Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinido - Sonda botton para gastrostomia
em criancas e adolescentes - Conitec

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

31/08/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou gastro pediatra. Sei da melhora da qualidade de vida e da praticidade desse tipo de sonda
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Boton, Positivo: Nais discreto e pratico , Negativo: Nenhum, sé o fato de ser caro, Dificuldades:
Nenhum, Facilidades: Praticidade e qualidade de vida

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sondas de gastrostomia, Positivo: Sé tinha ela no sus, grandes, atrapanham os cuidados e qualidade de
vida, Negativo: Os mesmos

31/08/2021 Profissional de satude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Botton de gastrostomia apresenta menos complicac¢des, facilita 0 manejo e reposi¢cdo no caso de
queda do dispositivo. Torna a inclusdo do paciente em sociedade mais facil por ser muito menor e discreto que a sonda. Para criancas este beneficio
€ maior ainda no sentido de que os bebés e criangas costuma puxar a sonda de gastrostomia e acabam precisando de grandes curativos para manté-
la fixa.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Botton de gastrostomia, Positivo: Manejo mais facil e menos complicacdes, Negativo: Nenhuma,
Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Manejo mais facil e menos complicagcGes

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: sonda de gastrostomia, Positivo: Possibilidade de adminstrar dieta enteral sem precisar de sonda
nasoentérica, Negativo: Curativos, quedas acidentais e dificuldade de recolocacdo

31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado pois é um custo alto para as familias custearem e um item essencial
cuidador de paciente para qualidade de vida para nossas criancas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de gastrostomia botton, Positivo: Melhora na qualidade da alimentacdo e diminuicdo do risco
de acidentes com o botton...mais facilidade de manuseio., Negativo: Nenhum resultado negativo, Dificuldades: A Unica dificuldade é a aquisicdo.,
Facilidades: Melhor adaptagdo, melhora na qualidade de movimentagado, menos risco de que a crianga arranque a sonda .
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sondas folley ou de silicone , Positivo: Nenhum, Negativo: Muito desconfortavel e maior risco de que
a crianga puxe.

31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pra quem recebe somente o bpc como auxilio, com certeza faz diferenga na sua renda e qualidade de
cuidador de paciente vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho uma irma especial que teve meninginte e tem sequelas até hoje., Positivo: Qualidade
Negativo: Algumas criangas especiais ja vi que se sentem encomendadas e arrancarem, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: A quantidade
determinada por uma nutricionista torna facil um acompanhamento

32-Nao
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31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pra minha filha estd muito dificil conseguir o botton isto que até meu plano se saude estd se negando
cuidador de paciente a dar o suporte de atendimento ...
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos pra epilepsia, materia8s de curativo etc... todos sempre foram atendidos pelo sus ...
estou muito satisfeita, Positivo: Sempre que precisei de posto de salde, sempre consigo os materias de curativo para gastrostomia, frascos e
equipos de nutricdo, leites especiais, medicamentos .... Sempre fui muito bem assistida , Negativo: Minha experiencia negativa até agora nao foi
nenhuma ...estou satisfeita , Dificuldades: Nenhuma dificuldade ... Sempre me ensinaram ou me ajudaram em tudo que preciso , Facilidades: Tudo
pra minha filha que fornece no posto de materiais sempre no dia certo, ndo falta nada pra ela, de leite especial a secretaria de saude que da e
também sempre na quantidade certa... ja os medicamentos pego no estado e também nunca faltou nada
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Keppra, sabril, lamotrigina ,fenobarbital, azitromicina,retemic, revotril ,depakene,
clenil,frisium,oxicarbamazepina,simbycort,aerolin,leite especial pediasure, materia8s de curativo, fiz procedimento pelo sus de gastrostomia na
minha filha, varios internamentos pelo sus uns 10 internamentos.., Positivo: A maioria dos remédios a minha filha se deu bem, E vérios
internamentos ...mais ou menos uns 10 no hospital pequeno Principe e deram todos os suportes para nds,os leites especiais também todos ela se
deu bem , Negativo: s6 depakene deu mais crises,lamotrigina também fez ela entrar em mal convulsivo, frisium atacou mais a asma que ela fez
atalactasia , clenil ndo teve efeito e ela teve que passar para o simbycort
31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Normalmente, os pacientes que necessitam usar esses medicamentos e produtos gastam com outros
cuidador de paciente procedimentos, terapias e ndo tem condigdes de pagar por isso.
2-Nao
2-Nao
31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ajuda o paciente a ter qualidade de vida, ajuda no manuseio, nas terapias, no brincar, corre menos
cuidador de paciente risco de enroscar e acabar saindo.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: sonda botton mic key, Positivo: Ndo enrosca pois tirando o extensor fica s6 o botton que é pequeno,
mais pratico na hora da fisioterapia, dificulta o paciente a puxar e acabar saindo , Negativo: , Dificuldades: N3o tive dificuldade , Facilidades: Facil
de manusear e mais pratico
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda foley, Positivo: , Negativo: A sonda era engolida pelo estdmago, tinha que estar sempre
tracionando, enroscava nas roupas, ou o paciente puxava e acabava saindo com balonete cheio, acabava machucando
31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou mde de paciente em uso de botton e necessito da incorporagao deste item no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton, Positivo: E a Unica forma de fornecer a alimentacdo para o meu filho, portador de
gastrostomia, Negativo: Nao houve resultados negativos , Dificuldades: Alto custo, Facilidades: Facil manuseio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Uso de psicotrépicos e ansioliticos , Positivo: , Negativo:
31/08/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que é um direito de todos os pacientes terem uma qualidade de vida melhor.
22 -Nao
2-Nao
31/08/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho uma filha que esta na espera para por a botton e pelo sus creio que seria mais facil conseguir

cuidador de paciente

2-Nao

32 -Néao
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01/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton, Positivo: Facilidade de administragdo de alimentacdo e medicacdo em geral do paciente.,
Negativo: Ndo tenho, Dificuldades: Nao tenho, Facilidades: Facilidade de administragdo de alimentagdao e medicagdo em geral do paciente.
32-Nao
01/09/2021 Grupos/associagdo/organi 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Além de ser mais pratico, o botton ndo causa tantas irritacdes a pele da crianga.
zagdo de pacientes 22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Spinraza, Positivo: Evolugdes do paciente , Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades:
Melhoras do paciente
32-Ndo
01/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenhi crianca especial que sua boton. Muito importante para tratamento e qualidade de vida do
cuidador e pacientes.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botonn mickey, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhuma, Dificuldades: Caro npara comprar,
Facilidades: Caro
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda comum, Positivo: Negativo, Negativo: Incomodobe dificuldade
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sonda de gastrostomia boton os riscos de contaminacgdo, escape e lesGes sdo muito menores.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de gastrostomia tipo boton., Positivo: Nunca saiu do lugar, ndo teve vazamentos que causam
lesGes na pele e infecges, permite mais liberdade de movimentos aos pacientes., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades:
Manipulagdo, troca, higienizacdo, estética
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda de gastrostomia de outros modelos, Positivo: Nenhum, Negativo: A sonda tem um canulo
grande, que causou acidentes tais como: ficar preso e numa manipulagdo com o paciente sair fora do estoma, causar lesdo por pressdo por conta
do contato com a pele do excesso da canula
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A sonda normalmente é cara e a maioria das familias sdo carentes e ndo tem condi¢des de assumir
cuidador de paciente esse gasto.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Com a sonda de gastronomia, respirador e traqueostomia., Positivo: Eram imprescindiveis para o
tratamento do meu filho, Negativo: Fizemos campanhas para adquirir., Dificuldades: Orientagdo de nutricionista. Fisioterapeuta respiratoria.,
Facilidades: SO depois das orientagGes e o tempo de uso.
32- Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Gastronomia, traqueostomia e bpap., Positivo: E um cuidado paliativo., Negativo: E dificil porque os
médicos prescrevem e mal explicam o uso dos produtos
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas criangas e adolescentes serdo beneficiados.

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de gastrostomia , Positivo: Excelente manipulagao tanto pro paciente quanto o cuidador,
Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum , Facilidades: Praticidade

32-Ndo
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01/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado ao sus por ser caro e tem familias que ndao tem condigcdes, o botton de
gastrostomia tras qualidade de vida a pacientes que puxam as sondas convencionais, o botton facilita colocar em algumas posicoes, facilita nas
terapias, no banho e no dia a dia . Quando meu filho usava a sonda convéncional precisava trocar de 2 em 2 meses, com o botton ele troca 1 vez ao
ano

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda foley, sonda g-tube e botton de gastrostomia , Positivo: Teve que trocar menos vezes e
facilitou o dia dia, facilitou nas terapias e agora consigo colocar em posi¢des que ndo era possivel antes (de barriga para baixo) , Negativo: A
escassez do sus que ndo permite a troca no tempo certo de 6 meses, e ndo ter condi¢cées de comprar por ser caro , Dificuldades: Nao tive
dificuldades, Facilidades: Facilitou o banho, o dia a dia, as terapias e menos idas ao pronto atendimento para troca

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda foley e g-tube , Positivo: Nao tive resultados positivos , Negativo: Essas sondas sempre era
arrancada pelo paciente, e sempre furava era preciso trocar de 2 em 2 meses

01/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A sonda batom é extremamente facil de manusear além de ser muito mais higiénica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Troca da sonda e alimentagdo de uma crianga que faz uso, Positivo: Muito facil de utilizar, pratica e
ndo vaza, Negativo: Nenhum, Dificuldades: , Facilidades: Muito facil de Inserir a alimentacdo. Nao atrapalha o paciente nas demais atividades
terapeuticas

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tive com a sonda Foley. E horrivel. Vaza na roupa toda, Positivo: Nenhum, Negativo: Ela escapa, volta
todos o liquido do estdmago na roupa do paciente

01/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilita cuidadores, melhora auto estima, diminui preconceito, maior durabilidade, exposicdo a
ambiente hospitalar menos frequente para troca(dura 6 meses ao invés das 3 da sonda)

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton mic key, Positivo: Praticidade, melhor seguranga (crianga ndo puxa, ndo tem risco puxar nas
trocas de roupas, terapias brincadeiras) , Negativo: Valor, falta de acesso, Dificuldades: Acesso, Facilidades: Praticidade, liberdade, maior seguranca.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda foley, sonda tradicional de Gastrostomia, Positivo: Nenhum, Negativo: Trocas frequentes,
balonete estoura facil, fica pendurado fora da barriga, nada pratico para rotina da crianca

31/08/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A sonda botton é de extrema relevancia no cuidado com o paciente, principalmente na hora da
mudanca de decubito, banho, cadeira de rodas. A sonda nao fica entrando na barriga com a sonda de foley. As familias precisam ter acesso via SUS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A sonda botton., Positivo: A vantagem é principalmente na hora da mudanca de decubito, banho,
cadeira de rodas. A sonda ndo fica entrando na barriga com a sonda de foley., Negativo:, Dificuldades: Nenhuma., Facilidades: Eu aprendi a trocar
em casa a sonda.

32-Nao

01/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho tem uma recusa alimentar absoluta devido a sua doenca (acidemia metilmalonica). O uso
do botton faz com que ele tenha ganho de peso adequado

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda botton, Positivo: Meu filho tem uma recusa alimentar absoluta devido a sua doenga (acidemia
metilmal6nica). O uso do botton faz com que ele tenha ganho de peso e crescimento adequados, Negativo: Nenhum, Dificuldades: Inicialmente
precisamos aprender o manejo adequado. Depois que aprendemos, nao tivemos mais dificuldade , Facilidades: Ganho de peso e crescimento
adequados.

