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RESUMO

Objetivo: Descrever a percepgao de responsaveis por pacientes pediatricos acompanhados no ambulatério
de neurocirurgia pediatrica do Hospital Sdo Paulo — EPM/Unifesp em relagdo ao Programa Tratamento Fora
do Domicilio (TFD). Métodos: Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, observacional, exploratério e
transversal, conduzido com trés responsaveis e uma paciente maior de idade em acompanhamento
especializado entre maio e agosto de 2025. Os dados foram coletados mediante questionario estruturado
aplicado via dispositivo eletrénico e submetidos a analise estatistica descritiva. O projeto obteve aprovagao
do Comité de Etica em Pesquisa Institucional. Resultados: A amostra incluiu participantes das regides
Norte e Sudeste, autodeclarados indigenas e pardos, com diagndsticos de mielomeningocele e outras
patologias neurocirurgicas complexas sob tratamento superior a um ano. Trés usuarios classificaram o
acesso como satisfatério, enquanto um reportou dificuldades administrativas e demora no tempo de
insercdo no programa. Todos os participantes confirmaram o recebimento de auxilio para transporte publico
ou aéreo, alimentacao e hospedagem, reconhecendo o beneficio como facilitador essencial da continuidade
terapéutica no servigo de referéncia. Conclusao: O TFD viabiliza o acesso a alta complexidade pediatrica,
mas requer simplificacdo administrativa e atualizagdo dos valores de reembolso para fortalecer a equidade
assistencial no Sistema Unico de Saude.

Palavras-chave: Avaliagédo de servigos de saude, Neurocirurgia, Acesso aos servigos de saude.

ABSTRACT

Objective: To investigate the perception of caregivers of pediatric patients followed at the pediatric
neurosurgery outpatient clinic of Hospital Sdo Paulo — EPM/Unifesp regarding the Out-of-Home Treatment
Program. Methods: This is a quantitative, descriptive, observational, exploratory and cross-sectional study
conducted Conducted with three caregivers and one adult patient receiving specialized follow-up care
between May and August 2025. Data were collected through a structured questionnaire applied via an
electronic device and submitted to descriptive statistical analysis. The project was approved by the
Institutional Research Ethics Committee. Results: The sample included participants from the North and
Southeast regions, self-declared as indigenous and mixed- race (pardo), with diagnoses of
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myelomeningocele and other complex neurosurgical pathologies under chronic treatment for over two years.
Three users rated access as satisfactory, while one reported administrative difficulties and delays in
program enrollment time. All participants confirmed receiving aid for public or air transportation, food, and
lodging, recognizing the benefit as an essential facilitator of therapeutic continuity at the reference service.
Conclusion: TFD enables access to high-complexity pediatric care but requires administrative simplification
and updating of reimbursement values to strengthen health equity within the Unified Health System.

Keywords: Health services evaluation, Neurosurgery, Health services accessibility.

RESUMEN

Objetivo: Investigar la percepcion de los responsables de pacientes pediatricos atendidos en la clinica
ambulatoria de neurocirugia pediatrica del Hospital Sdo Paulo — EPM/Unifesp en relacién con el Programa de
Tratamiento Fuera del Domicilio . Métodos: Se trata de un estudio cuantitativo, descriptivo, observacional y
transversal, conducted with three caregivers and one adult patient receiving specialized follow-up care
between May and August 2025. Los datos se recolectaron mediante un cuestionario estructurado aplicado a
través de un dispositivo electronico y se sometieron al analisis estadistico descriptivo. El proyecto fue
aprobado por el Comité de Etica en Investigacién institucional. Resultados: La muestra incluyo
participantes de las regiones Norte y Sudeste, autodeclarados indigenas y mestizos (pardos), con
diagnosticos de mielomeningocele y otras patologias neuroquirdrgicas complejas en tratamiento crénico
superior a dos afios. Tres usuarios calificaron el acceso como satisfactorio, mientras que uno reporté
dificultades administrativas y demoras en el tiempo de insercién en el programa. Todos los participantes
confirmaron la recepcion de ayuda para transporte publico o aéreo, alimentacion y hospedaje, reconociendo
el beneficio como facilitador esencial de la continuidad terapéutica en el servicio de referencia. Conclusion:
El TFD viabiliza el acceso a la alta complejidad pediatrica, pero requiere simplificacién administrativa y
actualizacion de los valores de reembolso para fortalecer la equidad asistencial en el Sistema Unico de Salud.

Palabras clave: Evaluacion de servicios de salud, Neurocirugia, Accesibilidad a los servicios de salud.

