores para mandibula e maxila , Positivo: Aparelho fundamental para distragao dos ossos
da.face princiapalmente em pacientes sindromicos e com ma formacao no desenvolvimento social. Tipo de deformidade que acarreta problemas
funcionais e traumas psicologicos gravissimos , Negativo: Nao existem
32-Nao

17/10/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

17/10/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, TODAS AS CRIANCAS TEM DIREITO A SAUDE, NO SUS NAO TEM DIFERENCA.
22 - Nao
32-Nao

16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, As deformidades craniofaciais apresentam importante incidéncia nos ultimos anos e os
distratores sdo de suma importancia para o tratamento e corre¢do dessas deformidades. Os centros de referéncia devem dispor dessa importante
ferramenta para oferecer tratamento adequado a populagdo em questdo
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator ésseo mandibular, Positivo: Possibilitar o tratamento cirtrgico adequado a criangas com
deformidades craniofaciais, ouseis possibilita o tratamento durante a infancia, com menos sequelas na vida adulta , Negativo: Nenhum
32-Nao

16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, a distragdo osteogenica para avanco e estabilizagdo craniofacial é utilizada ha muito tempo
com resultados robustos e muito satisfatérios. da ndo inclusdo abrira espago para uma enormidade de processos judiciais.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: distrator craniofacial , Positivo: avango fronto facial. estes dispositivos permitem a corregdo do
exorbitosmo e da retracdo do terco médio da face.ha uma melhora funcional e estética significativas para o paciente., Negativo: distrator
craniofacialfraturas fistula liquorica
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: cirurgias tradicionais sem distrator, Positivo: resultados sdo aquém do esperado, Negativo: risco de perda
Osseainfecgdoresultados insatisfatorios

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32 -Ndo
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16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os distratores osteogenicos sdo parte essencial no tratamento de diversas deformidades
cranio-faciais. Sem ele, diversos pacientes podem manter sequelas para a vida toda, cujo custo total nem se aproxima do custo do aparelho.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Distrator osteogenico, Positivo: Os distratores osteogenicos sdo parte essencial no tratamento de
diversas deformidades cranio-faciais. Sem ele, diversos pacientes podem manter sequelas para a vida toda, cujo custo total nem se aproxima do
custo do aparelho, Negativo: Nao ha.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Acompanhamento dos pacientes sem o tratamento com o referido distrator e suas sequelas funcionais e
psicoldgicas., Positivo: Os distratores osteogenicos sdo parte essencial no tratamento de diversas deformidades cranio-faciais. Sem ele, diversos
pacientes podem manter sequelas para a vida toda, cujo custo total nem se aproxima do custo do aparelho, Negativo: Descritos acima.

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distrator, Positivo: Evita muitas vezes a traqueostomia sendo importante para tornar a via aérea livre,
Negativo: Nao tem efeito negativo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Traqueostomia e suas sequelas, Positivo: O uso do distrator como ja disse beneficia em muito criangas
com malformagdes cranio faciais, Negativo: Nao se aplica

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O Distrator € muitissimo importante no tratamentos de pacientes com Robin..entre outras
deformidades cranio faciais..pois ele pode ajudar a evitar o uso da traqueostomia
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O uso do dispositivo para distracdo osteogénica é uma das Unicas alternativas possiveis para
reabilitacdo de pacientes com mandibula severamente atroéfica, onde os avangos através de cirurgias ortograficas sdo invidveis ou muito dificeis.
Como dentista e paciente, sou totalmente contra a disposi¢ao de que o SUS ndo arque com esses custos. Esses pacientes tém o direito a sua
reabilitacdo e é dever do Estado prové-la.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogénico, Positivo: Avango mandibular em mandibulas severamente atréficas onde somente
as cirurgias de avanco ndo sai suficientes para reabilitacdo de oclusdo e estética., Negativo: Alto custo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Distrator osteogénico, Positivo: Avanco mandibular em mandibulas severamente atréficas, Negativo: Alto
custo

05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo

32-Nao
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O tratamento é muito eficaz e rapido para os pacientes que necessitam..meu filho precisou
cuidador de paciente fazer 2 cirurgias com distratores e ajudou muito na respira¢do, degluticdo e desenvolvimento do meu filho.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o préprio distrator em meu filho, Positivo: Respiracdo sem apnéia,forca em degluticdo.Passou a
pegar peso por ndo gastar mais calorias a noite em respirar,cresceu,pode se alimentar de qualquer tipo de alimento(por conseguir engolir),Fora a
parte estética que ajuda muito em ter uma aparengcia fisica no queixo como desenvolvimento normal, Negativo: Nao tenho nenhum efeito que
considere negativo...no comego sim tem suas adaptagdes em dormir...cuidados como de qualquer outra cirurgia comum em limpeza e recuperagao
tb como de qualquer outra cirurgia.No nosso caso sé tenho a agradecer
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Canula, Positivo: Por um pequeno periodo apds nascimento ele precisou usar uma canula nasal pra
ajudar na respirac¢do ..ate chegarem a uma decisdo que o caso do meu filho teria que ser cirtrgico no caso com o distrator., Negativo: nenhum

22/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, SOu cirurgido craniomaxilofacial, fago tratamento de deformidades craniofaciais, e a
distracao de mandibula é uma etapa importante no seu tratamento. Tenho mais de 5 trabalhos publicados internacionalmente, que podem
acessados, e que mostram seus beneficios. E um ato falho do Ministerio o indeferimento do uso de distractor mandibular.
22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: distractor de mandibula para micrognatia por Pierre Robin, Microssomia, Treacher colins, e outras
deformiades graves como syndrome auriculo condilar, Positivo: alongamento mandibular em idade precoce!!!! nao temos outras opcoes nesta
idade, Negativo: raros - porem pode ocorrer lesao de nervo alveolar inferior e germens dentarios.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: enxertia ossea, Positivo: tratamento que faziamos antes da dsitracao mandibular., Negativo: necessita
retirar osso de outro local,

16/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Trabalho a mais de 20 anos com deformidades craniofacial e de suma importancia a sua
utilizagao em determinados casos
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distrator osseo, Positivo: Material importante para ser em deformidades severas, sem ele em alguns
casos torna-se impossivel o tratamento planejado , Negativo: Existe um numero elevado de recidivas
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Outras técnicas cirurgicas sem a distragdo , Positivo: Com o distrator o risco de recidivas € menor em
alguns casos Morbidade menor , Negativo: Sem o distrator o procedimento cirdrgico e maior. Morbidade maior

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

22/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, E necessério para o tratamento de criancas e adultos com malformac&es craniofaciais
sindromicas
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Distrator de mandibulaDistrator craniano RED, Positivo: Evita cirurgias sequenciais e de maior
conplexidade em criangas e adultos com malformagdes craniofaciais congenitas, Negativo: Necessita da disponibilidade do aparelho
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Enxerto ésseo , Positivo: Ndo necessita do material, Negativo: Depende da integra¢do e tem um avango
limitado pela integragdo ossea

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Procedimento necessdrio para muitas insuficiéncias respiratérias

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogénico, Positivo: Decanulacao de traqueostomia, Negativo: Dificuldade em adquirir o
material pelo SUS