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda nasogastrica, Positivo: Ganho de peso, Negativo: Vomitos frequentes. Além de obstrugao com
frequéncia.
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01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No caso do meu filho, o produto seria mais interessante do que o qual o SUS ja fornece, pois ele se
cuidador de paciente meche muito e o que ja tem, ele puxa a sonda que fica. Também pela questdo de higienizacdo, ja que o produto em pesquisa, pode ser retirado o
caminho e esterilizado.
2-Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Usamos a sonda ja ofertada pelo SUS, a qual o caminho é fixo., Positivo: ..., Negativo: "Ndo tem como
fazer uma esterilizacdo ei paciente ndo tem ""liberdade""."
01/09/2021 Profissional de satude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou Farmacéutica no Municipio de Cagapava/SP e acompanho de perto a dificuldade dos pais e do
municipio em dar suporte para as criangas . Elas muitas das vezes sofreram complicagdes no parto , foram atendidas em servicos de referéncia
aonde receberam este tipo de sonda. Durante o periodo da troca comecam as dificuldades , muitos pais migram para judicializagdo , pois ndo é sé a
sonda que necessitam , tem vdrios outros itens para garantir uma qualidade de vida digna para elas.,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Precisar atender o paciente prontamente e ndo conseguir ., Positivo: Com sondas inferiores as infec¢es
sdao mais recorrentes ., Negativo: Nao tivemos ., Dificuldades: Verba para adquirir dentro da Assisténcia Farmacéutica ., Facilidades: Sdo produtos de
qualidade e diminuem as infec¢des recorrentes da area .
32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Sondas para criangas de meses a 10 anos., Positivo: Melhora com a troca na qualidade de vida do
paciente ., Negativo: Infeccbes
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nem todos pais e mae tem condi¢des de compar
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho usa a sonda gtt a 1 anos, esta precisando muito da sonda botton, Positivo: A sonda botton
seria bem mais facil de manusear e facilitar a vida ndo sé do paciente e sim cuidador ou médicos, Negativo:, Dificuldades: , Facilidades: A
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho nasceu com hidrocefalia e ldbio leporino e fenda palatina, hoje ele usa a sonda gtt, e a
botton ilha ajudar muito no dia dia, Positivo: , Negativo:
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas familias n tem acesso as informagdes muito menos condigdes acho g é um direito do cidadao
cuidador de paciente t+r qualidade d vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Spiraza (nucinersena), Positivo: Melhora na qualidade d vida da minha filha, Negativo: Profissionais e
hospitais dispostos a realizar o procedimento, Dificuldades: Qualificagdo de profissionais e d hoapitais p realizar o procedimento, Facilidades: A
melhora na qualidade de vida da minha filha
32- Nao
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem direito ao SUS.
cuidador de paciente 2 o . . . e N el L . . )
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda botom. , Positivo: Mais facil de manusear., Negativo:, Dificuldades: Em comprar., Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Tem vdrios, fenobarbital, rispiridona, imiprimina., Positivo: Melhor comodidade ao cuidar do meu
filho., Negativo:
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um filho que usa a sonda de gastrostomia sem ser botton, além de ndao durar muito tempo eu

cuidador de paciente

tenho que ficar protegendo pra rle ndo puxar ou meu filho mais novo puxar, na hora da fisio atrapalha também, se tivess o botton pelo SUS
facilitaria minha vida.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gastrostomia hallyard , Positivo: , Negativo: Dura pouco tempo , em torno de 40 dias o baldo
estoura e tenho que trocar por outra, quando meu filho arranca tenho que levar no hospital pra recolocar.
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01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha Filha faz uso de Gastrostomia e o botton contribui em muito para sua mobilidade e maior
cuidador de paciente conforto por ela ter Paralisia Cerebral e ser cadeirante, acho de fundamental importancia o SUS incorporar o Botton.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton de Gastrostomia da marca Kangaroo, Positivo: Melhora na mobilidade para quem cuida e
maior conforto pro paciente. , Negativo: nenhuma, Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Facilidade na mobilidade
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a sonda de gastrostomia normal sem ser botton., Positivo: Atende as necessidades basicas., Negativo:
Dificuldade na mobilidade, trocar de roupa, exige um cuidado extra pra ndo puxar e acabar machucando a paciente.
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tem que ser incorporado no SUS pg muito ndo tem condig¢Ges financeiras para colocar e por ser um
cuidador de paciente direto de td paciente.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Trikafita, Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32- Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O botton de gastronomia deve ser incorporado sim na rede do SUS, pds é um material caro que
cuidador de paciente muitas familias ndo tem condigdes financeiras de comprar.
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Com o botton de gastronomia, Positivo: Meu filho teve um resultado maravilhoso com o uso do
botton de gastronomia q livrou ele de uma desnutricdo grave., Negativo: Nenhum resultado negativo com o botton de gastronomia, Dificuldades:
Nenhuma dificuldade pelo contrario deu uma qualidade de vida para meu filho, Facilidades: A facilidade do ganho de peso do meu filho que tirou
ele de uma desnutrigao
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Com o uso da sonda nasogdstrica do meu filho, que ndo é a mesma coisa de um botton de
gastronomia., Positivo: Com a sonda nasogastrica ndo tive resultado positivo porque meu filho tinha muito vomitos e ndo ganhou peso com
facilidade, Negativo: Com a sonda nasogastrica muito episédio de vomitos
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante para criangas com deficiéncia e doengas raras
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de grande importancia que criancas e adolescentes consigam o boton para se alimentar, através do
cuidador de paciente SuUsS
22 - Nao
32 - Nado
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Que seja encorporado ao Sus

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néo
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por favor conceda e autorize que pessoas possam ter acesso ao bottons, muito importante.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Botton, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bottons, Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao
cuidador de paciente 2 - Nio
32-Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Central, Positivo: Nao tive, Negativo: N3o tive
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos dessa medi¢do pelos SUS , Tem familia que necessita muito!
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamento, Positivo: Melhora muito na parte da ansiedade , ajuda muito., Negativo: Nenhum
resultado negativo., Dificuldades: A dificuldade é que o remédio é muito caro, Facilidades: Facilita muito na parte da ansiedade , meu filho fica mas
calmo, e ndo tem tantas crises.
32-Nédo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas criangas faz tratamento no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Nédo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas familias sofrem internadas, com suas criancas, fazem vaquinhas, nen sempre conseguem, ,,
cuidador de paciente ),
2-Nao
2-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessario para uma melhor qualidade de vida e fazer valer os nossos direitos.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aripiprazol, Respiridona, Neuleptil, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32-Nao
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Ndo
03/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32-Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades:, Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton, Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Boton, Positivo: Os melhore, Negativo: Nao, Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Foi positiva
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhuma
03/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 -Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tem muito coisa que tem que melhorar no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 -Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Super importante as familias vive de campanha pra comprar e muito sofrimento
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Assistir mais as pessoas com deficiéncia
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgia, Carbamazepina, , Positivo: Boa recuperacgdo, recebimento da medicagao pelo SUS, Negativo:
Falta de remédio, Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Que posso dissolver-lo
32-Nao
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho g todos tem direito a saude

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Nao

Pagina 8 de 51



Dt. contrib.
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04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E De Grande importancia o SUS fazer esses procedimentos pois o custo é alto e ndo temos condic&es
cuidador de paciente de pagar
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Topiramato, videofluoroscopia, Ressondncia e gastrotomia, Positivo: Infelizmente a videofluroscopia
e Ressonancia foi paga pq o SUS ndo tem as maquinas sempre quebrada , Negativo: Os Hospitais que oferece os procedimentos as maquinas estdo
sempre quebrada, Dificuldades: Em compra custo alto e sempre em falta no sus, Facilidades: E uma grande econémica
32-Nao
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas mdes ndo tem o dinheiro para fazer o tratamento de seu filho particulares por isso fica o meu
cuidador de paciente apelo pelo SUS.
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: A medica¢do Zoladex , Positivo: Me recuperei bem, Negativo: Nao houve lado negativo , Dificuldades:
A dificuldade foi consegui pelo SUS, Facilidades: Foi na pele subcutanea
32-Ndo
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque é direito dessas criangas e adolecentes.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: No meu caso,é medicamentos,meu filho toma um medicamento risperindon,mas nem sempre tem
no sus para adquirir., Positivo: Com esses medicamento fornecido pelo o SUS,o ponto positivo é que eu ndo preciso comprar, ja ajuda muito no
financeiro., Negativo: Sem esse medicamentos pelo o SUS,tumo fica mais dificil., Dificuldades: Quando tem os medicamento em uso,ele fica é
bem,dificuldade ele terd quando ndo tem o medicamento,quando falta., Facilidades: No uso desse medicamento ele consegue viver melhor,se
interagem melhor na comunicagao.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Na realidade eu como cuidadora de uma crianga especial,meu filho ndo tem essa doenga,mas eu me
sensibilizei por aquelas mae que tem, e sei que elas sofrem muito., Positivo: Ndo tive essa experiéncia com essa doenga rara,mas sei que é Muito
dificil pra esses maes., Negativo: Acredito que, quem passa por essas experiéncias com seus filhos, ndo tem tranquilidade,pois se preocupam muito
com o bem estd do seu filho.
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Gostaria entendi mais
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude muito importante
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Nao tive, Positivo: , Negativo:
01/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
02/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2-Nao

32-Néao
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Descrigao da contribuicao

02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia
cuidador de paciente . . a . . . S . . A
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Melhoras a qualidade de vide, Positivo: Desenvolvimento das criangas , Negativo: Nao tem,
Dificuldades: Encontrar pelo SUS de qualidade , Facilidades: Independente da alimentagdo
32-Nao
02/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Ndo
02/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32- Nado
02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma necessidade de extrema importancia para as pessoas com deficiéncia e doengas Raras que
cuidador de paciente necessitam.
22 - Nao
32-Néo
02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela praticidade,durabilidade , conforto e segura para quem usa!
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Com a sonda bottom e também com a outra. Prefiro a bottom, por tudo que citei acima., Positivo:
Principalmente durabilidade, conforto e praticidade no uso em geral para meu filho. Que vivia puxando a sonda anterior e acaba se machucando.,
Negativo: Nenhum, sé beneficios, desde que a marca seja boa também, como exemplo a bottom mickey., Dificuldades: Nenhumal!, Facilidades: Em
tudo, troca, uso, facilidade e comodidade no uso em geral!
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda cangaroo, Positivo: Todos, Negativo: Nenhum!
02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de grande importancia a incorporacdo da sonda botton para todos os pacientes que fazem uso de
cuidador de paciente gastronomia,pois além de facilitar no manuseio com dietas,proporciona maior conforto em locomogado melhorando a qualidade de vida.,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gastronomia normal e a tipo botton, Positivo: Otimos resultados com a botton,considerando
qgue melhora a qualidade de vida do paciente , Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Todas possivel
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A sonda normal tipo uma mangueirinha, Positivo: Nenhum, Negativo: Tidos possiveis..vazava toda
hora,
02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O sus deveria fornecer essa sonda botton para nossas criancas.

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Topiramato, Positivo: Varios , Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Nenhum

32 - Nao
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02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:, Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Somatropina, Positivo: , Negativo:
02/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia que, a Sonda Botyon seja incorparoda ao SUS para que mais familias tenham
cuidador de paciente acesso sem que precisem comprar uma vez que, o valor é alto e muitas dessas familias ndo tem condigGes financeiras para comprarem de imediato
para fazer uma troca ou até mesmo colocard a Sonda pela 1° vez ap0s cirurgia.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda Botton do qual meu filho usa desde 2010., Positivo: A adaptacdo foi muito boa sem contar
que, o paciente tem uma qualidade de vida muito boa apds a colocagdo da sonda., Negativo: A durabilidade do extensor é muito pequena pois, ela
resseca muito rdpido tendo que fazer a troca em média de 3 em 3 meses., Dificuldades: Nenhuma dificuldade., Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda do qual ndo tenha extensor e que meu filho Téc é alergia ao tipo de produto (Ndo recordo o
nome)., Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas cuidadoras de criancas especiais que necessitam de sonda explanam beneficios da sonda
cuidador de paciente boton e gostariam da incorporagdo dela no sus
22 - Ndo
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sim deve ser incorporado pelo SUS para ajudar as familias e seus pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que nos mde muitas vezes ndo temos donheiro e o dia poderia nos fornecer
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:, Dificuldades:, Facilidades:
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos muitas patologias esquecidas pelo sus. Infelizmente nossos filhos tornam se invisiveis em meio
cuidador de paciente as doencas g caem na midia.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgia, medicamentos para doengas mentais., Positivo: Uma melhor qualidade de vida para .eu
filho., Negativo: O acesso ao medicamento muito dificil e muito caro, Dificuldades: S6 o custo, Facilidades: Nenhuma
32 - Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Serd de muita valia pra todas as criangas que nescessita dando assim mais qualidade de vida.

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Nao
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03/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque eu acredito que as criangas com doengas raras precisam e merecem ter mais qualidade de
vida
2. Nao
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Kepra, Topiramato , Terapias, Consultas, Positivo: Bons resultados, Negativo: Quando falta
medicamentos e que tinha que compra, e quando recebeu auta das terapias, Dificuldades: A fila de espera nos tratamentos de saude, pois o
paciente muitas vezes passa anos esperando , Facilidades: Nenhuma
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cannabiis , Positivo: Diminuicdo da crise convulsiva, Negativo: Nenhuma
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O governo através do SUS tem que garantir o direito a alimentagdo dessas criancgas, que neste caso,
cuidador de paciente se traduz no direito a vida.
22 - Nao
32 - Nado
03/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Atendera uma classe bem carente
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar muitos pacientes.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Ndo
03/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela necessidade dos acometidos de sindromes que necessitem da sonda

2-Nao

32 -Ndo
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas familias ndo tem condi¢Ges financeiras para arcar com as custas do procedimento.
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha crianga tem microcefalia, mas, no momento somente medicamentos via oral., Positivo:,
Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo, Positivo: Nao, Negativo: Nao, Dificuldades: Nao, Facilidades: Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Nao, Positivo: Nao, Negativo: Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
03/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque tem muitas criangas que precisam e as maezinhas nao tém condic¢des financeiras pra comprar

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de boton, Positivo: Melhorias no bem estd da crianca , Negativo: Nenhum, Dificuldades:
Nenhuma, Facilidades: Melhores cuidados