INTRODUGAO

O Sistema Unico de Saude (SUS) fundamenta-se nos principios da universalidade, integralidade e
equidade (BRASIL, 1990). A assisténcia é organizada por meio de redes regionalizadas e hierarquizadas de
atencdo a saude (BRASIL, 2010; BRASIL, 2011).

Nesse contexto, o Programa Tratamento Fora do Domicilio (TFD), regulamentado pela Portaria n°
55/1999, constitui importante estratégia para reduzir iniquidades no acesso a saude, viabilizando o
deslocamento de usuarios para servigos indisponiveis em seus municipios de origem (BRASIL, 1999).

O programa oferece suporte para despesas com transporte, alimentacdo e hospedagem, condicionado a
critérios normativos, como distancia superior a 50 km e inexisténcia de assisténcia local resolutiva
(SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO PAULO, 2009).

A concentragdo de servicos de alta complexidade em centros urbanos, associada a ampla extensao
territorial do pais, faz com que muitos usuarios necessitem percorrer longas distdncias em busca de
atendimento especializado. O acesso integral ao beneficio contribui para melhores condi¢des de transporte,
alimentacdo e hospedagem aos pacientes e acompanhantes, favorecendo a continuidade terapéutica
(ESCORSIM SM e ROSA AR, 2021).

Entre os usuarios do programa, destacam-se os pacientes pediatricos com condi¢gdes neurocirurgicas
complexas, que frequentemente necessitam de acompanhamento prolongado em centros terciarios
especializados, envolvendo consultas seriadas, exames diagndsticos, procedimentos cirdrgicos e
reabilitagdo multiprofissional continua. A centralizacdo desses servigos em hospitais de referéncia impde as
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familias deslocamentos recorrentes, muitas vezes intermunicipais ou interestaduais, gerando impactos
financeiros, sociais e emocionais significativos (OLIVEIRA EXG, et al., 2011).

Além dos custos diretos relacionados ao transporte, hospedagem e alimentagdo, o tratamento pode
demandar afastamento laboral dos responsaveis, reorganizacédo da dindmica familiar e alteragdes na rotina
escolar da crianga. Nesse sentido, o TFD desempenha papel estratégico na efetivagdo dos principios da
integralidade e da equidade no SUS, ao reduzir barreiras geograficas e econdmicas que podem
comprometer a continuidade terapéutica e o acesso oportuno a atengéo especializada (OLIVEIRA RAD, et
al., 2019).

No estado de Sao Paulo, a Central de Regulagédo de Ofertas de Servigos de Saude (CROSS) coordena
os fluxos intermunicipais com o objetivo de otimizar a alocagdo de recursos e ampliar o acesso a atengéo
terciaria (SAO PAULO, 2010). Nesse contexto, o Hospital Sdo Paulo — EPM/Unifesp destaca-se como
referéncia estadual para procedimentos neurocirdrgicos pediatricos de alta complexidade.

Apesar da relevancia do programa, a operacionalizagao do TFD ainda apresenta desafios relacionados a
burocratizagdo administrativa, a morosidade na liberagado de autorizagbes e a defasagem dos valores de
reembolso (ROCHA H, 2025; SIQUEIRA FILHA NT, et al., 2022). Diante dessas fragilidades na execucgao da
politica publica, este estudo objetiva descrever a percepgédo dos responsaveis por pacientes atendidos no
ambulatério de neurocirurgia pediatrica do Hospital Sdo Paulo — EPM/Unifesp acerca do TFD.

METODOS

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, observacional, transversal e exploratério, desenvolvido no
ambulatério de neurocirurgia pediatrica do Hospital Sdo Paulo — hospital universitario da Escola Paulista de
Medicina / Universidade Federal de Sao Paulo, localizado no municipio de Sdo Paulo, SP, Brasil.

A populagdo do estudo foi composta pelos responsaveis por pacientes pediatricos portadores de
doencas neurocirirgicas em acompanhamento ambulatorial no periodo de maio a agosto de 2025. Foram
incluidos responsaveis por pacientes beneficiarios do TFD, sendo excluidos os casos em que ndo houve
concordancia em participar da pesquisa.

A identificacdo e o recrutamento dos participantes ocorreram por meio do acesso a lista de pacientes
agendados para consulta no ambulatério, sendo direcionados especificamente aqueles identificados como
recebedores do auxilio TFD.