32-Ndo
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator Osteogenico, Positivo: Tratamento eficaz para disfungao respiratéria obstrutiva em pacientes
micrognatas ou portadores de anomalias craniofaciais , Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Traqueostomia, entubagdo nasofaringea , Positivo: Tratamento da obstrugdo respiratdria com risco
eminente de morte , Negativo: Limitador de qualidade de vida, muito invasivo

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator em pierre robin, Positivo: Melhora do desconforto respiratdrio, Negativo: Risco de infecgdo
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Concordo parcialmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogenico, Positivo: Melhora no aspecto estético e tambem na questdo alimentar e
respiratério , Negativo: Infeccdo e dbitos por sepse
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Distrator osteogenico, Positivo: Melhora no aspecto estético e tambem na questdo alimentar e
respiratério , Negativo: Infecgcdo e sepse

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou mae de paciente com fissura labiopalatina que faz tratamento no SUS, no HRAC

cuidador de paciente Centrinho-USP. Atuo tb na defesa dos direitos desses pacientes e sei que o acesso ao tratamento adequado bem como aos equipamentos corretos

sdo de extrema relevancia para a reabilitacdo desses pacientes
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgia de palatoplastia e tratamento de prétese de palato em andamento, Positivo: Tem sido de
extrema importancia para a reabilitacdo da minha filha, especialmente da fala, Negativo: Nenhum

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O distrator tem seu uso em casos com risco de morte. Por ndo ser de cunho estético, mas sim
para melhora da qualidade de vida, penso que o sus tem responsabilidade em seu custeio.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Reabilitacdo oral de paciente com sequéncia de Pierre Robin que fez uso ou estava em uso do distrator,
Positivo: Evolugao mais rdpida para retomada da respiragdo e amamentagdo.Melhora imediata do padrao respiratério do bebé., Negativo: Risco de
infeccdo, talvez.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso de canula nasolaringea para ampliagdo de via orofaringea para respiracao, Positivo: Pequena
melhora no quadro respiratério , Negativo: Posicdo de lingua com tendéncia a glossoptose, equipe de saude mal preparadas para manutencdo deste
recurso

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Na constituicdo brasileira é dever da unido. Os principios basicos e doutrinarios do SUS sdo,

cuidador de paciente INTEGRALIDADE, UNIVERSALIDADE E EQUIDADE!!!!!I REGRESSO

22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distrator mandibular, Positivo: Melhora da respiracdo, alimentacdo e fala, Negativo: Custo elevado

32-Nao
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente pg consiste na Unica alternativa para criangas com Sequéncia de Robin,
cuidador de paciente Sindrome de Treacher Collins entre outras para evitar traqueostomia principalmente.
2.-Nao
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Considerando o impacto e complexidade de se viver com uma anomalia craniofacial, a
incorporacdo do distrator osteogénico mandibular como tratamento via SUS contribuiria muito para manutencdo e qualidade de vida desses
sujeitos, tendo em vista os beneficios dessa intervencao. Essa populagdo é carente de recursos de tratamento e necessita desse cuidado tendo em
vista o principio da integralidade da atengdo em saiide como um direito do cidaddo.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Como psicéloga ja pude acompanhar familiares e pacientes que realizaram cirurgia de distracdo éssea
com uso de distrator mandibular., Positivo: E possivel observar que, inicialmente, a seguranca de experienciar um recurso de tratamento para a
anomalia craniofacial ja causa conforto a familia e paciente, o recurso sendo utilizado como suporte e manutencdo a vida em situa¢des de graves
dificuldades respiratdrias sdo essenciais. O impacto desse tratamento pode significar em bom desenvolvimento., Negativo: O uso desse dispositivo
implica em intervencdo cirurgica que necessita de cuidados e aprendizagem da familia e paciente para bons resultados.
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Sou Craniomaxilofacial e tenho pacientes que ndo sdo tratados pelo sus pela falta deste
dispositivo. Falta a inclusdo dos mesmos, segundo a constitui¢do Brasileira.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator mandibular., Positivo: Correcdo de assimetrias faciais, tratamento de apneia do sono em Pierre
Robin, reinsercao social., Negativo: Sem pontos negativos.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator mandibular., Positivo: Corre¢do de assimetrias faciais, tratamento sindrome de Pierre Robin.,
Negativo: Nao tem.
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, pois € a Unica alternativa para criangas com Sequéncia de Robin, Sindrome de Treacher
cuidador de paciente Collins entre outras para evitar traqueostomia principalmente.
22 -Ndo
32-Nado
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Bom dia meu filho nao tem o crescimento da mandibula porem necessita de tempos em
cuidador de paciente tempos deste aparelho e esse centrinho da usp e maravilhoso para todos os pacientestem que ajudar mais a eles.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: com o aparelho distrator.otimo.Este aparelho fez com que meu filho respirar bem melhor e provavel
retirada da traquio para uma vida melhor., Positivo: Para esta sindrome ja fechar o palato fazer a orelhagastro., Negativo: nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fecho palatouso de botomcantoplastia, Positivo: palato novo jeito de se alimentar. botom ficar sem
sonda pondurada. cantoplastia levantar o olho e ficar enchergando melhor., Negativo: nenhum.
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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05/11/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Pacientes com essa patologia necessitam desse tipo de tratamento/ cirurgia ndo so para a
estetica, o que ndo seria errado uma vez que os efeitos psicoldgicos dessa anomalia podem prejudicar o individuo de se integrar totalmente a
sociedade, mas para uma melhor qualidade de vida, uma vez que estas anomalias causam serios problema bucais o que causaria a necessidade de
mais tratamentos e custo ao Estado. E dever do Estado proporcionar atendimento a estes pacientes.

22 - Nao

32-Nao

30/10/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O aparelho é necessario pata correcao
22 - Ndo

2-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

22/10/2018 Profissional de satde

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, A utilizacdo do distrator osteotgénico para a mandibula é o unico tratamento eficiente para
deformidades congénitas (Pierre Robin, Treacher Collins, Mirossomia Hemifacial), portanto deve ser incorporado pois ndo ha subsituto (o paciente
ficard sem tratamento algum).A comparac¢do do distrator com a osteotomia sagital estd adequada. Portanto, o uso do distrataor em deformidades
cong™enitas nas criancas é essencial.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Distratores mandibulares da Engimplan (nacional) e Depuy-Synthes e KLS Marin (importados), Positivo:
Os importados sdo bem melhores mas os nacionais. Porém os nacionais sdao adequados no contexto de custo-beneficio., Negativo: Nada digno de
nota.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cirurgia sem distrator., Positivo: Nenhum., Negativo: Alta taxa de insucesso.