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com sonda de gastrostomia , Positivo: Melhorias na qualidade de vida da crianca, Negativo:
Nenhum,
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32- Nado
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As criangas precisam desse boton tdo necessario
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para quem precisa
cuidador de paciente 22 Nio
2.-Nao
03/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria de grande importante a inclusdo de certos equipamentos , medica¢des e procedimentos no SUS
cuidador de paciente visto que ha uma grande necessidade por parte dos pacientes, principalmente os que possuem doencas raras , eu como mae atipica apoio essa
inclusao.
22 - Ndo
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai de crianga com deficiéncia e apoio a inclusdo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:, Dificuldades: , Facilidades:
32-Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incluido sim
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32- Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incluido sim
cuidador de paciente 2 - Nso
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E extremamente necessario para qualidade de vida

cuidador de paciente

2-Nao

2-Nao
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As familias de Crianga com necessidade de medicamentos e outros procedimentos e produtos pra
cuidador de paciente seu bem esta. Que fica fora do orgamento familiar. Precisa do sus.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos de uso continuo. E entrega de fraldas e material de curativo., Positivo: Experiéncia
média., Porque as vezes manda outras ndo, Negativo: Quando ndo chega., Dificuldades: Nem uma, Facilidades: Melhoras no parciente
32- Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu tenho uma crianca que faz uso da sonda, e neste momento preciso de um boton, como é bom
cuidador de paciente saber que no sus vamos ter.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o suplemento de minha filha e agora com o boton, Positivo: Nenhum , pois foi sempre com luta,
Negativo: A resposta é que vamos avaliar, Dificuldades: Tive orientagdo de muitos, Facilidades: Nenhuma
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Nenhum, Positivo: Que apesar das dificuldade, sempre é uma experiéncia nova pra cada um,
Negativo: Que quando ndo passamos pelo problema é facil olhar o dos outros
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Espero sinceramente que nos maes se crianga especiais que conseguimos pelo SUS o Boton para
cuidador de paciente nosso filhos e muito caro ...
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a dieta do meu filho, Ele usa sonda. E o leite passou mas de 3 meses pra chega meu filho sé se
alimentar por sonda entdo e muito dificil pra gente que temos filhos especial pq tudo e dificil tudo e complicado o leite e nutridrink ., Positivo:,
Negativo: , Dificuldades: , Facilidades: Como ele se alimentar pela sonda ficou mas facil e pratico TB assim e mas dificil dele ter uma bronco
peneumonia.
32-Nao
03/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existem muitos pacientes exemplo é meu filho que precisa e ndo temos condi¢Ges de comprar, entdo
cuidador de paciente seria justo o SUS custear ja que é de tdo grande importancia pra uma qualidade de vida melhor das pessoas com disfagia simples leve ou grave.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sondas gastricas , Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Samotropina, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: S6 com o samotropina, Positivo: Que ja ia receber o remédio, Negativo: Faltar de medicamentos
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho de suma importancia pois os ajuda a ter uma qualidade de vida melhor pois os ajudara a
cuidador de paciente receber uma alimentacdo de alta caloria. Sabendo que essa pessoas precisam de um alimento de peso pra uma boa qualidade de vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: Botton sonda géstrica, Positivo: Um alimento significativo de peso., Negativo: Ndo tive muitos ndo a
nao ser por ndo obter uma bomba pra ajudar a receber a dieta, Dificuldades: Ja citei na anterior a falta de de uma bomba pra ajudar a receber a
dieta., Facilidades: Manuseio facil
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos dornase alfa, creon, azitromicina, seretide, budesonida, Aerolin, acetilcisteina,
suplemento vitaminico especifico pra portadores de FC. E suplementos hipercaldricos, Positivo: A um controle nas crises, mas nada que controle a
doenca ou a estabilize, Negativo: A Unica coisa negativa é que com o tempo a uma resisténcia aos antibioticos por conta de muitas infec¢do e por
ter alguma bactéria colonizada isso acaba gerando bactérias resistentes entdo a opgao de tratamento va se esvaindo e levado o paciente a mais
internagdes e muitas vezes piora no quadro clinico
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Gtt, Positivo: Ganho de peso, facilidade na adm e manipulagdo da dieta, qualidade de vida , Negativo:,
Dificuldades: , Facilidades:
32-Nao
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito ser de extrema importancia ter no sus. diversas pessoas com deficiéncia e doengas raras,
cuidador de paciente precisa se alimentar e de varios tipos de medicagdo que nos comos cuidadores ndo temos comos comprar pois a renda que temos é um salario
minimo pra tudo. Tudo mesmo sou mae solteira aluguel energia dgua alimentagdo medicagdes fica muito dificil
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades:, Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Varios sonebon topiratamo keppra lamotrigina, Sabril depakene frizil e outros, Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas com deficiéncia e doengas raras precisam muito
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho tomar varias medicacdo controlada sonebon topiratamo e outros, Positivo: , Negativo:
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia para os pacientes terem uma melhor qualidade de vida
cuidador de paciente 22 Nio
32- Ndo
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Sim, Positivo: Sim, Negativo: Sim
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, gastrostomia salva muitas vidas.... Nem tinha que ser questionado

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néo
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03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque tenho uma filha que faz uso
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Bonton, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhum , Dificuldades: Ndo tive nenhuma dificuldade
, Facilidades: Porque so precisa trocar a cada 12 meses
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo sei, Positivo: Nao sei Ndo sei , Negativo: N3do sei
03/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo é justo uma crianga ficar sem seus devidos cuidados por falta do procedimento pelo SUS.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
04/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagdo desse produto no SUS ird contribuir para a melhoria da qualidade de vida de
pacientes que precisam se alimentar através de uma gastrostomia.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Button para gastrostomia , Positivo: Mais facilidade no manuseio e adaptagao da sonda, diminui¢do das
obstrucdes do tubo, diminuicdo das complicacdes devido a retirada involuntaria ou acidental do tubo, possibilidade de progressdo de dieta mais
consistente e adequada ao crescimento e desenvolvimento do paciente, melhoria das quest&es relacionadas a estética e imagem corporal.,
Negativo: Ndo percebi resultados negativos., Dificuldades: Ndo percebi dificuldades., Facilidades: A sonda ( button) por ser um dispositivo ao nivel
da pele diminui o risco de retirada acidental e também facilita a higienizacdo dos extensores por serem estes removidos apds a administracdo das
dietas. Facil de serem inseridos e trocados, quando necessario, € um procedimento ambulatorial que dispensa o uso do centro cirurgico.
32-Nao
04/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O sus foi criado justamente para quem nao pode pagar plano de saude, é considerado o melhor
sistema de satde do mundo, E tempo de fazer jus a fama que tem, né? Mas n3o é sé isso, ha muitas familias dependente das decisdes do SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que n deve ser incorporado por é perigoso
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carmacepina 200ml, Positivo: Sim .porque o medicamento funcionou muito bem no meu filho,
Negativo: Nenhum, Dificuldades: Ndo tive nenhuma dificuldade, Facilidades: O meu filho n teve confusdo
32- Ndo
04/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vejo na pele a dificuldade que os pacientes sofrem pelo direito simples de se alimentar.

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Boton, Positivo: A conquista de poder garantir a alimentacdo do paciente, Negativo: A dificil tarefa de
garantir o direito basico como é o de se alimentar, Dificuldades: Nenhuma. , Facilidades: A melhoria na qualidade de vida.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gdstrica, Positivo: A vantagem é que mesmo o paciente em descanso podemos garantir que ele
seja alimentado nds horarios corretos e assim ndo perder peso , Negativo: Nenhum
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04/09/2021 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

04/09/2021 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos muitas dificuldades com medicamentos controlados na liberagdo pelo SUS

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Respiridona e o neuleptil, Positivo: Nenhuma pois preciso mas ndo consigo fazer o cadastro pra
receber, Negativo: Sem receber...., Sem experiéncia!!l, Dificuldades: Que o processo pra acalmar é muito lento, Facilidades: Deu mais tranquilidade
noturna

32-Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria muito bom ter acesso ao botom pelo SUS, pois ele é caro e muitas familias ndo tem condicGes
de compra.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a sonda e o botom, Positivo: A minha filha sé vivia dentro do hospital porque ela desidrata
muito, logo apds por o botom ele pode vir pra casa, eu passo todos os liquidos e alimentagao pelo botom., Negativo: Nem um, Dificuldades: S6 no
comeco porque era tudo muito novo pra mim, mais acustumei, Facilidades: E muito util na hora de passar os remédios, pois minha filha ndo gosta
de tomar remédios, e o soro g ela precisa tomar de uma em uma hora

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Creom, colestim,salbutamol, salina,pulmozime,Pantoprazol, Positivo: Minha filha ndo vomita mais e
nem tem diarreias apds as refei¢des, e ndo fica com secregao presa no pulmao, Negativo: Nem um

05/09/2021 Profissional de satude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessério para a oferta de uma melhora qualidade de vida as pessoas que necessitam de GTT.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sonda de gastrostomia, Positivo: A sonda proporciona a seguranga durante alimentagdo, evitando que o
paciente broncoaspire caso ndo tenha e seja obrigado a se alimentar por via oral, correndo risco de piora significativa do quadro clinico, podendo
inclusive causar a morte. , Negativo: Nenhum , Dificuldades: Necessita ter cuidado no manuseio e higienizagdo. Ser treinando para manusear de
forma correta. , Facilidades: Alimentagdo do usudrio de forma rapida, sem riscos, mantendo a nutricdo adequada.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sonda nasoenteral e sonda nasogdstrica , Positivo: Proporciona alimentagdo ao paciente sem risco de
bronco aspiragao por um curto periodo de tempo., Negativo: Incbmodo, entupimento da sonda necessitando ser trocada, retirada acidental
principalmente em pacientes idosos e criangas necessitando ser recolocadas, alteracdo do fluxo respiratdrio pelo nariz devido a sonda ocupar uma
das narinas.

05/09/2021 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que cada municipio ou estado teria que ter esse vinculo com os hospitais a cada troca do
bottom porque sabemos que é um produto caro, e que nem toda familia tem condi¢cdes de compra e muitas vezes vao para acdo judicial para a
prefeitura realizar a compra do botton para as familias levar ao hospita pra fazer a troca.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O meu filho fez a cirurgia de gastrotomia e saiu do hospital usando uma sonda ndo me lembro do
nome agora, ficou usando até fazer 6 meses para a troca do bottom. Eu s6 conseguir pegar o bottom depois de uma agao judicial mais se nao fosse
isso 0 meu o filho ia usar aquelas sonda que o hospital colocam no pacientes que a duracdo é no maximo 2 até 3 meses. O bottom a duragdo dele é
de 6 meses ha um ano e além de ser mais pratico pra limpar., Positivo: A experiéncia que tive foi a qualidade de vida que o meu filho deve, depois
de usar a sonda de alimentagdo., Negativo: O ponto negativo é que a familia tem que enfrentar agdo judicial para prefeitura poder comprar o
botton., Dificuldades: Nenhuna dificuldade, Facilidades: A qualidade de vida

32-Nao

05/09/2021 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fisioterapia, Positivo: Evolugdo motora , Negativo:
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05/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
05/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As criangas precisas do bottons sim pelo SUS. Direito delas.
cuidador de paciente a_Nio
32-Nao
05/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Custo ,muitas familias ndo tém condi¢des de comprar
22 - Ndo
2-Nao
05/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao
05/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 -Nao
05/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Implicara ndo apenas na qualidade de vida das crianca e na saude, como tbm dos cuidadores que
cuidador de paciente vive em constantes idas ao hospital com seus filhos com quadros de pneumonias decorrentes de broncoaspirar alimentos por ndo ter capacidades
de se alimentar pela boca.,
22 - Ndo
32-Nédo
05/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo:, Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Disepam, Positivo: , Negativo:
08/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: prefiro ndo responder, Positivo: , Negativo:
09/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

2-Nao
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09/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Fornece qualidade de vida aos pacientes, higiene, seguranca e praticidade aos profissionais da saude
2-Nao
2-Nao
09/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Isso dard uma nova oportunidade aos pacientes assistidos pelo SUS para terem acesso a tecnologias
cuidador de paciente mais avangadas, como o Botton de Gastrostomia, entre outros produtos. Os pacientes assistidos pelo SUS podem e devem ter os mesmos direitos
de todos os outros.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton de Gastrostomia., Positivo: O Botton de gastrostomia significou ganho de peso ao paciente
desnutrido. Qualidade de vida ao paciente e familiares., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhuma. Sé facilidades, Facilidades: Rapidez, assepsia,
qualidade no resultado.
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Sonda de Traqueostomia, Positivo: Rapidez, assepsia, qualidade no resultado., Negativo: Nenhum
09/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ser muito bom para os pacientes que precisam do SUS.
22 - Ndo
32- Ndo
09/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extremamente importante para a salde das nossas criangas que necessitam
22 - Ndo
32-Nao
09/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32-Nao
10/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante, principalmente para as pessoas de baixa renda.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Medicamento Oncolégico., Positivo: Custo beneficio, Negativo: Tempo de espera prolongado,
Dificuldades: Falta do produto, Facilidades: Popula¢do de todas faixas etdrias e do seu poder aquisitivo.
32 - Ndo
10/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vi e vejo de perto a dificuldade que as familias enfrentam quando o paciente ndo possui uma sonda

botton, muitas vezes precisam entrar na justica para que os pacientes consigam uma sonda botton, e na sua maioria sdo criangas que precisam de
cuidados especiais, certamente a sonda botton tras mais conforto ao paciente e ajuda na sua recuperac¢do, qualidade de vida com menos dor e
sofrimento.