Os responsaveis foram abordados pelo pesquisador durante o periodo de espera para o atendimento
ambulatorial no ambulatério de neurocirurgia pediatrica da Unifesp e convidados a participar
voluntariamente da pesquisa apds esclarecimentos sobre os objetivos do estudo.

O instrumento de coleta consistiu em um questionario estruturado, aplicado em dispositivo eletrénico,
composto por 12 perguntas objetivas relacionadas a experiéncia dos participantes com o TFD. O
questionario avaliou dimensbes relacionadas ao acesso a informagdo sobre o programa, facilidade de
acesso, tempo de inser¢do no TFD e tipos de reembolso recebidos, incluindo transporte publico, transporte
por meios proprios, transporte aéreo e fluvial, além de auxilio para alimentagéo e pernoite.

Também foram investigadas a percepgéo dos participantes quanto ao valor do reembolso oferecido,
satisfacdo geral com o programa e percepgdo acerca da contribuicio do TFD para a continuidade
terapéutica do paciente pediatrico.

O tempo médio para resposta do questionario foi de aproximadamente cinco minutos. Para melhor
compreensdo do percurso assistencial do usuario no programa TFD, elaborou-se um fluxograma
representando as principais etapas do processo conforme demonstrado na Figura 1.
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Figura 1 - Fluxo de acesso do usuario ao TFD.
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Fonte: Montenegro JF, et al., 2026.

As respostas foram fornecidas oralmente pelos responsaveis e registradas diretamente pelo pesquisador
em formulario eletrénico, com armazenamento automatico dos dados coletados. Posteriormente, o conjunto
de dados foi anonimizado, organizado em planilha eletrbnica e submetido a analise estatistica descritiva.
Para preservagdo da confidencialidade e anonimato, os participantes foram identificados apenas por
cédigos numéricos, sem registro de informagdes que permitissem sua identificagao individual.

Considerando o numero reduzido de participantes, o estudo possui carater exploratério, ndo objetivando
generalizagao estatistica dos achados, mas a descricdo da experiéncia de usuarios acompanhados em um
servico terciario de referéncia em neurocirurgia pediatrica. O estudo foi submetido e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da EPM/Unifesp, com aprovagdo registrada sob numero 79415924.1.0000.5505
parecer 044197/2024.

RESULTADOS

Participaram do estudo trés responsaveis e uma paciente maior de idade, formalmente inseridos no
Programa Tratamento Fora do Domicilio (TFD). Os pacientes tinham idades entre 3 e 20 anos. A
participante de 20 anos, acompanhada no ambulatério desde a infancia, foi a Unica maior de idade incluida
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no estudo, sendo mantida na amostra por permanecer em seguimento no servico e em razao do reduzido
numero de participantes. Quanto ao sexo, dois pacientes eram do sexo feminino e dois do sexo masculino.
Em relagéo a raga/cor, dois pacientes eram indigenas e dois pardos.

Em relagdo a renda familiar, dois participantes relataram renda inferior a R$ 1.412,00, enquanto dois
apresentaram renda entre R$ 2.850,00 e R$ 4.300,00.

Os pacientes eram oriundos do interior dos estados de Roraima, Amazonas e Minas Gerais, além de um
participante proveniente da capital do estado de Roraima. Observou-se que todos os participantes
necessitavam de acompanhamento em servigo terciario especializado, evidenciando a centralizagdo da
assisténcia neurocirurgica pediatrica em centros de referéncia localizados fora do municipio de origem dos
usuarios.

O tempo de tratamento variou entre superior ha um ano e mais de trés anos. Dois participantes relataram
acompanhamento superior a trés anos, um entre dois e trés anos e um periodo inferior a um ano. Os
diagnésticos identificados incluiram tuberculoma, meningocele, sindrome de Vacterl e mielomeningocele,
condigdes crbnicas e complexas conforme descrito na Tabela 1.

Tabela 1 - Dados Sociodemograficos, 2025, Sao Paulo — SP.

ID Renda Idade Sexo Raga/Cor Estado Municipio Tratamento Diagndstico
Caso1 <R$1.412 8 Feminino Indigena  Roraima Interior > 1 ano Tuberculoma
Caso 2 R$ 2.850-4.300 3 Masculino Indigena Amazonas Interior 2 -3 anos Meningocele
Caso 3 R$ 2.850-4.300 10 Masculino Pardo Minas Gerais Interior >3 anos Sindrome Vacterl
Caso4 <R$1.412 20 Feminino Pardo Roraima Capital >3 anos Mielomeningocele
Fonte: Montenegro JF, et al., 2026.