23/10/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Sou cirurgia craniofacial e usuaria da distragdo em varias patologias, sendo muitas vezes, o
Unico recurso para evitar ou retirar uma traqueostomi, como nos casos da sequencia de Pierre Robin. O uso do distrator osteogenico, amplamente
utilizado na medicina particular, € um recurso que deve ser incorporado ao SUS

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: distratores unidirecionais e multidirecionais de vdrias marcas - Realizo 6 a 8 distragdes ao ano, Positivo:
Com a distragao osteogenica incorpora-se arsenal importante de tratamento em patologias como sequencia de Pierre Robis, microssomia
hemicraniofacial, craniofcaestenoses... A distracdo corrige as deformidades de desproporc¢des entre as arcadas dentarias em patologias complexas. E
primordial em pacientes com traqueostomia devido a reducdo de vias aéreas por micrognatia, sendo impossivel sua retirada sem a distragao.,
Negativo: Sdo descritos infecgdes, pseudo artrose, extrusdes, lesGes de germes dentarios... No entanto - ndo tivemos ainda nenhuma complicagdo
com a utilizacdo destes aparelhos

32-Sim, como profissional de saude, Qual: Distratores unidirecionais e multidirecionais, Positivo: Com a distragdo osteogenica incorpora-se arsenal
importante de tratamento em patologias como sequencia de Pierre Robis, microssomia hemicraniofacial, craniofcaestenoses... A distragdo corrige as
deformidades de desproporgdes entre as arcadas dentarias em patologias complexas. E primordial em pacientes com traqueostomia devido a
redugdo de vias aéreas por micrognatia, sendo impossivel sua retirada sem a distragdo., Negativo: Sdo descritos infecgdes, pseudo artrose,
extrusodes, lesdes de germes dentarios... No entanto - ndo tivemos ainda nenhuma complicagdo com a utilizagdo destes aparelhos
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23/10/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O MEU FILHO TODO ANO PRECISA FAZER ESSA CIRURGIA PARA CORREGAO DA MANDIBULA,
ELE NAO FAZENDO ESSA CIRURGIA CORRE O RISCO DE MORRER POR ASFIXIA PELO FATO DA MANDIBULA NAO ACOMPANHAR O CRESCIMENTO DO
RESTANTE DA CABECA. ACHO UM ABSURDO E UM DESCASO TOTAL COM AS PESSOAS QUE PRECISAM DESSE APARELHO PARA DESENVOLVER. A
DESINCORPORAGAO DO DISTRATOR E TOTALMENTE ABSURDA E RIDICULA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: DISTRATOR OSTEOGENICO, Positivo: MEU FILHO TEM 6 ANOS E JA COLOCOU O DISTRATOR 3 VEZES E
SOMENTE ESSE APARELHO CONSEGUE FAZER COM QUE ELE CONSIGA A CADA ANO AUMENTAR O TAMANHO DA MANDIBULA QUE NAO SE
DESENVOLVE POR UM PROBLEMA DE UMA SINDROME E COM I1SSO CONSEGUINDO RESPIRAR, COMER E VIVER COMO UMA CRIANCA NORMAL. EU
TENHO FOTOS DAS CIRURGIAS DELE E PROVAS DE COMO ESSE APARELHO E ESSENCIAL PARA UMA CRIANCA PORTADORA DE DEFICIENCIA CRANIO
FACIAL, Negativo: NENHUM EFEITO NEGATIVO

32-Nao

23/10/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Meu filho é portador da sindrome trwacher collins e nessecita, periodicamente, do
distrator de maxilar para facilitar a degluticdo e respiragao.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrator de maxilar, Positivo: Meu filho passou a dormir melhor, come sem engasgar e espira sem
dificuldade e sem saturar a oxigenagao. , Negativo: Demora de todos os exames pelo sus tive q recorrer ao plabo de saude, esperar a carencia para
poder operar meu filho, nesse periodo ele desencadeou pro lemas secundarios devido a demora: peito alto, baixo peso, baixa estatura!

32-Néao

23/10/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Material indispensavel no tratamento de microssomia craniofacial

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso do distrator osteogenico, Positivo: Opgdo com menor morbidade p tratamento da microssomia
craniofacial, principalmente em casos graves com insuficiéncia respiratdria evitando traqueostomia, Negativo: Necessidade devtreinamento p uso

32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E necessario para manter a vida , ou seja, vital para pacientes com mal formagdes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distragdo osteogenica cranio facial e mandibular, Positivo: Avango fronto orbitdrio e mandibular,
Negativo: Infec¢Oes pds operatorias.
32-Nao

30/10/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nado

2-Nao
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22/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Em criangas com micrognatia importante o distractor osteogénico oferece a oportunidade de
reduzir o tempo de internagdo em UTI, previne a necessidade de traqueotomia ou reduz de forma importante o tempo de traqueotomia e
restabelece de forma pronta e definitiva a capacidade respiratdria e digestéria da crianca.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distractor osteogénico neonatal para micrognatia, Positivo: Reduz tempo de terapia intensivaReduz
custosResolve definitivamente o problemaRestabelece prontamente a fungao respiratdria e digestdria da crianga., Negativo: Frente a outras terapias
nao observo efeitos negativos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Intubagdo oro-traqueal TraqueotomiaSonda nasofaringea, Positivo: -, Negativo: Intubagdo oro-traqueal -
prolonga tempo de tratamento e custos. Ndo resolve o problema.Traqueotomia - Morbidade elevada. Ndo resolve definitivamente o
problema.Sonda nasofaringea - ndo funciona para um nimero grande de criancas. Nao resolve definitivamente o problema.

30/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A distragdo osteogénica, para a qual é necessario o distrator, cria osso onde nao ha na face
de pacientes sindromicos, permitindo a liberagdo de vias aéreas, degluticao, fonagdo, protecédo do globo ocular e ampliacdo do cranio. Ndo ha
substituto para esta técnica. Em ortopedia, os fixadores externos usados para transporte, técnica analoga, sdo padronizados. Ndo ha porque haver
restricdo na face, onde pequenas movimentagdes podem trazer grande ganhos funcionais. Ademais, a impossibilidade de se fazer distragdo gerara
muito mais internagdes para tentativas infrutiferas de correcdo com enxertos, por exemplo

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: distrator osteogénico, Positivo: ampliagdo de bases dsseas na face de pacientes sindrémicos, Negativo:
custo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: enxertos dsseos, Positivo: raramente conseguem ganhos como na distracdo osteogénica, Negativo:
infeccdo, perda do enxerto, internagGes repetidas, ndo tratamento do problema de base

30/10/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Pacientes precisam do tratamento.
22 - Nao
32-Nao

31/10/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, a distragdo e um tratamento importante para casos de sindrome de pierre robin, podendo
evitar a hipoxia e deficiencia mental decorrente do insucesso de tratamento. o tratamento ajuda no sucesso da devolugao da crianga a sociedade
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Na atuagdo com pacientes com deformidades cranio buco-maxilofaciais vemos como

primordial a cirurgia de distracdo, ndo s6 para melhoria estética, mas também para manutencdo de condi¢des de vida. Assim, por exemplo,
recentemente, um bebé de menos de 30 dias precisou ser submetido a cirurgia de distragdo osteogénica de mandibula, visto que a sua saturagdo de
02 havia caido a niveis criticos, precisando de intubacdo. A intubagdo sé deixou de ser necessaria apds o processo de distracdo ter se completado, o
que trouxe grande qualidade de vida ao mesmo, possibilitando sua alta hospitalar pela primeira vez desde seu nascimento.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com o distrator mandibular e com o distrator utilizado no procedimento de osteostomia craniofacial
complexa., Positivo: Observa-se melhora da respiragdo, da mastigacao, além dos beneficios psicoldgicos alcangados por meio da melhora estética, o
que contribui para aumento da qualidade de vida de forma geral. , Negativo: N3o vejo efeitos negativos.

32-Nao
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05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator mandibular., Positivo: Melhora da respira¢do, alimentacdo e fala., Negativo: Nao observei.