22 -Ndo

32-Nao
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10/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, imprescindivel em substituicao as sondas longas
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: equipamentos de protecao individual e correlatos para gastrostomia, Positivo: praticamente todos,
Negativo: nenhum, Dificuldades: nenhum, Facilidades: todas
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: com produtos semelhantes, Positivo: melhoria significativa do estado geral do paciente, Negativo:
nenhum

10/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora significativa na vida de pacientes, especialmente pediatrico e ativos.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de alimentagdo enteral de perfil curto, Positivo: Diminui¢do de risco de remogdo, redugdo de

trocas e falhas e facilidade de manuseio., Negativo: Nenhuma, Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Colocagdo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de perfil longo, Positivo: Mdltipla aplicacdo , Negativo: Risco de remocéo e dificuldade de
manuseio.

13/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Produto essencial para saude é fundamental para a sobrevivéncia do paciente.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Kit de gastrostomia a nivel da pele; sonda de primeira passagem e etc, Positivo: Omelhor possivel!
Estabilidade hemodinamica, equilibrio nutricional entre outros, Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Todas no quet tange a
nutricdo do paciente por meio da dieta.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Improvisacdo de sondas ndo indicadas e adaptadas, Positivo: Nenhum quando se trata de improvisa¢do
de dispositivo, Negativo: Todos pois tudo que é adaptado nao funciona bem.

13/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Boa tarde tenho uma filha de 25 anos especial com GTT GASTROSTOMIA ha 18 anos!, , E o botton

cuidador de paciente rente a pele foi um pds vida pra ela!, , Acho excelente, pois os demais bottons sdo ineficiente!, , Ja o botton rente a pele é muito mais funcionall, ,

Sobre a Mariana em www.westmariana.com , , Parabéns pela consulta publica!
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios medicamentos controlados!, Positivo: Excelentes, Negativo: Ndo fornecimento pelo sus!,
Dificuldades: BOTTON rente a pele nenhum!, Facilidades: Muito pratico no dia dia.
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Varios!!!, Positivo: , Negativo:

13/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incororaso ao sus, por que a sonda tipo booton facilita a manutengao pra quem cuida do

cuidador de paciente

paciente. Sem contar q fica esteticamente mais confortavel.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Medicamentos, Sonda, Cuidadora, Positivo: Muito mais facil de cuidar a pessoa com sonda booton.,
Negativo: Nao tive resultados negativos., Dificuldades: Na limpeza.., Mas as outras sindas tambem ti e dificuldade no inicio., Facilidades:
Manutengao..

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos, Positivo: Mais seguranca ., Negativo: Nao tive resultados negativos.
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13/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho precisou de usar uma sonda e na época era a sonda foley ao qual ndo trazia conforto a ele
. Com o tempo descobri o béton que foi maravilhoso mudou tudo , e além do mais estou com uma crianca que precisa desse produto e ndo
conseguimos pelo SUS , vamos ter que pagar 18.800 pra fazer esse procedimento . Espero que se coloque no lugar dos outros € algo tdo importante
pra quem precisa .

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a sonda e com o bdton, Positivo: Com a colocagdo do bdéton tivemos ganho de peso e tbm
podia tomar banho de piscina , Negativo: Com a sonda ele saia muito facil e e vazava muito leite , Dificuldades: No momento da alimentagdo,
Facilidades: Foi melhor em tudo , na passagem de medicamentos , na hora de se alimentar e qualidade de vida

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tivemos experiéncias com a sonda nasal, algo que é muito desumano, Positivo: Ja com o béton
tivemos uma melhora bem significativa , comegamos a fazer mais coisas e com menos preocupacdo , Negativo: Nao tive experiéncia negativa com o
bdton

13/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Botton, Positivo: Melhor para o paciente, perde menos, complica mwnos, Negativo: Custo, Dificuldades:
, Facilidades:

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sonda de gastronomia, Positivo: , Negativo:

13/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A ADOGCAO DA TECNOLOGIA DE SONDA DE BAIXO PERFIL, IRA AJUDAR MUITO OS PACIENTES E AS
FAMILIAS
22 - Ndo
32- Ndo

13/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho muito importante ser incorporado o produto ao SUS, s6 nds que temos familia que precisa de

cuidador de paciente cuidado sabe o quanto é importante.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda botton, Positivo: Qualidade de vida, segurancga para eles, praticidade, Negativo: Ndo tenho
reclamagdo, Infelizmente sé é muito caro para estar sempre comprando do nosso bolso, Dificuldades: Ndao tem!!, Facilidades: Praticamente e
condi¢Ges de vida melhor
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com sonda de gastrostomia!, Positivo: , Negativo:

13/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Nao

13/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes neuropata fazem uso de gastrostomia e o button facilita o dia a dia do paciente

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Button de gastrostomia com baldo 18Fr e 20Fr, Positivo: Diminui¢do da perda inadvertida de sonda,
melhora dos quadros de vazamento péro gastrostomia, Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32-Ndo
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13/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O sus deveria fornecer
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda normal, Positivo: O botton é mas facil , Negativo: N3o tive
13/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32 - Ndo
13/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido deveria sim ser fornecido pelo SUS o botton para que assim todos aqueles que
cuidador de paciente necessitam possam ter acesso pois e algo com um prego muito elevado para grande parte das familias. E sem contar que iria melhorar a qualidade
de vida do paciente principalmente pacientes da pediatria.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda botton, Positivo: Meu Filho melhorou muito o ganho de peso ,ele tem uma doenga rara
chamada atresia do esofago e aguarda corre¢do,mais com o botton ele teve mais qualidade de vida para ajudar no seu ganho de peso e também
independéncia para poder brincar com seguranca, Negativo: Até o momento ndo tive resultados negativos gragas a Deus, Dificuldades: No inicio foi
mais complicado a textura dos alimentos mais isso com o tempo a pessoa vai se adaptando a melhor textura para ser passada, Facilidades: As
facilidades foi que meu filho pode comer alimentos mais variados e assim melhorar o peso e a sua nutricdo com todos as vitaminas
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Antes ele usava a sonda foley a qual ndo e adequada para alimentacdo,e além disso ela nunca durava
mais que 3 dias pois sempre estourava o baldo ou ele puxava da barriga, Positivo: Nenhuma, Negativo: A durabilidade
13/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo produtos caros e que a populagao carente ndo tem como adquirir.
22 - Nao
32- Nado
13/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um filho que usa gastronomia,e o boton é bem melhor.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de gastronomia, Positivo: A sonda de gastronomia ajuda muito,mas o boton deixa o paciente
com mais comodidade., Negativo: A sonda de gastronomia precisa de mais cuidado,pois ela pode ser arrancada com um puxao.
13/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, PARA AJUDAR A CRIANCAS TEREM ACESSO AO PODTO SEM DFICULDADES
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Ndo
13/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Botton de gastrostomia Mic key, Positivo: Um étimo produto, Negativo: Valor muito alto, Dificuldades: Valor,
Facilidades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Sonda botton gastrostomia Mic key, Positivo: , Negativo:
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13/09/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora na qualidade de vida, questdes nutricionais essenciais
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sonda gtt, Positivo: Melhora qualidade de vida, menor reinfeccao por broncoaspiracao, melhor
qualidade nutricional e hidratagdo do paciente, Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Administragdao Alimentagdo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ventilador mecanico, cough assist, Positivo: Melhor ventilagdo parenquima pulmonar, diminui¢ao
pneumonias, Negativo: Nenhim

13/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito incdmodo para o paciente a GTT sem botton

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo: Sem o botton dificulta demais os cuidados com o paciente, Dificuldades:,
Facilidades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: GTT sem bdton , Positivo: , Negativo:

13/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Isso vai ajudar muitas criangas que ndo tem condioes de ter o botton,e que tem problema com a
sonda .

22 - Nao

32-Néao

13/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora a qualidade de vida do ostomizado
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda foley uma porcaria, Positivo: , Negativo:

13/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser muito caro tem que ser entregue pelo sus

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios, Positivo: Nenhum, Negativo: Ndo con segui o medicamento , Dificuldades: Todos, Facilidades:
Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios, Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum

13/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O botton para gastrostomia é muito mais seguro e adequado aos pacientes, principalmente os bebés
e as criangas

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton da marca mic-key. Ele é excelente, Positivo: Chama menos a atenc¢do dos bebés e das criangas,
n3o incomoda tanto quanto a sonda foley. E muito mais facil de adequar as roupas., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: E muito
mais facil de lidar e também pelos motivos que ja citei acima

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda foley, Positivo: Nenhum, Negativo: Muito ruim, fica pendurado forcando a gastrostomia e mais
facil do bebé ou da crianga puxar

14/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: Maior durabilidade , Menor risco de acidentes (retirada pelo paciente), Negativo:
Dificuldades: , Facilidades: Maior durabilidade evitando trocar constantes como ocorre com sondas de gastrostomia comuns.

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Sonda de gastrostomia comum, Positivo: , Negativo: Trocas constantes, Risco de retiradas pelo
paciente e tb pelos demais profissionais qdo paciente é mobilizado
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14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton Mick, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Nao
14/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32-Nao
14/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Promove qualidade de vida, independéncia e autonomia ao paciente. Facil manuseio.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sonda de alto e baixo perfil., Positivo: Qualidade vida dos pacientes e nutricdo adequada., Negativo: Sem
comentarios., Dificuldades: Sem comentarios., Facilidades: Facil manuseio.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: N3do se aplica., Positivo: Qualidade de vida dos pacientes. Satifacdo e alivio dos familiares., Negativo:
Sem comentarios.
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Sonda enteral, botton de baixo perfil , Positivo: , Negativo:
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 - Nso
2-Nao
14/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer medicamento ou material médico que possa facilitar a vida do paciente é importante que
seja disponibilizado no SUS
22 -Nao
32-Nao
14/09/2021 Profissional de satude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora da Qualidade de vida com segurancga para terapéutica e reducdo do do risco de

broncoaspiracdo

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Botton de gastrostomia, Positivo: Melhora da Qualidade de vida com seguranga para terapéutica e
reduc¢do do do risco de broncoaspiragdo, Negativo: S6 percebo resultados positivos, Dificuldades: Nao percebo dificuldades, apenas necessidade de
atengdo no manuseio e na higienizacdo do extensor do botton, Facilidades: melhora no manuseio, seguranga no manuseio, otimizacdo da
progressao da dieta, maior independéncia funcional do paciente, aumento na confianga dos familiares

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda enteral e géstrica, Positivo: , Negativo: risco frequente de perda da sonda, risco de
broncoaspira¢do e infecgdo, inseguranca dos cuidadores e familiares no manuseio
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14/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ter o boton muda a qualidade de vida dos pacientes e familiares de quem tem gastrostomia.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda boton Mic Key , Positivo: Facilidade de manter o buraco da gtt em seguranca e facilidade na
administragdo de dgua e dieta e facilidade de manter a vida social. , Negativo: Necessidade de reposi¢ao , Dificuldades: Disponibilidade em mercado
e preco, quando o balonete furava precisava de outro boton e demorava a conseguir outro., Facilidades: Facilmente aprendido a manipulacéo e
trocax proporcionando uma vida social com mais facilidade.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gtt primdria que tem aquela mangueira pendurada e a sonda folen de xixi que colocam
enquanto espera a chegada do boton., Positivo: Possibilidade de ter uma vida social e levar o paciente para sair de casa, facilidade em abragar ou
ficar de brucos dentro outras. , Negativo: Dificuldade de conseguir uma nova sonda quando essa estraga
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos, drteses e proteses, medicamentos, dieta, Positivo: Qualidade de vida p meu filho,
Negativo: A falta de medicamentos, a morosidade em fornecer as drteses e a troca da dieta por qualquer férmula., Dificuldades: , Facilidades:
Diminuimos os gastos com o fornecimento dos medicamentos pelo sus
32-Nao
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidadoride|paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: botton de gastrostomia, Positivo: maior facilidade de manuseio, menor rejeigao do organismo do
paciente, Negativo: nenhum, Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: sonda foley e sonda de silicone para gastrostomia, Positivo: , Negativo:
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ja passou da hr do sus arcar com esses custos de boton. Ja que o mesmo é carissimo e muitas familias
cuidador de paciente como eu nao tem condi¢Bes de comprar e tem que se virar.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Boton, Positivo: Um produto otimo. Porque a folen é pessima pra manuseamento e cuidado,
Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Nao fica pendurado como a folen. Nao tm perigo de bater na parede do estémago e dar
ansias vomitos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Folen, Positivo: Ruins, Negativo: Ruins
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma facilidade o botton e além disso pelo SUS, faria uma economia para o bolso de quem ja gasta,

cuidador de paciente

podendo dedicar essa economia para outra necessidade da crianga especial. E para quem ndo gasta, vai poder ter uma sonda mais pratica que
aquela comprida. E consequentemente melhorando a qualidade de vida da crianga

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha filha fez a gastrostomia com 4 meses para conseguir sair da UTI neonatal. Colocou naquele
momento uma sonda, pouco tempo depois colocamos o botton nela. Costumo trocar o botton de 8 em 8 meses. Ela tem 2 anos e 11 meses hoje.,
Positivo: Melhora a qualidade de vida da crianga. Corre bem menos riscos de sair o botton em relagdo a sonda tradicional. Facilita a vida dos pais.
Fica mais discreto., Negativo: Resultado negativo que acontece tanto para a sonda tradicional quanto para o botton é que as vezes pode entupir e
ai ja aconteceu de eu ter que tirar para desentupir. Ja aconteceu do botton vazar sem a tampinha. Enfim, claro que era melhor ndo depender desse
produto, mas é necessario até que se coma pela boca. E num comparativo entre sonda tradicional e o botton, o botton é mil vezes melhor.,
Dificuldades: Dificuldade que a minha filha as vezes ndo fica quieta na hora de eu alimentar ela e isso faz com que corra risco de machuca-la. Tenho
dificuldade de limpar bem o extensor, com o tempo ele vai ficando encardido, e ndo podemos colocar para ferver., Facilidades: Ja disse em outras
respostas acima