Quanto as informagdes relacionadas ao acesso ao TFD, observou-se diversidade nas fontes de
orientacdo sobre o programa. Dois participantes relataram ter recebido informagdes em ambiente hospitalar,
um por meio da Unidade Basica de Saude e um por profissionais da saude. Em relagdo a percepgao de
acesso ao programa, trés participantes classificaram o TFD como acessivel, enquanto um relatou
dificuldade de acesso.

Acerca do tempo necessario para insercdo no programa, trés participantes consideraram o processo
adequado e um o classificou como prolongado, sugerindo possivel variabilidade nos fluxos administrativos e
regulatérios relacionados a concessdo do beneficio. Todos os participantes relataram ter recebido
reembolso referente ao transporte publico para o responsavel e paciente, bem como auxilio para
alimentagéo e pernoite, evidenciando a presenga de suporte minimo para manutengéo do tratamento fora
do municipio de origem.

Em relagdo as modalidades de transporte, ndo houve relato de reembolso para locomogao em veiculo
préprio. Quanto ao transporte aéreo, trés participantes informaram recebimento do beneficio, enquanto um
considerou o item n&o aplicavel. Apenas um participante relatou utilizagao de transporte fluvial, compativel
com as particularidades geogréficas da regido amazénica.

Sobre a avaliagdo do valor do reembolso oferecido pelo programa, dois participantes classificaram o
beneficio como “muito bom”, um como “bom” e um como “regular”’. Resultado semelhante foi observado na
avaliacdo geral do TFD. O participante que classificou o programa como “regular’” também relatou
dificuldade de acesso e tempo prolongado para inser¢cdo no beneficio, apontando possiveis fragilidades
administrativas e limitagdes na experiéncia do usuario.

Apesar dessas diferencas na percepgao sobre acesso e suficiéncia do reembolso, todos os participantes
reconheceram contribuicdo favoravel do TFD para a continuidade do tratamento médico do paciente
pediatrico. Apesar das diferengas observadas quanto a percepgcédo sobre acesso ao programa, tempo de
insergao e avaliagdo dos reembolsos, os responsaveis reconheceram contribuicao favoravel do TFD para a
continuidade do tratamento médico do paciente pediatrico conforme demonstrado na Figura 2.
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Figura 2 - Sintese da percepgédo sobre acesso, tempo de insergdo, reembolso e contribuicdo do TFD para o
tratamento.

1. COMO OBTEVE INFORMAGAO 2. ACESSO AO PROGRAMA 3. TEMPO DO PROCESSO PARA 4. AVALIAGAO GERAL DO PROGRAMA
SOBRE O PROGRAMA TFD? INSERCAO NO PROGRAMA

ﬁ Hospital [ 1 2%

ﬁ UBS - 1(25%)
Hospital y

ﬁ Amazonas - 1(25%,

@

[7 5

AVALIAGAO ‘ n (%)

9 Muito bom 2 (50%)
Q Bom 1(25%)

Profissional
d;os:zl(;):a - 1(25% B Acessivel (3 casos) B Tempo adequado (3 casos) 9 Rigiiac 1(25%)
M Dificuldade (1 caso) B Prolongado (1 caso)
Total: 4 casos (100%) Total: 4 casos {100%) Total: 4 casos (100%) Total: 4 casos (100%)
5 REEMBOLSOS RECEBIDOS 6. CONTRIBUIGAO DO PROGRAMA
e PARA O TRATAMENTO

s x (@ |

Locomogao por
Transporte meios préprios Transporte Transporte

piblico oL gl Fluvial Alimentagao Pernoite
Sim 4 (100%) 0 (0%) 3 (75%) 1(25%) 4 (100%) 4 (100%)
Neéose 0 (0%) 4 (100%) 1(25%) 3(75% 0 (0%) 0 (0%) Al
aplica 4 casos (100%)

Fonte: Montenegro JF, et al., 2026.

DISCUSSAO

Em relagcdo a renda familiar, dois dos quatro casos apresentaram rendimento inferior a um salario-
minimo, enquanto os demais situam-se na faixa de dois a trés salarios-minimos em valores vigentes. Esse
cenario sugere um contexto de vulnerabilidade socioecondmica que pode estar associado a dificuldades no
acesso e na continuidade do tratamento especializado.

Entretanto, a insuficiéncia dos valores de reembolso e possiveis atrasos na liberagdo do beneficio
podem transferir parte dos custos do tratamento para as familias, comprometendo o orgamento doméstico e
dificultando a manutengdo do acompanhamento continuo do paciente. Nessas situagbes, despesas
relacionadas ao transporte, alimentagdo e hospedagem podem representar importante fator de sobrecarga
financeira e social aos responsaveis (ARRUDA NM, et al., 2018).