32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acompanho pacientes que usaram distrator e deixaram uma condi¢do de apneia grave para
um condicao de respiragao normal. Criangas que poderiam ter sido submetidas a traqueostomia que tem um impacto social muito negativo, que
escaparam desta condicdo por causa da distragao .

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Distrator de mandibula e de terco médio., Positivo: O maior impacto é na respiracdo do paciente.
Tirando o paciente de uma condi¢do de apneia grave com necessidade de traqueostomia para uma confiscagdo muito mais favoravel em que podera
respirar normalmente., Negativo: H4 o risco de infecgdo que é tratavel. O custo beneficio pende para a utilizagdo.

32 - Sim, como paciente, Qual: A alternativa é a traqueostomia. , Positivo: Mantém a respiracao., Negativo: Prejuizo na fala, na alimentagao, risco de
estenose traqueal e impacto social muito negativo. Como requer cuidados, a traqueostomia atrasa ou até impede a crianca de frenquentar a escola
regularmente.

26/10/2018

05/11/2018

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Utilizagao de distratores em pacientes com anomalias cranio-faciais, Positivo: Os resultados para os
pacientes com deformidades faciais sdao muito bons, levando a correcao de severas assimetrias., Negativo: Nao consigo ver efeito negativo uma vez
que é o unica forma de correcao de grandes assimetrias sem necessidade de enxertia e com ganho de tecido mole concomitante.

32-Ndo

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Deformidades congénitas como Sequéncia de Pierre Robin (tema de minha tese de
doutorado pela USP), sindrome de Treacher Collins, Apert e Crouzon, alem de inumesras craniossinostoses, ficam desasistidas de tratamento
adequado. O custo humano e social é imensuravel ja que esses paciente perdem a oportunidade de se tornarem produtivos na vida adulta.
Realmente o uso dos distratores para questdes ortodonticas na populagdo adulta ficaria em uma indicacao secundaria.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distratores 6sseos , Positivo: Possibilidade de remodelagdo ossea e de tecidos moles gradativa. Promove
descompressdo do sistema nervoso central, do globo ocula, trata apneia do sono e disfagia em uma vasta populagéo infantil em que outras formas
de tratamento sao comprovadamente ineficazes., Negativo: Nao ha efeitos negativos que justifiquem sua nao aplicagdo quando pertinente.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fixagdo interna rigida com fio de ago. Cirurgia ossea sem distracdo osteogenica., Positivo: Nao ha efeitos
positivos frente ao uso da distragdo osteogenica., Negativo: Lesao de tecidos moles. Limitagdo da amplitude de movimento osseo . Corregdes
inadequadas.

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao
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05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, discordo pelo motivo do tratamento sair muito caro..e conhego pessoas ge precisam desse
procedimento. Deve ser incluido ao SUS
2-Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Uma crianga especial tem direito ao melhor,tudo que essas criangas é seus familiares sofrem
cuidador de paciente para dar uma vida digna a elas é injusto que ndo recebam o melhor, afinal, para que pagamos nossos impostos?
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O distrator osteogénico tem beneficios cientificamente comprovados e incontestes para
pacientes com anomalias craniofaciais complexas. A distracdo osteogénica promove dimensdes mais equilibradas dos ossos faciais, aumentando a
paténcia das vias aéreas, em diversos casos eliminando a necessidade da traqueostomia.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogénico, Positivo: O distrator osteogénico tem beneficios cientificamente comprovados e
incontestes para pacientes com anomalias craniofaciais complexas. A distragao osteogénica promove dimensdes mais equilibradas dos ossos faciais,
aumentando a paténcia das vias aéreas, em diversos casos eliminando a necessidade da traqueostomia., Negativo: Quando bem indicada e
executada, a técnica de distragdo osteogénica nao tem efeitos negativos.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cirurgia ortognatica, Positivo: Mesmos descritos acima, com a desvantagem de ter que aguardar a
maturidade dssea., Negativo: Necessidade de aguardar a maturidade éssea, levando a necessidade de esperar anos para a melhora na qualidade de
vida, com maior morbidade.
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, pois a colocacédo do distrator beneficia os pacientes
22 -Ndo
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Trabalho com criangas que necessitam desses distradores e vejo como eles sdo necessarios

para a vida desses pacientes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com os distradores osteogénico, Positivo: Em muitos casos o distrator foi o que salvou essas criangas,
Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com glossoptose. Tubo nasafaringeo, Positivo: Vi poucos efeitos positivos, Negativo: A crianga teve de
fazer traqueostomia e teve as cordas vocais e a qualidade de vida afetada
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05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Porque é muito importante para o paciente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator estrogénico, Positivo: O paciente podera tirar a traqueostomia, Negativo: Desconhecgo

32-Nao

05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, As pessoas precisam desse tratamento de forma publica, pois grande parte das familias ndo
tem dinheiro para pagar tratamentos particulares.

22 - Nao
32-N3o

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Devido ao alto indice de portadores, que precisam deste exame. Nem todas as pessoas tem
condigGes financeiras de realizado particular. Por favor, ndo prejudique nossas criangas especiais.

22 - Ndo

32-Nao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A distragdo osteogénica de mandibula consiste na Unica alternativa para criangas com
sequéncia de Robin, sindrome de treacher Collins entre outras para evitar traqueostomia principalmente.

22 - Nado

32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Pois a colocagdo do distrator beneficia os pacientes oferecendo melhor qualidade de vida

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: distracao osteogenica em pacientes com fissura labiopalatina/pierre robin, Positivo: melhora na
mastigacao e respiragao, Negativo: n.d.n
32-Nao

05/11/2018

05/11/2018

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os pacientes precisam!
22 - Nao
32 - Néao

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente com isso, Pois tem gente que nao tem condig¢des financeiramente para
cuidador de paciente essa recomendacao!
2.-Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Muitos pacientes necessitam da distracao mandibular, essa preliminar so irar agravar os
cuidador de paciente casos dps pacientes com retragdo da mandibula
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Os pacientes necessitam do distrator para sua melhora
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Com o distrattor osteogenico, Positivo: O paciente pode deixar de usar a traqueostomia , Negativo: Ndo
conhego nenhum
32-Nao
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como cidada sensivel a sindromes complexas é o que me fez opinar sobre esta questao.

22 -Nao

2-Nao
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho experiéncia com pacientes de tratamento clinico, com canulaorofaringea. Nem todos
tém boa evolugdo sem a cirurgia. Ainda que evita outras cirurgias que paliativas e ndo tratamento definitivo, como traqueostomia e gastrostomia.
Algumas criangas tém indicagdo clara da distracdo e se beneficiam muito deste tratamento
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distratto osteogénico, Positivo: Melhora a qualidade da respiracado, possibilidades de alimentacgédo. Evita
assim episddios de hipoxia que futuramente podem evoluir com atraso do desenvolvimento da criancga. Além de em muitos casos evitar
traqueostomia. Tem uma melhora mais rapida também da disfagia, o que secundariamente leva a uma diminui¢do de gastrostomias, Negativo: Risco
infeccioso
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Canula nasofaringea e traqueostomia, Positivo: A canula nasofaringea é um tratamento clinico. E boa
para casos que tem resposta rapida, com melhora quase total ou total para a dispnéia.para aqueles qua ndo respondem bem, sem a op¢do da
distragdo, resta a traqueostomia, que ndo é resolutivo para a doenga, trata apenas o desconforto, e tem todos os seus riscos tb. , Negativo: Canula
nasofaringeo - resolve para casos mais leves de desconfortoTraqueostomia- resolve o desconforto respiratério mas ndo trata a causa da doenca,
atém de ter seria riscos como infec¢do, obstrucdo, retirada acidental, etc...