32-Nao
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14/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta sonda vai trazer uma qualidade de vida melhor para os pacientes .
2-Nao
2-Nao
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Ndo
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito ser muito importante, pois o custo para manter é alto e muitas vezes inacessivel para
cuidador de paciente pacientes e familiares e o uso do botton trds conforto e seguranga para o paciente
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de gastrostomia, Positivo: Facil adapta¢do para equipo, Negativo: Alargamento do ostio,
residuos que grudam dentro da sonda, causando entupido, vazamento de residuo gastrico
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tipo e nesse cidade eu Mesmo passei aperto corrento risco sem condigdo compra e gera infequisao
cuidador de paciente botom tem ser doado pelo SUS quantas mae n tem condi¢do compra
22 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: Medicamento protutos, Negativo: Procedimentos em avaliacdo , Dificuldades: Em avaliacao, Facilidades:
Temos TD conforto usando botom
32 - Sim, como paciente, Qual: Tive varios, Positivo: Exelente, Negativo: E otimo
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Nao
14/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Boa
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: N, Positivo: N, Negativo: N
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é a sonda adequada para ser usada como sonda de gastrostomia de troca e por ser nivel da pele, a
cuidador de paciente crianga pode ter uma vida social normalmente .
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: sonda Mic Key a nivel da pele, Positivo: parou de ferir a pele em torno da sonda, Negativo:,
Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sonda de foley, Positivo: , Negativo:
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: GTT e TQT, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Endurece muito rapido , Dificuldades: Dificil acesso
e alto custo, Facilidades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Diversos medicamentos , Positivo: , Negativo:
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14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O botton é o mais ideal para pessoas com gastrostomia

cuidador de paciente . . . . - . - .
P 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Gastrostomia, Positivo: melhor seguranga para o paciente, conforto e Higiene, Negativo: nenhum,

Dificuldades: Nd, Facilidades: Melhora para mobilizar, a crianga ndo consegue puxar e mais higiene na alimentagdo

32-Nao
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas precisam , sou familiar de uma paciente especial e acho extremamente importante.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades:, Facilidades:

32-Nao

14/09/2021 Profissional de satde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

14/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32-Nao
14/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que outras pessoas terdo mais acesso
2-Nao
2-Nao
14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton, Positivo: , Negativo:

14/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante para muitas pessoas que precisam fazer uso.
2-Nao
32-Nao
14/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Comentario, Positivo: , Negativo:
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14/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no sua para que mais pessoas tenha acesso. ,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude é um direito universal, principalmente das pessoas mais carentes.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Gastronomia mickey, Positivo: Nutricdo adequada com o uso, Negativo: Nenhum, Dificuldades:
Nenhum, Facilidades: Facilidade de alimentagdo e hidratagao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicagbes, Positivo: Hidratagdo adequada, Negativo: Nenhum
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas com gastronomia sdo prejudicadas pela falta de sondas de qualidade, o que acarreta em
cuidador de paciente mais danos a saude e sofrimento do paciente, e consequentemente onerario para a saude publica, que poderia fornecer um produto mais eficiente,
priorizando a saude e prevenindo intercorréncias.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda Button Mic Key, Positivo: , Negativo: Nenhum., Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Facil
manuseio, higiénico, estavel, mais confortavel, menos acessivel para o paciente puxar, pois s ficam com extensores no momento da alimentagao
ou medicamentos.
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: A foley, sonda disponivel na maior parte dos hospitais é a de latex, sem tampas ou acessdrios para
seringas ou que asseguram que a sonda ndo vai ultrapassar a profundidade segura no estdbmago, irritar os tecidos do corpo pelo atrito com latex,
extensa demais, e a sonda de silicone, que fica com extensor permanente, sem possibilidade de higienizagdo, pesado e facil acesso para o paciente
puxar e se machucar., Positivo: Ganho de saude pela alimentagdo., Negativo: Idas ao hospital frequentes para troca de sonda, por rompimento no
baldo ou retirada pelo paciente, glanuloma provocado pela sonda.
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS onde tem mais procura em atendimento e especialidade para testar quaquer produto ou
procedimento para validar devido a sua capacidade.
22 - Ndo
32- Ndo
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um material indispensével para salvar vidas e infelizmente n3o é acessivel ha todos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de gastronomia Mic Key, Positivo: Indispensavel para o tratamento do paciente., Negativo:
Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Facilidade e comodidade para alimentagdo e suplementac¢do do paciente, de forma segura e eficaz.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo obtive sucesso com outros procedimentos, Positivo: Vdrios, principalmente na manutencdo,
Negativo:
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um produto que da uma qualidade de vida para os usuérios

22 - Nao

32 -Néao
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15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extremamente importante para qualidade de vida do paciente
2-Nao
2-Nao
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32 - Ndo
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas ja sofrem com problemas de saude,precisam de um pouco de conforto pra viver. E o minimo
cuidador de paciente necessario
22 - Nao
32-Ndo
15/09/2021 Profissional de satde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32- Nado
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, De fato, a sonda tipo botton contribui enormemente para a qualidade de vida do paciente, gerando
cuidador de paciente menos desgaste para os cuidadores, porque exige um pouco menos de atengdo. Assim, vai ser o melhor presente para esses pacientes com toda
certeza.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mickey, Positivo: Melhora da qualidade vida; facilidade de manuseio; diminuicdo de riscos; alivio de
dor e sofrimento., Negativo: Nenhum., Dificuldades: O prego para adquirir., Facilidades: Manuseio e cuidados
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de Folley, Positivo: Prego., Negativo: Extremamente ruim para a qualidade de vida do
paciente, gerando dor e desconforto.
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E essencial todos terem acesso ao botton garante qualidade de vida uma vez que a pessoa ja fica tao
cuidador de paciente limitada a tantas coisas e o Sus e direito de todos e garante que as pessoas tenham acesso ao botton
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Botton Mickey , Positivo: Quando quero sair com meu filho sé tiro o extensor e saimos tranquilos ndo
o machuca em nada e confortdvel , Negativo: Até o momento eu ndo tive experiéncia negativa, porém achei ele mto caro, Dificuldades: N3o tive
dificuldade , Facilidades: Ao sair sé tirar o extensor e td esta tranquilo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda folew, Positivo: Ndo gostei, Negativo: Mto dificil de manusear, desconfortavel e mto exposto
17/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia que o governo forneca, pois o aparelho botton mic-key tem um custo

cuidador de paciente

muito alto, que familiares de baixa renda do paciente usudrio ndo tem condigdes de arcar com essas despesas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de alimentagdo-Botton Mic-key., Positivo: E através do aparelho que a minha filha pode
receber a alimentag¢do diretamente no estdbmago, e depois que ela passou a usar teve um desenvolvimento melhor. , Negativo: Nenhuma.,
Dificuldades: O produto dura pouco mais de dezoito meses. , Facilidades: Muito pratico pra vida da minha filha paciente.

32-Ndo
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17/09/2021  Grupos/associagdo/organi 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
zacao de pacientes a2 o . a . . ; . . .

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Sonda Botton Mickay. O valor é um absurdo, ha uma necessidade do paciente em usara GTT e a
familia ndo tem condigdes de arcar, pois 0s gastos sdo altos e a rede publica por sua vez tbm n3do consegue fornecer e utilizam outras sondas nao
adequadas expondo o paciente a riscos., Positivo: As criancas e adolescentes que atendemos, tem um ganho enorme . Pois conseguem segurar os
nutrientes da alimentagdo. , Negativo: Hj o Unico ponto negativo é o preco e acesso., Dificuldades: nenhuma, Facilidades: o paciente ndo fica
desnutrido e nem suscetivel a injegdes por ndo estar com baixa imunidade devido a alimentagdo.
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Sonda Botton para: pacientes com PC, SIC, Microcefalia, Sindrome de Edwards, APLV, Erro Inato,
Berdon, AME, Sindrome de West e tantas outras, Positivo: O ganho de peso, a alta imunidade dentre outros, Negativo: nenhum

17/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer iniciativa que beneficie o usudrio do SUS serd bem vinda
22 - Ndo
32-Nao

18/09/2021 Empresa 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Experiéncia de + 20 anos
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: MicKey, Positivo: Melhores cuidados, menos complicacGes, Negativo: Quebra da conexdo do botton com
a sonda, Dificuldades: , Facilidades: Menos vazamentos, menos dermatite
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sonda longa, Positivo: Mais barato, Negativo: Progressao involuntaria do balonete e obstrugédo do piloto

15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A sonda béton é menos incObmoda e com menor possibilidade de uma crianga se machucar ,através

cuidador de paciente de esbarrdes ou por algumas vestimentas., Por ter um prego muito alto,seria necessario a implementa¢do da mesma ao SUS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Injecdo de alimentacdo e medicamentos. , Positivo: A mangueira de passagem do alimento ou
medicamento pode ser retirada apds o procedimento, evitando q o paciente se machuque., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades:
Facilidade de retirar e higienizar a mangueira de passagem.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: J4 tive experiéncia com a sonda normal, g ndo tem como retirar a mangueira e com o tempo ela
endurece, causando desconforto e dores ao paciente. , Positivo: Como disse,evita g o paciente se machuque. , Negativo: O paciente se machucar

15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo

15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32-Nao
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho de extrema importancia que a sonda botton seja incorporada no SUS, visto que é muito mais
cuidador de paciente facil de manusear e traz muito mais conforto ao paciente que esta utilizando.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tive contato com a sonda botton através da minha irma., Positivo: o produto é muito mais facil de
manusear e traz mais conforto para o paciente nas atividades do dia a dia , Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: E muito mais
simples no momento de passar o medicamento e nos cuidados do dia a dia.
32- Nado
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo cidad3o tem direito a saude, portanto, tudo aquilo que é essencial para garantir a salude, a vida,
cuidador de paciente deve ser incorporado ao SUS
22 -Nao
32-Nao
15/09/2021 Profissional de satde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SABEMOS QUE A GRANDE MAIORIA DO POVO BRASILEIRO AINDA TEM DIFILCULDADES FINANCEIRAS
PARA MANTER O BASICO DE SUA EXISTENCIA, MANTER A SAUDE EM CASOS EXPECIFICOS EU ACREDITO QUE O GOVERNO PODE CONTRIBUIR.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: SONDAS GASTROSTOMIA, Positivo: MAIS COMODIDADE AO PACIENTE, MAIS CONFORTO AO SE
LOCOMOVER, Negativo: PRECOS, Dificuldades: LOCOMOGCAO, Facilidades: CONFORTO AO PACIENTE
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: SONDAS PARA ALIMENTACAO, Positivo: PRATICICIDADE, Negativo: NAO
15/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, PARA MELHORAR A VIDAS DAS PESSOAS NECESSITADAS
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: SONDAS ALIMENTACAO, Positivo: PRATICIDADE E CONFORTO AO PACIENTE, Negativo: NAO,
Dificuldades: NAO TIVE, Facilidades: CONFORTO AO PACIENTE
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes necessitam dos medicamentos para realizagdo do tratamento e muitos ndo tem
cuidador de paciente condigbes de adquirir o mesmo.
22 - Ndo
32 - Nado
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, PARA MELHORAR A VIDAS DAS PESSOAS NECESSITADAS
22 - Ndo
32 - Ndo
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, PARA MELHORAR A VIDA DO PACIENTE
22 - Ndo
32-Ndo
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao

32-Nao
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario pois existem pessoas que ndo podem usar a sonda ja disponivel pelo SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Outro tipo de sonda sem silicone, Positivo: , Negativo:
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente a_Nio
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nenhum.
cuidador de paciente 22 - N3o
2.-Nao
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha opinido é favordvel que seja incorporado no sus por de sustenta¢do da vida de quem dela
cuidador de paciente depende
22 - Nao
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conhego uma paciente que necessita e vejo como é dificil para ela conseguir.
cuidador de paciente 2 - Nso
2-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha prima tem fibrose cistica e utiliza sonda para se alimentar. Isso vai ajudar muito ela é muitas
cuidador de paciente familias que também utilizam a mesma sonda.
22 - Nao
32-Nao
15/09/2021  Grupos/associagdo/organi 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

zacdo de pacientes

2-Nao

32-Néao
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento ajudaria muito iria ajudar muitas pessoas
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
15/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No meu caso, Sonda de Botton, eu entendo que todo paciente deveria ter acesso gratuito a ela pelo
SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Sonda de Botton, Positivo: Maior conforto e facilidade de movimentagao comparada a sonda GTT, Negativo: O
encaixe do extensor da sonda é muito fragil e facil de quebrar, Dificuldades: Nenhuma, uma vez que o uso é feito por profissionais (Técnico
Enfermagem), Facilidades: A facilidade na retirada do extensor, principalmente facilitando a limpeza
32 - Sim, como paciente, Qual: Sonda GTT, Positivo: A possibilidade de retirar o extensor apds o uso., Negativo: A fragilidade do encaixe (trava) do
extensor na sonda
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario porque tem muitas pessoas necessitando de medicamentos e outros produtos que ndo
cuidador de paciente tem condig@es financeiras.
22 - Nao
32-Nao
15/09/2021 Hospital Dia 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao s aplica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sonda Mickey 14 FR, Positivo: Paciente satisfeito com o produto ,, Negativo: ndo s aplica, Dificuldades:
nao s aplica, Facilidades: ndo s aplica
32-Nédo
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devido ao grande numero de pessoas que usam e que ndao possuem condi¢des de manter.
cuidador de paciente Tambémbporque a saude e qualidade de vida é direito de todos.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Suplementos, Ensimas, Positivo: Facilitaram a vida do paciente, Negativo: A falta no SUS
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda a crianga que necessita desse tipo de sonda deveria ter doreito gratuitamente a ela. Pois

cuidador de paciente

sabemos que elas se movimentam, brincam e com ela, as criangas podem fazer tudoisso sem correr o riaco de se machucar ou arrebentar
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo: Tendo em vista que acompanho essa familia, os resultados positivos sdo muitos. A
crianga tem um maior conforto em fazer suas atividades fisiscas, suas fisioterapias, e brincar como uma crianga normal., Negativo: Nenhum
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante ajudar as pessoas que ndo tém condi¢des a lutar contra estas doencas.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32- Ndo
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Creon, dornasealfa, tobramicina, , Positivo: Melhora na satide do paciente , Negativo:
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito caro.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gastronomia Mic-key boton , Positivo: Facil manuseio, ndo fica exposta no paciente, dura 1
ano ou mais sem dar problemas., Negativo: Muito caro para comprar., Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Todas
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fornecida pelo sus, ndo lembro a marca, mas de péssima qualidade., Positivo: Nenhum, s6
problemas., Negativo: Todos, nada deu certo.l¢
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doengas genéticas como Fibose Cistica, pelo seu alto custo das medicagdes, invabilzam também a
cuidador de paciente condicdo do paciente ou familiares, em sua grande maioria, em adquirir insumos e outros medicamentos nao disponiveis no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Colistin, Alfadornase, Pancreatina, Positivo: Muito boa melhora na sobrevida do PacienteNenhuma,
Negativo: Nenhuma
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades:, Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Pancrelipase e dekas, Positivo: , Negativo:
15/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilita a manutenc¢do do funcionamento das gastrostomias tato para a familia, quanto para os

profissionais envolvidos direta ( Medicos, enfermeiras) ou indiretamente ( fisioterapeutas, fonoaudiélogos , terapeutas ocupacionais...)

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: (Boton da marca Mickey , Positivo: Facil colocagdo e manuseio diario , Negativo: Preco do produto para
as familias , Dificuldades: Ndo tem dificuldades é muito util , Facilidades: Evita perdas de via de alimentacdo e medicacao por ser facil esconder das
criangas; diminui a formacao de filme de dieta sendo facil a higienizagdo e apresenta alta durabilidade (6meses-1ano) diminuindo os deslocamentos
do doente e da familia para unidades hospitalares.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sondas de gastrostomias normais de silicone ou de latex, Positivo: Permitem a alimentagdo, mas estdo
mais sugerias a tra¢do e deslocamento pelos préprio pacientes. Tem material menos flexivel e deformam o dstio das gastrostomias , o que favorece
vazamentos e dor local. Sdo mais dificeis de higienizar., Negativo:

Pagina 35 de 51



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque é algo necessdrio para muitas pessoas que possuem doengas muito complicadas.
2-Nao
2-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Material seguro e pratico. Meu filho especial usa hd mais de 20 anos, troca de sonda dd 6 em 6
cuidador de paciente meses.
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: sonda gdstrica botton, Positivo: praticidade, higiene, sem problemas de infecgdo. , Negativo:
nenhum, Dificuldades: s6 o preco ser alto, acima de 1000 reais, Facilidades: conforto e qualidade de vida de meu filho que tem gastrostomia
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sonda géstrica inadequada. , Positivo: dificuldades de manipulacdo e assepsia. , Negativo:
durabilidade, manipulagdo...
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E bem melhor para os pacientes
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda boton, Positivo: Foi melhor para a paciente, Negativo: Ndo tem pelo sus, Dificuldades: Nem
um, Facilidades: Pratica e simples
32- Nado
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha ja usou gastrostomia quando era crianga, e acabou puxando varias vezes quando ndo era
cuidador de paciente botton, chegou a ferir o local. o botton esteticamente para jovens e adultos, € muito melhor e para criangas menores esteticamente e mais seguro
tambem
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Gastro e o botton, Positivo: Mais bonito e seguro, Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Oferecer melhor qualidade de vida ao paciente
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum outro, Positivo: , Negativo:
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32-Néo
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Posso falar apenas pelo meu caso. Pessoas com sequelas em decorrencia de derrame que ndao
cuidador de paciente conseguem mais se alimentar por via oral. Para o resto da vida precisardo usar sodas gdstricas, sendo a botton mais pratica e discreta. Infelizmente
sdo muito caras e com vida util de alguns meses, o pesa muito no orcamento familiar.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda Botton MIC-KEY, com extensdo com SECUR-LOK, Positivo: Ndo tem comparagdo com qualquer
outro tipo de sonda, seja gastrica ou nasalgastrica. E bem mais discreta e confortdvel para o paciente, principalmente para aqueles de uso
prolongado. Minha esposa usa ha 13 anos., Negativo: E necessario muito cuidado no manuseio., Dificuldades: Custo e tempo de vida util.,
Facilidades: Praticidade, discricao e conforto para o paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda nasogastrica., Positivo: Baixo custo, Negativo: Desconforto para o paciente, facilidade de
remogao por engano.
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
2-Nao
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32- Nado
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para maior acesso a populagdo de baixa renda, é necessario que o medicamento referido seja gratis
cuidador de paciente para quem necessita. Tornar acessivel algo imprescindivel para a saude, é de cardter humano e dever do Estado.
22 - Ndo
32-Nao
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas ndo tem condicdo financeira para arcar com o medicamento
22 - Ndo
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Excelente sonda e de boa durabilidade.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda de gastronomia Botom, Positivo: Melhoria da qualidade de vida, excelente para administrar
medicacdo e dieta.., Negativo:, Dificuldades: , Facilidades: Facil manipulacdo.,
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Outros tipos de sondas para alimentagdo e medicagdo. , Positivo: , Negativo:
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, devido ao valor e muitas pessoas que necessitam nao ter condi¢cdes para pagar

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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15/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devido ao custo da sonda o sua teria que disponibilizar por muitas pessoas ndo terem condigdes de
comprar

22 - Ndo

32-Nao

15/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

2-Nao

15/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32-Néo

15/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para beneficio da populagdo que mais necessita.
22 - Ndo
32 - Néao

15/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Produto usado continuamente por pacientes com doenga grave ja com elevados custos com
tratamentos medicos.

22 -Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pulmozyme, Tobi, Creon, Kalydeco, Positivo: Melhora consideravel na qualidade de vida com filho
portador de fibrose cistica. , Negativo: Nada negativo

15/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ser incorporado ao sus, pois muitas pessoas tem como uso essencial de seu dia a dia ja.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A sonda., Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Creon, Positivo: , Negativo:

15/09/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que esse produto ira beneficiar inUmeras familias

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com as sondas de troca, Positivo: Melhora imediata do paciente , salva muitas vidas , Negativo: Unico
resultado negativo e o custo elevado , pois ndo da acesso a todos, Dificuldades: Super facil de administracdo, ndo ha dificuldades., Facilidades:
Facil colocagdo e conforto ao paciente

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nao sei dizer, Positivo: Evolugdo continua do paciente , Negativo: Nenhum

15/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um direito a saude
22 - Nao

32 -Nédo
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa sonda vai ajudar varias criangas e adolescentes.
cuidador de paciente 2 _Nso
32-Nao
15/09/2021 Plano de Saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Gastrototomia, Positivo: , Negativo:
15/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque sendo incorporado ao SUS vai beneficiar muita gente que precisa e ndo tem condigao de
adquirir.
22 - Nao
32-Nao
15/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um produto que vai facilitar a vida dos pacientes que usam os mesmos
2-Nao
2-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve-se ser oferecido pelo SUS, pois a uma grande necessidade dos pacientes para estar tendo uma
cuidador de paciente vida melhor
22 - Nao
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado pelo SUS, pois ajuda muitas familias.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser oferecido pelo SUS ,pois ajuda muito as familias com necessidade do tratamento

cuidador de paciente

2-Nao

32-Nao
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15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Faz muita diferenga na qualidade de vida do paciente.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Sonda botton, Positivo: Maior liberdade e seguranga nas atividades didrias., Negativo: Nenhum. Sé
beneficios., Dificuldades: Nenhuma., Facilidades: O produto permite que a crianga fiqgue sempre bem nutrida.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda fixa, Positivo: Permite a mesma nutri¢do. , Negativo: Falta de seguranca e liberdade nas
atividades diarias.
15/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado no sus, visto que o paciente com fibrose cistica ainda crianca
cuidador de paciente precisa de atencdo da mae o tempo todo por todo tratamento, o que impede a mar de trabalhar e ter verba pra comprar a sonda entre outros
tantos gastos necessarios.
22 - Nao
32-Nao
16/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas precisam
2-Nao
32 - Ndo
16/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Isso serd muito bom para as criangas e adolescentes
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de um tratamento de vida ou morte ao paciente, entregar um produto que pode ajudar em
prolongar a vida desse paciente é um grande diferencial, sem divida um ganho a sociedade essa aprovagao
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda de gastrostomia, Positivo: Melhor cuidado do paciente, tinha uma melhor sensagao de
alimentagdo comparado com o produto que usava antes, de menor qualidade e que tendo essa aprovagao, seria incorporado como tratamento
oficial., Negativo: Nenhum, pelo contrario, s pontos positivos , Dificuldades: Nenhum, com essa sonda do processo o tratamento e mais facil,
comparado a sonda atualmente aprovada, Facilidades: Maior facilidade na manipulagdo da alimentagdo, , Maior conforto do paciente, Facilidade
de higienizagcdo e manutengdo preventiva para evitar contaminagdes, alids, tendo 0 contaminagdo, com o atual produto disponivel, contaminagdo e
rapida e facil
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda PEG, Positivo: Péssima experiéncia com a sonda PEG, Negativo: Dificuldade na alimentacdo do
paciente, Infeccdo na drea da sonda,
16/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Diante do fato de que muitos medicamentos, produtos e procedimentos tem um custo que a maior

cuidador de paciente

parte dos pacientes ndo tem a minima capacidade de arcar e, como consta na constituigdo, satide é um direito de todos e dever do Estado, sendo
assim, penso que devem sim serem incorporados ao SUS.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: quando trabalhei em um hospital tive experiéncia com alguns medicamentos e sondas referentes a
fibrose cistica, Positivo: Melhora do paciente e melhor condi¢do de vida, Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhum, Facilidades: Facilidade de
administragdo e de usabilidade

32-Nao
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16/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

16/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O material é esséncial para o tratamento de comordidades de criancas e adolescentes para uma vida
melhor.

22 -Nao

32-Néao

16/09/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tenho experiéncia de 18 anos em Endoscopia e Gastroenterologia Pediatrica em Hospital Publico
universitario., Realizo os procedimentos de implantagdo e troca de sondas de gastrostomia longas e tipo botton, Positivo: Os resultados em criangas
do uso do dispositivo de gastrostomia tipo botton sdo excelentes. O conforto para a crianca e para familia é muito superior quando comparado as
sondas longas. As criangas com paralisia cerebral ou outras doengas neuroldgicas que limitam a capacidade de degluticdo e alimentagdo oral, com
frequéncia também apresentam déficit cognitivo e movimentos ndo coordenados de membros, o que aumenta a chance de retirada acidental da
sonda por tragcdo da proépria criancga. Devido a possibilidade de rapido fechamento da ostomia, em algumas situa¢des ndo e possivel recupera-la,
sendo necessario submeter a crianga a uma nova cirurgia de colocagdo de sonda de Gastrostomia., Negativo: Apenas o custo elevado para familia.,
Dificuldades: A necessidade de pessoal treinado para realizar a medi¢ao do comprimento da sonda tipo botton antes da compra. Na crianga, devido
ao processo de crescimento, o comprimento da sonda, que ocupara a parede abdominal deve ser avaliado individualmente., Facilidades: A
descomplicada manipulagdo pela familia e a facil troca do dispositivo por profissional de saide ou até familiar treinado.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sonda de gastrostomia longa, sonda de jejunostomia, sonda nasoenteral, sonda nasogastrica, kit de
gastrostomia endoscdpica, Positivo: Os pontos positivos sdo de proporcionar uma via alternativa de alimentagdo., Negativo: os pontos negativos
das sondas nasais sdo as infec¢des respiratorias recorrentes e o desconforto do paciente e familia, os pontos negativos da sondas longas sdo a
possibilidade de extragdo acidental e o desconforto para o paciente e familia