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O distrair e um dos Unicos tratamento efetivo para melhora do quadro respiratério e
funcional contribuindo com a sobrevida destes paciente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrair osteogenico, Positivo: A colocagdo do distratorir favoreceu a melhora do quadro respiratoério e a
vida do mesmo, Negativo: Nada digno de nota
32-Néao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Tenho um filho pirre Robin tem apenas um ano de idade e ndo seu se futuramente ele vai

cuidador de paciente precisar e as outras criangas que nao fizeram a traqueostomia por qué fizeram a distragdo e as que vao nascer além de correr atras de leite cirurgia

e tantas outras para nossos filhos agora mas essa
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Sou a favor da incorporacao do distrator osteogénico para tratamento de deformidades

cranio e buco-maxilofaciais congénitas ou adquiridas

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: colocagdo de ditratores em unidade de centro cirurgico, Positivo: a colocagdo dos Distratores
osteogénicos permite que Criangas com problemas respiratorios decorrentes de alguma sindromes respirem de forma melhor com o avango da
maxila., Negativo: O alto custo do produto faz com que ele ndo atinja os mais carentes

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: colocagdo de ditratores em unidade de centro cirurgico, Positivo: a colocagdo dos Distratores
osteogénicos permite que Criangas com problemas respiratorios decorrentes de alguma sindromes respirem de forma melhor com o avancgo da
maxila., Negativo: O alto custo do produto faz com que ele ndo atinja os mais carentes
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Um verdadeiro absurdo. Existem criangas que precisam demais da distragdo mandibular e a
cuidador de paciente Unica salvacdo e os distratores do sus. Sou mae de uma crianga com sequéncia de Pierre Robin e sei bem da importancia dos distratores para
algumas criancas Pierre Robin.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: distrator osteogénico, Positivo: Qualidade na respira¢do da crianga com Pierre Robin é visivel em
poucos dias., Negativo: Ndo teve efeitos negativos. Ok
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Discordo da recomendacdo, porque vejo o resultado positivo que tras para os pacientes que
necessitam desse distrator, melhorando a parte respiratéria, evitando uma traqueostomia .
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogénico, Positivo: O distrator faz com que melhore a parte respiratdria dos pacientes,
evitando traqueostomia ., Negativo: Aparelho com valor alto para que esses pacientes possam adquirir.
32-Ndo
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, DISCORDO TOTALMENTE, POIS TEMOS UM FILHO QUE NASCEU COM A SEQUENCIA PIERRE
cuidador de paciente ROBIN (FENDA PALATINA E MICROGNATIA), SENDO NECESSARIO O USO DE DISTRATORES OSTEOGENICOS NOS PRIMEIROS MESES DE VIDA PARA A
CORRECAO DA MICROGNATIA
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: DISTRATORES OSTEOGENICOS, Positivo: OS DISTRATORES OSTEOGENICOS FORAM DE EXTREMA
IMPORTANCIA PARA A MELHORIA DA RESPIRACAO, POIS ANTES DA CIRURGIA NOSSO FILHO TEVE DUAS PARADAS RESPIRATORIAS, EM QUE FOI
NECESSARIO O USO DE TRAQUEOSTOMIA. , Negativo: OS USO DOS DISTRATORES OSTEOGENICOS EM BEBES NAO E BENEFICO QUANTO AOS
MOVIMENTOS MOTORES BASICOS, SENDO NECESSARIO ATAR OS ANTEBRAGOS PARA EVITAR DANOS COM AS MAOS AO TOCAR NOS PECAS
METALICAS DOS DISTRATORES
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acho de suma importancia aos pacientes, principalmente pra inclusdo social.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho faz acompanhamento pois possui labio leporino e venda palatinha, Positivo: Procedimento
realizado corretamente e reabilitagdo rapida , Negativo: A principio ndo tivemos
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Resultados mto bons no hospital onde trabalho

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distratos osteogenico, Positivo: Crescimento osseo em mandibulas de pacientes ¢ micrognatia, Negativo:
Nao vi nehum

32-Ndo
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Porque é uma doenga muito rara e o tratamento é inacessivel para algumas classes sociais,
cuidador de paciente N3o tem a ver com valores e sim com a vida de quem precisa.

22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou cirurgido Bucomaxilofacial Com larga experiéncia em distra¢gdo osteogenica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distratores Kls martin, Positivo: Resgate anatémico, Negativo: Custos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com todos os distratores, Positivo: Regeneragao dos tecidos moles e duros, Negativo: Necessario 2 ato
cirdrgico p remocao do distrator

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A distragao osteogenica € um dos maiores avangos no tocante ao tratamento de
deformidades cranio maxilo faciais , diminuindo a morbidade e mortalidade de pessoas que antes foram submetidas a procedimentos mais radicais
para tratamento da mesma patologia ! Diminuindo o custo hospitalar com menor tempo de internagao !
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator mandibular para tratamento de Piere Robin e treacherous Collkngs, Positivo: Trouxe melhora
na respiragao destes pacientes e evitou traqueostomia permanente , Negativo: Tempo de espera para obtengao do equipamento
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Traqueostomia permanente , Positivo: Com o uso do distrator a tal traqueostomia permanente deixa de
ser realizada e o paciente obtém uma via aérea permeavel mais natural , Negativo: Com a traqueostomia salvamos a vida da crianga mas ela ficaria
seauelada para o resto de sua vida

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O distrator ajudara muitas criancas que mal conseguem falar pelo mal crescimento da

cuidador de paciente

mandibula. O mesmo estimula o crescimento dsseo da face.
22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho uma irma com labio leporino e fenda palatina, a mesma quando bebé mal conseguia mamar,
ao ser atendida pelo Centrinho de Bauru, passou por 3 cirurgias, onde colocou dreno nos ouvidos e fez enxerto para corrigir o palato e labio.,
Positivo: Os profissionais do local sa os melhores que podiam ter para esse tipo de procedimento. No local podemos ver ndo sé labio leporino, como
diversas anomalias e sindromes na face. A maioria com criangas,como a sindrome de Pierre Robin, onde dificulta o crescimento da mandibula. Com
a ajuda dos profissionais e equipamentos fornecidos pelo SUS a vida das criangas pode mudar e melhorar. Ndo é so estético, é saude. , Negativo:
Ndo tenho a relatar.
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05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Para melhoria dos pacientes que sofre com essa sindrome deve favorecer o distratos
urgentemente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Antialergico , Positivo: Melhora a alergia que me causa mal estar e me faz respirar melhor , Negativo: Muito sono é
moleza ndo consigo trabalhar usando ele diariamente
32- Nao

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nado

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator, Positivo: Evita muitas vezes a traqueostomia sendo importante para tornar a via aérea livre,
Negativo: N3o tem efeito negativo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Traqueostomia e suas sequelas, Positivo: O uso do distrator como ja disse beneficia em muito criancas
com malformacgdes cranio faciais, Negativo: Nao se aplica

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os beneficios sdo incontestes. A justificativa é o custo. Porem, com a diminui¢do do tempo de
tratamento que este método permite, o custo final serd equivalente ao método convencional, sem contar o valor intangivel que é a melhora da
qualidade do resultado final é o tempo menor de tratamento que faz diferenca para a infancia de uma crianca.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Com o dispositivo em analise. , Positivo: Resultados melhores e mais precisos. Menor tempo de
tratamento. Diminuicdo dos custos. Ndo vejo, Negativo: Nao vejo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distratos osteogenico, Positivo: Melhora do resultado do tratamento. Menor custo final do tratamento
como um todo. Menor tempo de tratamento. , Negativo: Nao vejo.