16/09/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O numero de criancas com deficiéncias neuroldgicas e doencas do trato gastrointestinal com
necessidade de gastronomia tem aumentado. E a gastrostomia é a Unica forma muitas vezes destas criancas receberem o alimento que vai garantir
seu crescimento e desenvolvimento. E muitas vezes nos deparamos com a falta de disponibilidade da sonda de Bottom. E a sonda com Bottom é
mais segura pois a crian¢a pode muitas vezes tracionar ou até puxar a sonda.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sonda de gastrostomia com bottom, Positivo: Seguranga e comodidade para a familia e para a crianca.,
Facilidade de adaptagao, Diminuigdo do risco de perda da sonda, Durabilidade , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades: Facilidade de uso e
seguranga

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sonda de gastrostomia sem Bottom, Positivo: , Negativo: Facilidade de retirada pela crianga com perda
do dispositivo.
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16/09/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ha anos utilizamos o botton de gastrostomia com sucesso.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: De 25 anos de especialidade , Positivo: Melhora da qualidade de vida e assisténcia ao paciente
Negativo: Necessidade de reposi¢do entre 6meses e um ano de uso. Pouco tempo para um produto caro., Dificuldades: Perda das conexdes e
dificuldades de substituicdo das mesmas quando avariadas, Facilidades: Introducdo, troca e manuseio

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Outros kits de gastrostomias, Positivo: Nenhum, Negativo: Rigidez, dificuldade de introducao,
dificuldade de troca

16/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, porque o uso da sonda follen, é um transtorno, um sofrimento pra mae e a acrianca., O botton, é
muito melhor, menos dolorido, mas estético e facil de lidar.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: botton, Positivo: a qualidade da pele exposta, fica melhor., Menos vazamento, menos volume na
roupa, facilita a fisioterapia, mais praticidade, Negativo: outro dia a valvula externa, nndo esvaziou e perdi o botton., Dificuldades: tamanho., no
caso do meu filho, teria que ser mais justo., Facilidades: higiene, praticidade do manuseio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sonda follen, Positivo: horrivel, sai toda hora e machuca a pele, no caso a sonda follen e ndo o
botton, Negativo:

17/09/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sonda gtt, Positivo: , Negativo:

17/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim. Sonda boton , Positivo: Estd sonda é a melhor em todos os quesitos. tantos para os pacientes
,quanto para os cuidadores,Levando em consideragdo a maior facilidade com a limpeza,e protegdo do acesso , podemos afirma uma melhor
resposta quanto a contaminacgdo por via alimentar. , Negativo: O problema é a falta de acesso ao produto via sus ., Dificuldades: Na tampa ,o
acesso ao equipo .mas isso acho de todas as sondas ,porque particularmente ainda ndo tive acesso a nenhuma que nao precise ter aquela famosa
adaptacdo por gambiarra para que de para usar em alguns tipo de equipo ,principalmente os que recebemos via sus ,0 acesso dos equipo
escorregam do acesso da sonda e temos que nos adaptar se ndo quisermos que o leite volte ,e as adaptagOes para estas mesmas sondas sdo um
absurdo os valores ,assim como a sonda .acho que se o governo ndo conseguir nos ajudar nesta questao, seria bom que tentassem fazer as
empresas diminuirem os valores, ja que as cuidadoras tem que dar um jeito de fazer a troca em casa ,porque se leva o paciente pra trocar no
hospital as vezes ndo tem médico que troca é a pessoa tem que ser enternada pra fazer a troca, e isso demanda um risco maior para a saude destes
. levando em consideragdo a saude dos que necessita e falando de valores publicos, essa ajuda seria de menor custo a avaliar por internagdes para
somente por troca de sonda mesmo as de outros modelos trocadas pelo sus os hospitais ,onde o risco de infecgdo é maior demandando um maior
recurso do sus ,que a doac¢do da sonda tipo boton .ate por que a duragdo é bem maior ., Facilidades: Mais facil a limpeza ,a remocdo pois a tampa
fica na barriga e nao precisa ficar com extensor grudado .além da prote¢do que por ser na barriga da pra tomar melhor o acesso .

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim cIm a folley ,com a de gastrostomia comum e outra que teve o rompimento da sonda que
ocasionou em transtornos ,e quase a perda da vida de minha filha ,causou Oma perfuragdo no estémago devido a retirada ., Positivo: , Negativo:

17/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32 - Ndo
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17/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
17/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: Maior conforto ao paciente, Negativo: Durabilidade aquém da anunciada, Dificuldades:
Desgaste de pegas , Facilidades: Facil manuseio
32- Nao
17/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao
17/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A sonda disponibilizada atualmente pelo SUS é de péssima qualidade., A sonda tipo botton ird ajudar
cuidador de paciente muito o paciente e familiares.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda Mic-Key Botton, Positivo: Otimo para o paciente, evita acidente ao manusear o paciente, ndo
tem vazamento, evita infec¢do, dentre outros beneficios., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhuma dificuldade , Facilidades: Facil higiene e
manuseio, segura para o paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a atual sonda de latex disponibilizada pelo SUS, Positivo: Nenhum resultado positivo , Negativo:
Desconfortavel para o paciente, tempo de vida curto, sai com facilidade machucando o paciente, facil para causar infec¢do
18/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esses dispositivos melhoram muito a qualidade de vida de pacientes e de seus cuidadores.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Botons de gastrostomias. , Positivo: Mais facieis de cuidar. , Melhor aceitagdo pelas familias. , Negativo:
Nenhum., Dificuldades: V, Nao vi dificuldade. , Facilidades: Mais faceis de conservar
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sondas de gastrostomias. , Sondas uretrais, tipo Foley, usadas como sondas de gastrostomias. , Sondas
de Malecot e de Pezzer., Positivo: A Unica vantagem é que estdo disponiveis pelo SUS. , Negativo: Durabilidade menor, maior dificuldade para
limpeza, maior propensao a obstrucao.
18/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais conforto no cotidiano dos pacientes, favorecendo mobilidade e participagao social, direitos

assegurados pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sonda ao nivel da pele, tipo botdo., Positivo: Mais conforto, favorecimento da mobilidade e participagdo
social. Menor risco de lesdo traumatica, que pode ocorrer com tragdo acidental da sonda longa., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Barreira de
acesso. Com o uso, ndo percebi dificuldades., Facilidades: Mais conforto, favorecimento da mobilidade e participagdo social. Menor risco de lesdo
traumatica, que pode ocorrer com tragao acidental da sonda longa.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sonda longa , Positivo: Positivo quando ndo hd acesso a sonda ao nivel da pele. A sonda longa tem
desvantagens: dificulta o cuidado, a mobilidade e participagdo social. Risco de tragao acidental., Negativo: A sonda longa tem desvantagens:
dificulta o cuidado, a mobilidade e participacdo social. Risco de tragdo acidental.
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19/09/2021 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha usa sonda de gastrostomia desde os 2 anos, atualmente ela tem sete anos, ela nasceu
com uma ma formacdo na area que controla a degluticdo. Ela ja utilizou a de botton mas a sonda que ela utiliza atualmente é a de foley na qual eu
realizo uma adaptacdo e por causa disso ela acaba arrancado a sonda por ter controle das maos o que carreta vazamento do conteudo gastrico, o
que pode causar diversos problemas, desidratagdo, diarreia e ma nutrigdo. Sou a favor da inclusdo da sonda de botton, porque em alguns hospitais
publicos ja esta disponivel, e em outros ndo como no meu municipio, algumas criancas acabam ndo recebendo os devidos cuidados por morar em
regides mais afastadas e tendo um acesso a saude de qualidade negado. Eu realizo a troca da sonda, o procedimento ndo é complicado, recebo
mensalmente a férmula para nutricdo enteral pelo sus através do municipio. A sonda de botton ela fica no mesmo nivel da pele, é mais discreta,
tem valvula ante refluxo, o que evita retorno do contetdo gastrico e acimulo e entrada gases no estdbmago. Trabalhei no sus, sou profissional da
area da saude, essa sonda ajudaria muito os cuidadores e os pacientes.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gastrostomia , Positivo: Facilidade nos cuidados e para o paciente eles tem mais aceitacdo, a
vida para quem tem deficiéncia principalmente criangas e adolescentes ndo é facil., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Dificuldade somente durante
a troca mas com o tempo fica mais facil , Facilidades: Durante o uso da sonda de botton pelo paciente evita a arrancada acidental por ser rente a
pele, e mais discreta, durante a hidroterapia e a fisioterapia é mais facil sua utilizagdo. E facilita o manuseio durante a oferta da alimentacao.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gastrostomia , Positivo: A sonda é mais discreta, evita retorno do conteldo gastrico e entrada
de gases no estdbmago, sendo prdpria para gastrostomia., Negativo: Nenhum

19/09/2021 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sonda Mic key, é muito cara de dificil acesso, mas, trds muitos beneficios ao usuario, diminuindo
risco de infeccdo, aumenta qualidade de vida
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda gastro botom mic key, Positivo: Menor indice de infecgdo, melhor qualidade de vida,
facilidade na higienizagao e manutencdo , Negativo: Alto custo, ndo ter na rede publica de saude , Dificuldades: Alto custo, e dificuldade de
encontrar extensor , Facilidades: Praticidade no manuseio e higiene

2 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda nasogastrica e sonda foley, Positivo: Nasogastrica tem na rede publica, Negativo: Aumento
das infecgdes, dificil manuseio e manutencgao, dificuldade na higiene, muito aparente, incomodo para o usuario
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19/09/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "A sonda Botton aumenta e muito a qualidade de vida do paciente, proporcionando muitos ganhos
inclusive relacionados a evolucdo em terapias de reabilitacdo e autonomia do paciente. O uso do Botton evita riscos de acidentes como a saida
indesejada da sonda de gastrostomia, o que causa dor, possibilidade de lesdo e risco de infeccdo no paciente. Além da prdopria mecanica do botton
ajudar a ndo vazar dieta, e ainda evitar causar feridas em torno do estoma, pois o botton ndo faz uma ""alavanca"" em relagdo a inser¢do, como
ocorre com a sonda longa."

2- Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Inicialmente gostaria de dizer que minha experiéncia foi como cuidadora do meu filho, no entanto
tenho a visdo de profissional de saide também. Meu filho usou a sonda longa apenas para transi¢cdo no pds operatdrio, que fez aos 8 meses de
idade, apds longo periodo de internagao, onde usou a sonda naso por 5 meses. Apds a transi¢ao ja fomos orientados a utilizar o botton o que
realmente mudou a nossa vida. Ele usou o botton, com os devidos periodos de troca recomendados por 7 anos e 8 meses. Gostaria de informar que
a sonda naso por longo periodo foi muito ruim pra ele atrapalhando demais na fono, pois ele vomitava demais com a sonda naso, o corpo expulsava
a sonda naso com as fortes nduseas que ele tinha. Com o uso da gastro o problema das nduseas foi solucionado, e isso era um complicador a mais,
pois até se colocar a sonda no local certo, fazer RX, normalmente ele perdia os horarios das dietas o que atrapalhava na sua recuperagdo fisica. O
uso da gastro foi também fundamental para que com o trabalho da fono e fisio ele pudesse desmamar da traqueostomia, o que conseguiu depois
de meses deste trabalho de reabilitacdo., Positivo: "O botton facilita muito na mobilidade do paciente. Favorece nas atividades do dia a dia e evita
acidentes, uma vez que o extensor é retirado ao fim da administra¢do da alimentagdo, dgua e medicamentos. A higieniza¢do do extensor sem estar
conectado ao paciente também é melhor do que na sonda longa. Outro ponto importante é que podem ocorrrer entupimentos da sonda, com
alimentos ainda que pastosos, e com determinados medicamentos, e dependendo no caso do botton, a maioria das vezes que ocorre este
entupimento, ele se da na extensdo e sendo assim, evita-se a manipulagdo do paciente, bastando trocar a extensdo ou tentando resolver o
entupimento fora do corpo do paciente. Outro ponto positivo, como esta se falando de criangas é que o fato de ndo se ter a sonda longa no corpo,
evita possiveis movimentos curiosos dos amiguinhos que muitas vezes até por ndo entenderem o que é aquilo na barriguinha do coleguinha,
querem puxar, e isso causa dor e possibilidade de lesdo e infecgao, como ja mencionado na pergunta 17. Além disso, a propria mecanica do botton
ajuda a ndo vazar dieta, e ainda evitar causar feridas em torno do estoma, pois o botton ndo faz uma ""alavanca"" em relacgdo a insercdo, como
ocorre com a sonda longa.", Negativo: Em comparacdo com a sonda longa o Unico resultado negativo possivel é a pessoa ndo ter acesso a extensao,
uma vez que ela é necessdria para administrar a dieta, 4gua e medicamentos., Dificuldades: Em compara¢do com a sonda longa ndo ha maiores
dificuldades, e sim beneficios. Apenas o cuidador deve saber encaixar a extensdo no botton. (E como em qualquer sonda para gastro deve se ter
cuidado na manipulagdo e com a pele ao redor da gastrostomia, o que inclui a assepsia adequada e muitas vezes o uso de protetores, como
compressa de gazes ao redor do estoma.), Em comparagdo com a sonda longa existe a dificuldade possivel da pessoa ndo ter acesso a extensao,
uma vez que ela é necessaria para administrar a dieta, 4gua e medicamentos., Facilidades: "Repito aqui o descrito na pergunta 20: O botton facilita
muito na mobilidade do paciente. Favorece nas atividades do dia a dia e evita acidentes, uma vez que o extensor é retirado ao fim da administracdo
da alimentagdo, dgua e medicamentos. A higienizagdo do extensor sem estar conectado ao paciente também é melhor do que na sonda longa.
Outro ponto importante é que podem ocorrrer entupimentos da sonda, com alimentos ainda que pastosos, e com determinados medicamentos, e
dependendo no caso do botton, a maioria das vezes que ocorre este entupimento, ele se da na extensdo e sendo assim, evita-se a manipula¢do do
paciente, bastando trocar a extensdo ou tentando resolver o entupimento fora do corpo do paciente. Outro ponto positivo, como esta se falando
de criancgas é que o fato de ndo se ter a sonda longa no corpo, evita possiveis movimentos curiosos dos amiguinhos que muitas vezes até por ndo
entenderem o que é aquilo na barriguinha do coleguinha, querem puxar, e isso causa dor e possibilidade de lesdo e infeccdo, como ja mencionado
na pergunta 17. Além disso, a prépria mecanica do botton ajuda a ndo vazar dieta, e ainda evitar causar feridas em torno do estoma, pois o botton
nao faz uma ""alavanca"" em relagdo a insercdo, como ocorre com a sonda longa."

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Repito aqui o descrito na pergunta 19: Meu filho usou a sonda de longa apenas para transi¢do no pds
operatorio, que fez aos 8 meses de idade, apds longo periodo de internagdo onde usou a sonda naso por 5 meses. Apds a transicao ja fomos
orientados a utilizar o botton o que realmente mudou a nossa vida. Ele usou o botton, com os devidos periodos de troca recomendados por 7 anos
e 8 meses. Gostaria de informar que a sonda naso por longo periodo foi muito ruim pra ele atrapalhando demais na fono, pois ele vomitava demais
com a sonda naso o corpo expulsava a sonda naso com as fortes nauseas que ele tinha. Com o uso da gastro o problema das nauseas foi
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solucionado, e isso era um complicador a mais, pois até se colocar a sonda no local certo, fazer RX, normalmente ele perdia os horarios das dietas o
que atrapalhava na sua recuperacao fisica. O uso da gastro foi também fundamental para que com o trabalho da fono e fisio ele pudesse desmamar
da traqueostomia, o que conseguiu depois de meses deste trabalho de reabilitagao., Positivo: "Repito aqui o descrito nas perguntas 20 e 19: O
botton facilita muito na mobilidade do paciente. Favorece nas atividades do dia a dia e evita acidentes, uma vez que o extensor é retirado ao fim da
administracdo da alimentagdo, dgua e medicamentos. A higieniza¢do do extensor sem estar conectado ao paciente também é melhor do que na
sonda longa. Outro ponto importante é que podem ocorrrer entupimentos da sonda, com alimentos ainda que pastosos, e com determinados
medicamentos, e dependendo no caso do botton, a maioria das vezes que ocorre este entupimento, ele se da na extensdo e sendo assim, evita-se a
manipulagdo do paciente, bastando trocar a extensdo ou tentando resolver o entupimento fora do corpo do paciente. Outro ponto positivo, como
esta se falando de criangas é que o fato de ndo se ter a sonda longa no corpo, evita possiveis movimentos curiosos dos amiguinhos que muitas
vezes até por ndo entenderem o que é aquilo na barriguinha do coleguinha, querem puxar, e isso causa dor e possibilidade de lesdo e infecgdo,
como ja mencionado na pergunta 17., O uso da gastro foi também fundamental para que com o trabalho da fono e fisio ele pudesse desmamar da
traqueostomia, o que conseguiu depois de meses deste trabalho de reabilitagdo. Com o uso da gastro o problema das nauseas foi solucionado, pois
ele vomitava demais com a sonda naso e o corpo expulsava a sonda com as fortes nauseas que ele tinha e isso era um complicador a mais, pois até
se colocar a sonda no local certo, fazer RX, normalmente ele perdia os horarios das dietas o que atrapalhava na sua recuperacao fisica. Além disso,
a propria mecanica do botton ajuda a nao vazar dieta, e ainda evitar causar feridas em torno do estoma, pois o botton ndo faz uma ""alavanca"" em
relacdo a inser¢do, como ocorre com a sonda longa.", Negativo: Repito o descrito na pergunta 21 e 22:, Em compara¢do com a sonda longa o Unico
resultado negativo ou dificuldade possivel é a pessoa ndo ter acesso a extensdo, uma vez que ela é necessaria para administrar a dieta, agua e
medicamentos., Em comparagao com a sonda longa ndo ha maiores dificuldades, e sim beneficios. Apenas o cuidador deve saber encaixar a
extensdo no botton. (E como em qualquer sonda para gastro deve se ter cuidado na manipulacdo e com a pele ao redor da gastrostomia, o que
inclui a assepsia adequada e muitas vezes o uso de protetores, como compressa de gazes ao redor do estoma.)

19/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Implantagdo do bdéton de gastrostomia , Positivo: Redugdo da incidéncia de infec¢do e processos
inflamatdrios no local., Negativo:, Dificuldades: , Facilidades:

2-Nao

19/09/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E indispensavel para que o paciente possa receber a alimentagdo.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sonda nasogastrica e GTT, Positivo: Pecebi um maio conforto para o paciente.., Negativo: Com
relagdo as conexdes do EQUIPO com as conexdes da sonda.., Dificuldades: até o momento nenhuma ..., Facilidades: De poder tirar o extensor para
higienizagao ...

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A GTT com o extensor fixo do qual ndo oferece condi¢Ges de higienizar e por mais que se passa-se
agua, ainda sim tinha retorno do alimento, Positivo: Serviu o proposito de alimentar a paciente somente...., Negativo:

19/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ado¢do de sonda da tecnologia da sonda de baixo perfil vai ajudar muito aos pacientes e suas familias
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: ndo aplicavel, Positivo: ndo aplicavel, Negativo: ndo aplicavel, Dificuldades: ndo aplicavel, Facilidades:
nao aplicavel

2-Nao
19/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Adogao de sonda da tecnologia da sonda de baixo perfil vai ajudar muito aos pacientes e suas familias

22 - Nao

2-Nao
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19/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Adogdo de sonda da tecnologia da sonda de baixo perfil vai ajudar muito aos pacientes e suas familias
2-Nao
2-Nao
19/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Adocdo de sonda da tecnologia da sonda de baixo perfil vai ajudar muito aos pacientes e suas familias
2-Nao
32 - Ndo
19/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Adogao de sonda da tecnologia da sonda de baixo perfil vai ajudar muito aos pacientes e suas familias
22 - Ndo
2-Nao
19/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Adogdo de sonda da tecnologia da sonda de baixo perfil vai ajudar muito aos pacientes e suas familias
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Nao
20/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Atenderia a populagdo em geral
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sondas, Positivo: Otimos, Negativo: Manuseio, Dificuldades: A técnica, Facilidades: A extensdo da soda
mais longa
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Paciente cardiopata, Positivo: Manuseio com a sonda, Negativo: O tempo que o paciente ficacom a
sonda
20/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho é transplantado com multiplas deficiéncias, o sistema é perfeito, pois ndo incomoda o
cuidador de paciente paciente.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mic-Key, Positivo: Meu filho ndo se incomoda, é higiénico, qualquer pessoa consegue lidar com o
produto, Negativo: SUS nao fornece, Dificuldades: Prego, Facilidades: & pratico, higiénico, muito flexivel.
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Eventualmente em caso de emergéncias usamos sonda foley, , Positivo: ndo tenho, Negativo: Na
ultima vez em 10 dias troquei 8 vezes
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para os pacientes e familiares a inclusdo da sonda de baixo perfil no SUS.
22 - Ndo
32-Nao
20/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Alto custo que deve ser disponivel pra todas as pessoas.

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda Mickey, Positivo: Produto necessario para alimentacgdo, Negativo: Trocas periodicas abaixo de
6 meses., Dificuldades: , Facilidades:

32 - Nao
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20/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O acesso de uma sonda de gastrostomia tipo botton na vida de criangas carentes é essencial para a
melhora da qualidade de vida delas e de suas familias. Além de diminuir riscos de infecgdo para esses pacientes
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda de alimentagdo tipo botton mic key, Positivo: Mais seguro,facil de usar pelos familiares,
Negativo: Nenhum, Dificuldades: Nenhuma, Facilidades: Os préprios cuodadores podem manipular e trocar com consentimento do médico.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sonda para gastrostomia comum., Positivo: Ndo vi resultados positivos. Sonda de gtt comuns sdo
grandes e incOmodas para o paciente., Negativo: Dificuldade para higienizar, ruim para manipular, sdo grandes e incomodas para as criangas e mais
facil da crianga arrancar puxando.
20/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A adogdo de sondas baixo perfil, ird ajudar muito os pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estd incorporacgao ird contribuir para a melhor qualidade de vida dos usuarios de sonda
2-Nao
32-Ndo
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporac¢do da sonda ira ajudar muito os pacientes e familiares
22 - Ndo
32-Nao
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo da sonda ird ajudar muito os pacientes e familiares
22 - Ndo
32-Nao
20/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Produto seguro, higiénico, pratico
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bottom Mic Key (sonda de gastrostomia), Positivo: Produto ndo vaza, nao entope, o Organismo
dificilmente vai rejeitar etc.., Negativo: Nenhum, Dificuldades: Apenas o prego , Facilidades: E discreto, pratico, facil de higienizar e manusear
32 - Ndo
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Serd importante para as familias mais carentes, que precisam utilizar este produto
2-Nao
32-Nao
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ATENDER CRIANCAS CARENTES COM DOENCAS RARAS E QUE TENHAM UMA MELHOR QUALIDADE DE

VIDA

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: SONDA DE BOTTON MODELO MIC KEY, Positivo: MELHOR QUALIDADE DE VIDA PARA O PACIENTE E AUTA
ESTIMA DO PACIENTE., Negativo: NAO SE APLICA, Dificuldades: NAO SE APLICA, Facilidades: FACIL MANUSEIO

32 -Ndo
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20/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A seguranca e e bem estar do paciente contribuiu para a sua evolugdo e recuperacgao rapida.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: sonda, Positivo: a dieta e facil para administrar, o manuseio da sonda e praticidade que ela tras tanto
para o paciente quanto para o cuidador...., Negativo: nenhum observado, Dificuldades: nenhum, Facilidades: a dieta e facil para administrar, o
manuseio da sonda e praticidade que ela tras tanto para o paciente quanto para o cuidador....
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: sonda botton, Positivo: , Negativo:

20/09/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sonda botton, Positivo: manuseio , Negativo: nao tem, Dificuldades: ndo tem, Facilidades: manuseio,

praticicdade
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: somente botton, Positivo: , Negativo:

20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A alimentacdo enteral através do Botton Mickey além de ser mais confortavel e segura, permite um
cuidado melhor e maior por parte da familia na prépria residéncia do Paciente.
22 - Ndo
32- Ndo

20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A adogdo da tecnologia de sondas de baixo perfil ird ajudar muitos pacientes e familiares
22 - Ndo
32-Nao

20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inclusdo no SUS da tecnologia de sonda de baixo perfil seria muito boa para o paciente
22 - Ndo
32-Nao

20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo: , Dificuldades: , Facilidades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: somente o botton, Positivo: , Negativo:

20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Inserir essa tecnologia de sonda de baixo perfil pelo sus ajudara as familias
22 - Ndo
32- Ndo

20/09/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2-Nao

32 - Ndo
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20/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao no SUS da tecnologia de sonda de baixo perfil ird ajudar muito os pacientes e as
familias.

22 - Ndo

32-Nao

20/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para pacientes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nao aplicavel , Positivo: Ndo aplicavel , Negativo: Ndo aplicavel , Dificuldades: Nao aplicavel, Facilidades:
N3o aplicavel
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ndo aplicdvel , Positivo: Ndo aplicavel , Negativo: Nao aplicavel

20/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32 -Né&o

20/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A adogdo da tecnologia de sonda de baixo perfil ird ajudar pacientes e familiares.

22 - Nao

20/09/2021

Interessado no tema

20/09/2021

20/09/2021

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A adocdo da tecnologia de sonda de baixo perfil ird ajudar muito pacientes e as familias
22 - Ndo

32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao

32 -Ndo

20/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 -Nao

20/09/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A adogdo da tecniologia de sondas de baixo perfil ajudara pacientes e familiares
2-Nao

2-Nao
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20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
2-Nao
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A adocdo da tecnologia sonda de baixo perfil irda ajudar muito os pacientes e familiares
2-Nao
32- Ndo
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A minha filha usa sonda de gastrostomia a 7 anos e o valor é Alto. Se o SUS fornecer esse tipo de
sonda ajudaria muitas pessoas que precisa e ndao tem condigdes de comprar.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Minha filha usa sonda Buton da Mickey a 7 anos e muito Boa., Positivo: A sonda Buton é mais
resistente e higiénica que outras. Muito boa. , Negativo: Nem um, Dificuldades: Nem um, Facilidades: A durabilidade e o manuseio dela é étimo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Outros tipos de sondas que ndo sao boas., Positivo: Nem um, Negativo: Nem um
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas mais carentes estdao morrendo.
22 - Nao
32-Nao
20/09/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um produto que deve ser de facil acesso a todos. Ja visitei varias familias em situa¢des precarias.

Possibilitara maior facilidade de locomogéo. Levard qualidade de vida as pessoas!
22 -Nao

32-Nao
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