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Tratamento e acompanhamento da minha sobrinha no centrinho de bauru, desde o seu nascimento., Positivo: Tudo

foi perfeito do primeiro contato agendando o tratamento ate o nomento atual. Medicos excelentes, local super organizado e limpo, funcionarios
atenciosos..tudo do maravilhoso, Negativo: Nenhum ponto negativo
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E necessério ter este distrator pois muitos pascientes necessitam e ndo tem como adquirimos

cuidador de paciente por meio pessoal comprando ou pelo convénio

22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: Distrator , Positivo: Otima experiéncia em meu filho pois nasceu com microcognatia severa e com o
distrator teve uma 6tima melhor respiratéria e na alimentagdo , Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Canula respiratdria nasal Por um tempo e somente com o distrator teve um resultado eficaz, Positivo:
Respiracdo melhor de meu filho e Alimentagdo , Negativo: Nenhum

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nado
32-Nao
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05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acredito que tal posicionamento pode acarretar no retrocesso no tratamento das pessoas
tanto adultas quanto criangas, e em caso mais graves, pode vir até mesmo a morte.

22 - Nado
32-N3o

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, S.c
22 - Nao
32-Néao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A necessidade é funcional e ndo estética.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distratores mandibular, Positivo: Crescimento rapido da mandibula, melhora acentuada da respiragao e
funcdo alimentar., Negativo: Nada a declarar de negativo, como sugestdo : defincdes bem claras para as indicagdes.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Traqueostomia ou cirurgias ortognaticas, Positivo: traqueostomia sé resolve de imediato o problema
secundario., Negativo: demora nos resultados , tratamentos mais invasivos.ndo resolve a causa. idade para indicacgdo cirdrgica.

05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator mandibular e de terco médio da face, Positivo: Distracdo osteogenica é procedimento com
profunda aceitagao cientifica s ndo por muitas vezes a melhor opgao de tratamento de diversas anomalias craniofaciais, Negativo: De acordo c a
qualidade do distrator, algumas complicagdes menores podem estar relacionadas mas q ndo sobrepdem os beneficios do procedimento

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distragdo mandibular e de terco médio da face, Positivo: Melhor opgdo de tratamento em casos de
importante discrepancia dssea craniofacial , Negativo: Qdo bem indicada, ndo ha efeitos negativos, embora possam existir complicagdes
relacionadas ao procedimento
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Melhora a vida dos pacientes
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator, Positivo: Melhora mt a qualidade de vida dos pacientes , Negativo: Nenhum
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Procedimento/medicamento/avaliagdo/produto da sindrome de Pierre Robin, Positivo: Efeitos

positivos com o procedimento, foi ver meu afilhado(do que ja acompanhei no internamento no centrinho) conseguir fazer as coisas, ter avango, pra
melhor, na sua sindrome, se ele ndo tivesse acompanhamento pelo centrinho ele nem vivo estaria. , Negativo: Ndo ha efeitos negativos.
32-Nao

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, No caso da aequebcia de pierre robin a nao distracao da mandibula leva a um crescimento
inadequado da mandibula causando apneia e dificuldade respiratoria e consequencia da piora do crescimento facial, com repercursoes neurologicas
intelectuais , consequencias da ma oxigenacao cerebral da apneia recorrente, resultando com isso , maiores gastos pro sus, com outras deficiencias
devido ao nao procediemnto na epoca correta. Deve-se projetar os custos com outros tratamentos futuros, e ndo somente no momento pra baixar o
orcamento.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Trabalho hoje, com associagdes ligadas ao diagnostico ,e trabalho diretamente com o medico,
cirurgiao plastico Dr Marco Aurelio Lopes Gamborgi, referencia no tratamento, e com mais alguns profissionais interdisciplinares, e acompanho
esses tratamentos no dia a dia, Positivo: e a nossa experiencia positiva do uso do distrator, pacientes respiram melhor, ndo tendo risco de
desencolver oitras doengas, se ndo tratadas adquadamente., Negativo: Cicatrizes hipertroficas.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O paciente acaba tendo que realizar a cirurgia ortognatica na idade adulta. Sendo assim, somente se
adia o problema, pois o paciente operado c ortognatica deve permanecer em UTI., Positivo: Ndo vejo pontos positivos em tratamentos realizados
tardiamente devido a preocupagdo com cuatos momentaneos., Negativo: Mesma resposta acima, e mais invasivo, ja que na fase adulta tudo fica
mais dificil.

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Hd muitos casos em que a falta do distrator pode “custar” a vida do paciente.

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrator, Positivo: Casos da sindrome de Pierre Robin mais severos isso pode ajudar a salvar a vida da
crianga que ndo consegue respirar sozinha., Negativo: Desconheco

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Canula nasofaringea - pq o caso do meu filho era uma sindrome de Pierre Robin mais leve, que
oportunizou a utilizacdo desta canula., Positivo: Nao houve necessidade de distracdo, ou traqueostomia., Negativo: Ndo ha.

Pagina 31 de 41



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 2 o . . . e . R .
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrator, Positivo: Despensa de traqueostomia Melhora na parte respiratdria , Negativo: Nada a
declarar
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrator, Positivo: Melhora na parte respiratéria , Negativo: Nada a declarar
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Sou inteiramente a favor do financiamento dos distratores pelo SUS, devido a importancia da
equidade entre o tratamento oferecido pelo SUS e demais provedores.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: distrator osteogénico para tratamento de deformidades na sindrome de Treacher collins, Positivo: Nao
foi necessario realizar traqueostomia no paciente devido ao iso do distrator ostogenico, Negativo: Nenhum efeito negativo a declarar
32-Nao
05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Devido a importancia para portadores de algumas sindromes, é necessdrio sim que se faca a
incorporagdo do distrato!
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, O Sistema Unico de Satide deve sim, viabilizar este tipo de tratamento.
22 - Ndo
32-Nédo
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trabalho no Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais - USP- Bauru-SP, que trata,

entre outros, pacientes com anomalias congénitas que afetam diretamente estruturas dsseas muito importantes para o crescimento craniofacial sob
o ponto de vista estético e, principalmente, funcional. Alguns desses pacientes encontram no distrator osteogénico a Unica oportunidade de vir a ter
uma vida normal no que se refere a alimentacdo, fala e desenvolvimento craniofacial quando esse dispositivo é instalado. Fora do servico publico, o
custo desse procedimento é proibitivo para a imensa maioria da populacdo brasileira. O SUS é universal e todos os individuos deveriam ter acesso ao
tratamento integral para todas as suas necessidades.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Distrator osteogénico, Positivo: Estimulo ao crescimento ésseo normal, Negativo: Dificuldade de acesso e
controle

32-Nao
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05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E uma possibilidade a mais no tratamento

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O uso de distrator é de importancia fundamental para pacientes portadores de sindromes
como Pierre Robin, em razdo de melhorar a qualidade de vida apds tratamento, além de melhorar a saude garantido melhor respiracao, garante
respeito a direito fundamental presente em nossa CF, que é a dignidade da pessoa humana.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho é portador de Pierre Robin e acompanhamos varias criangas em tratamento no hospital
onde ele faz tratamento, e possivelmente ele fara uso também do distrator, haja vista haver distanciamento importante entre a linha da mandibula
e o cranio dele. , Positivo: Melhora na qualidade de vida, salde, estética. Garantia de efetividade da.dignidade da pessoa humana., Negativo:
Quanto ao distrator sé reconheco beneficios.

32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Catéteres periféricos, luvas cirurgicas e outros., Positivo: Catéteres: bom corte, sistema
antirefluxo.Luvas: boa elasticidade, conforto e resisténcia., Negativo: Catéteres: sem corte, sem sistema de protegdo.Luvas: tamanhos inadequados,
material fraco,

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator osteogénico mandibular., Positivo: Pela minha experiéncia, os pacientes melhoram e ndo
precisam ser traqueostomizados., Negativo: Assim como todo procedimento cirdrgico, tem riscos.

05/11/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo

32-Nédo

05/11/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao
32-Nao
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05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O distratou osteogénico é um dispositivo fundamental e, em algumas situagdes, Unica
alternativa vidvel, para o tratamento de pacientes com micrognatia severa ou defeitos congénitos mandibulares.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distratar osteogénico mandibular e maxilar externo e interno. , Positivo: Corre¢do de defeitos dsseos
criticos ou avango dos ossos maxilares severamente deficientes por meio da osteogénese., Negativo: Dificuldade de determinagdo do vetor.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cirurgia ortognatica associada a enxertos costocondrais. , Positivo: Baixo custo quando comparado ao
distrator , Negativo: Reabsorcdo do enxerto e impossibilidade de reabilitar grandes defeitos, além da morbidade associada a 4drea doadora.
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A distracdo dssea salva muitas vidas de criancas com deformidade cranio facial e grande

cuidador de paciente

parte das familias recorrem ao sus para tratamento. Minha filha tem dor e conheci muitas outras criangas onde a Unica alternativa para manter-se
viva era a distragdo. Por esse motivo sou totalmente contra tirar essa ferramenta de tratamento.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sou mae de uma menina com sequéncia de pierre Robin e fizemos diversos tratamentos., Positivo: A
canula nasofaringea salvou a vida da minha filha, porém para muitas criangas somente a distracdo resolve e deve ser feita pra manter a vida.,
Negativo: Nao tivemos pontos negativos quanto ao tratamento

32-Ndo
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, EXISTE MUITAS CRIANCAS QUE PRECISAM DO DISTRATOR, POIS ALGUMS METODOS USANDO
cuidador de paciente PARA TRATATAMENTO DE PIERRE ROBIN NAO DAO CERTO E SOMENTE O DISTRATOR DE MANDIBULA PODE RESOLVER.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CONHECO VARIAS CRIANCAS QUE USAM E FOI 100% EFICAZ, DEVIDO A OUTRO METODO NAO DEU
CERTO, ALEM DISSO EM OUTROS ESTADOS IGUAL AO MEU NAO HA OUTRO METODO PARA CORREGAO DE MANDIBULA A NAO SER O DISTRATOR.,
Positivo: CORRECAO 100% DA MANDIBULA, SENDO ASSIM SALVA VARIAS VIDAS., Negativo: NAO HA EFEITOS NEGATIVOS.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CANULA, POREM ESSE METODO SO E USANDO EM SAO PAULO, NOS OUTROS ESTADOS NAO HA,
SENDO ASSIM O DISTRATOR E FUNDAMENTAL PARA SALVAR VIDAS., Positivo: MELHORA DE RESPIRACAO, POREM SO EM GRAU LEVE DE SEQUENCIA
DE PIERRE ROBIN, Negativo: SOMENTE DA CERTO EM GRAUS LEVES DE SEQUENCIA DE PIERRE ROBIN GRAU SEVERO SO SE CORRIGE COM DISTRACAO
DE MANDIBULA.
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Temos varios casos conhecidos que a vida das criangas muda melhora radicalmente apds a
cuidador de paciente cirurgia. A muitos nos tem condig¢des financeiras para fazer de forma paga. O SuUS devera participar desta ajuda a estas criangas e familias
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Avaliei audigdo de criangas submetidas ao procedimento distrator mandibula. Com 6timos resultados,
Positivo: Melhora da respiragdo, velocidade da reabilitacdo. , Negativo: Desconheco. Risco cirurgico talvez.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Cirurgia tradicional de palatoplastia , Positivo: De acordo com a indicagdo é tb uma boa técnica,
Negativo: Nem todos os casos respondem bem e necessitam de varios procedimentos cirdrgicos
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,

22 -Nao
32-Ndo
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgia de fissura labio palatal, Positivo: Melhora na qualidade de vida do paciente e aparencia fisica,
Negativo: ndo observei nenhum
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, procedimento fundamental para criangas com sindrome de treacher collins e pierre rubim
cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: possibilitou a retirada da traqueo, Positivo: possibilitou a retirada da traqueo, Negativo: nao houveram
32-Nao
05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O distrator é um tratamento bem especifico e eficiente no tratamento das alteragdes
craniofaciais, melhorando desta forma a qualidade de vida destes pacientes que dele necessita, se tratando assim. De uma utilidade publica.
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Trabalho em um hospital onde houveram varias cirurgias com distratores, pacientes foram
beneficiados com esta cirurgia tanto na parte respiratdria como estética
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, A massante maioria das pessoas que necessitam desse procedimento ndo possuem condicdes

cuidador de paciente

de arcar financeiramente com ele, ferindo, portanto, o principio da dignidade da pessoa humana, o impedimento do acesso a ele.
22 - Ndo
32-Néao
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Distrator pode salvar a vida de muitas criangas e diminuir o tempo de tratamento desse
paciente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator, Positivo: Melhora das condig¢Ges respiratérias e consequente das condigdes motoras do
paciente , podendo evitar dbito e resolvendo mais rapidamente as questdes de salde gerais do paciente ., Negativo: S3o contornaveis que é o
aprendizado da familia para uso em casa do aparelho.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Canula, Positivo: Melhor que ndo fazer nada porque levaria a ibito, Negativo: Tempo prolongado de
tratamento, sofrimento respiratério ao paciente. Com mais intercorréncias levando muitas vezes a hospitalizagdo

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Essa € a Unica alternativa para criangas com Sequéncia de Robin, Sindrome de Treacher
Collins entre outras para evitar a traqueostomia.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Colocagao de Distratores Mandibulares em centro cirdrgico Lavagem e esterilizagao dos distratores.,
Positivo: Evitar a traqueostomia e melhora no padrdo respiratério , Negativo: alto custo do produto
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Colocagdo de Distratores Mandibulares em centro cirtrgico Lavagem e esterilizagdo dos distratores.,
Positivo: Evitar a traqueostomia e melhora no padrdo respiratério, Negativo: alto custo do produto

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Atendo pais que tem filhos que tem malformacéao craniofacial e tem necessidade distrator.
Sou anestesiologista e vejo a importacia para manter boa respiragdo(manter viad aereas ) e desenvolvimento simetrico da face.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator, Positivo: Desenvolvimento simetrico da face e corre¢do mal formacdo de vias aereas, Negativo:
Ausente
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator, Positivo: Corre¢do defeito congenito de face, Negativo: Nenhum

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este dispositivo é indispensdvel para a corre¢do de algumas malformacdes faciais
possibilitando melhora estética e funcional.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Distratores mandibulares e de tergo médio da face., Positivo: Reduzem as discrepancias esqueléticas,
além de melhorar a qualidade respiratéria e da apnéia., Negativo: Desconfoto estético durante o uso.
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Ndo
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05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trabalho em hospital centrinho de Bauru que recebe muitas criangas em risco de vida
portadoras de sequencia de Robin e que necessitam com urgéncia do Distrator osteogenico e que acabam fazendo traqueostomia para nao
morrer.O custo destas criangas para o estado é muito mais caro do que custa um Distrator!!!
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com a traqueostomiaQue é tratamento para melhorar a respiracao e manter a crianga VIVA mas nao
corrige a grave micrognatia e dificuldade alimentar que a crianga apresenta, Positivo: O Distrator tem indicagdes precisas e ndo tem
substitutoMelhora a respiragao , disfagia e normaliza a aparéncia da crianga, Negativo: Ndo tem efeitos negativos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com a traqueostomia , mas que nado resolve a deformidade mandibula e.Apenas mantém a crianga
VIVAL!l, Positivo: A traqueostomia melhora a respiracdo, mas ndo deveria ser a primeira escolha, apenas na urgéncia deveria ser feita ,pois
permanecera muito tempo enquanto ndo houver a Distracdo osteogénica.Ou seja sé atrasa e encarece o tratamento definitivo!!!, Negativo: A
traqueodtomia8mpede que a crianga tenha v8da normal e pode também causar eztenose de traqueia e disturbios na dsla

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como profissional da salde, tenho contato direto com pacientes submetidos a distragdo e
afirmo fielmente que os resultados apresentados sdo excelentes a curto.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Distrator Osteogénico de Mandibula, Positivo: Melhora do padrdo respiratério; Ndo ha necessidade de
traqueostomia;Reduz riscos de aspiracdo;Introducdo da dieta via oral a curto prazo, sendo que em muitos casos de nao realizacdo da distracdo, este
forma de alimentagdo se torna impossivel, levando a gastrostomia;, Negativo: Nao observados.
32-Nao

05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao

2-Nao
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05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Eu discordo da recomendagado preliminar da CONITEC pois tenho contato com muitos
individuos que foram submetidos a distracdo osteogénica de cranio e mandibular e obtiveram resultados muito positivos contribuindo para melhor
qualidade de vida desses individuos, o que reforca a aplicabilidade clinica dos distratores para anomalias craniofaciais.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Tive experiéncia com individuos com micrognatia severa que necessitaram de distracdo osteogénica
mandibular e distratores para correg3o de craniossinostoses., Positivo: E possivel comprovar clinicamente o beneficio respiratério observado nos
pacientes que sdo submetidos a distragdo osteogénica mandibular, bem como o uso de distrator para anomalias de cranio para corregdo de
anomalias decorrentes de craniossinostoses. , Negativo: O efeito negativo observado sdo alguns poucos casos que nado responderam ao avango
mandibular esperado apds o uso do distrator de mandibula.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Traqueostomia., Positivo: Para casos com severa dificuldade respiratdria em alguns casos é usado a
traqueostomia para diminuir o desconforto., Negativo: A traqueostomia tem limitagdes quanto a higienizagdo e o risco da canula se deslocar e o
individuo ficar sem oxigénio.

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente meu filho tem a sequéncia de Pierre Robin e pode precisar desse

cuidador de paciente tratamemto.
22 - Nao
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Extremamente necessario para po tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgia craniofacial., Positivo: Oferece condicoes de um tratamento digno., Negativo: Nao tem.
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um absurdo tirar de quem precisa... reduzam os custos com os cones que estao no poder
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nado
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nado
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trata de uma aparelho imprescindivel e Unica para pacientes com sequéncia de Robin e
cuidador de paciente Sindrome Treacher Collins .
22 -Nao
32-Nao
05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente, um absurdo tirar o tratamento das pessoas!

22 - Nado
32-Nao
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05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente . . , . . . - . .
P 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Distrator, Positivo: Sem o uso do distrator o tratamento ndo teria sucesso em diversos casos.,

Negativo: Da falta do distrator agravar a situagdo dos pacientes e impossibilita sua recuperagdo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Distrator , Positivo: Melhora na respiragdo Ihe proporciona uma melhor qualidade de vida e pode até
mesmo salvar a vida do paciente com graus elevados de retrognatia, Negativo: Da falta do distrator agravar a situacdo dos pacientes e impossibilita
sua recuperagdo

05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, ajudou muito a irma de um amigo meu, ndo suporto saber da monstruosidade que voces
cuidador de paciente planejam por conta de verbas.
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Este tipo de tratamento cirdrgico é o que gera maior impacto na qualidade de vida do
paciente.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Cirurgia ortognatica., Positivo: Melhora da respiragdo, mastiga¢do, degluticdo, fala, ou seja, melhora de
todas as fungdes orofaciais., Negativo: Perda parcial de sensibilidade.

32 - Sim, como paciente, Qual: Enxertodontia dssea., Positivo: Melhora na fixagdo dssea dos dentes., Negativo: Perda parcial de sensibilidade.

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32-N3o

05/11/2018 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacado preliminar,
22 -Nao

32-Nao
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05/11/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O distrator é essencial para o tratamento
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Cirurgia de fenda labiopalatal , Positivo: Essencial para tratamento, Negativo: Nenhum
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho neta fissuras com deformidade leve e sem o custeio do SUS em qualquer fase do
cuidador de paciente tratamento seria impossivel minha neta ter vida normal. O que causaria muita tristeza pois é algo reversivel. Pensem nas muitas pessoas que
poderiam ter melhor qualidade de vida.
22 -Nao
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, trabalho em um servigo que utiliza esse recurso e os resultados sdo totalmente favoraveis sob
todos os pontos de vista
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: distrator mandibular, Positivo: respiratorio, disfagia, Negativo: os pacientes que nado fizeram uso do
distrator evoluiram para traqueostomia - a colocagao do distrator ndo apresentou nenhum efeito negativo em nenhum caso
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: traqueotomia, Positivo: manteve as vias aéreas funcionantes, Negativo: demanda maiores cuidados e
tempo
05/11/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Essa é a Unica parte de forma de tratamento para pessoas que nascem com essas
cuidador de paciente deformidades
22 - Ndo
32-Nao
05/11/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E de suma importancia a prevencdo do comprometimento do crescimento e desenvolvimento

global do individuo. Além disso, seria uma forma de manter aos usuarios do SUS a equidade de tratamentos considerados de grande
importancia.Sou profissional da saide e acompanho o desenvolvimento de criancas.

22 -Nao
32-Ndo
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