Estudos prévios realizados com pacientes em TFD identificaram cenario semelhante, no qual os usuarios
apresentaram baixa renda familiar, evidenciando a forte associagao entre desigualdades socioecondémicas e
dificuldades de acesso aos servigos de saude. Em paises de baixa e média renda, como o Brasil, a literatura
aponta que condi¢gdes socioecondmicas desfavoraveis constituem importantes determinantes sociais da
saude, afetando tanto a utilizagdo quanto a continuidade do cuidado (SIQUEIRA FILHA NT, et al., 2022).

No que se refere ao sexo, observou-se distribuicdo equilibrada entre os sexos masculino e feminino, nao
sendo possivel estabelecer associagdo direta entre género e os diagnosticos apresentados no grupo
estudado. Em relacdo a variavel raga/cor, destaca-se a presenca de pacientes indigenas provenientes da
regido Norte do pais. A organizagdo da atengdo a saude indigena no Brasil indica que fatores como
distdncia geografica, limitacdes de infraestrutura sanitaria, barreiras linguisticas e diferengas culturais
podem comprometer a efetividade do cuidado ofertado a essa populagdo. Além disso, dificuldades
relacionadas a marcagdo de consultas, ao deslocamento para centros de referéncia e a manutencao de
praticas culturais durante o tratamento fora do territério tradicional também configuram desafios relevantes
para a garantia da equidade no sistema de saude (BRASIL, 2023).
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No caso dos pacientes indigenas, destaca-se a atuagao das Casas de Apoio a Saude Indigena (CASAI),
responsaveis por intermediar os processos administrativos e logisticos relacionados ao deslocamento,
hospedagem e acompanhamento durante o tratamento. Esse arranjo institucional mostrou-se um importante
facilitador do acesso aos servicos especializados, ao reduzir barreiras burocraticas e administrativas
frequentemente enfrentadas por outros usuarios do programa. Contudo, a efetividade desse modelo
depende diretamente da disponibilidade de recursos, da articulagao interinstitucional e da capacidade
operacional dessas unidades, fatores que apresentam variagdes significativas entre diferentes regiées do pais
(BRASIL, 2023).

Além disso, pacientes indigenas podem estar expostos a barreiras adicionais relacionadas as longas
distancias territoriais, diferencas culturais, dificuldades de comunicacao e necessidade de apoio institucional
continuo durante o tratamento fora de seus territérios de origem. A dependéncia de estruturas como a
CASAI evidencia a importancia de estratégias organizacionais especificas para garantir acesso equitativo a
atencao especializada no SUS. Nesse contexto, o fortalecimento dessas unidades e da articulagdo entre
servicos de saude, regulagdo e apoio social torna-se fundamental para reduzir desigualdades no acesso e
assegurar a continuidade terapéutica dessa populagao.

Outro aspecto relevante refere-se ao tempo prolongado de acompanhamento dos pacientes, todos em
tratamento ha mais de dois anos. Esse dado reflete o carater crbnico e complexo das condigbes
neurolégicas pediatricas analisadas, que frequentemente exigem acompanhamento continuo, mudltiplas
intervengdes e monitoramento especializado de longo prazo. O impacto desse processo ultrapassa a
dimensao clinica, repercutindo significativamente nas dindmicas familiares, nas condigbes socioeconémicas
e na organizagao da vida cotidiana das familias. No contexto do cuidado pediatrico, tais repercussdes tornam-
se ainda mais relevantes, considerando as demandas especificas do desenvolvimento infantil e a necessidade
de acompanhamento constante por parte de cuidadores (CARLOS CALV e TEIXEIRA KM, 2025).

Nesse cenario, a distancia entre o local de residéncia e os centros especializados de atendimento
permanece como um dos principais determinantes de desigualdade no acesso a saude. Evidéncias
demonstram que a concentragdo de servigos de alta complexidade em grandes centros urbanos contribui
para a formagéo de fluxos assistenciais que obrigam pacientes residentes em municipios do interior ou em
regides com menor capacidade instalada a deslocarem-se para hospitais de referéncia. Esse processo reforca
desigualdades regionais historicamente presentes no sistema de saude brasileiro, especialmente em relagéo
a distribuicao territorial da oferta de servigos especializados (ARRUDA NM, et al., 2018).

A obtencédo de informagdes sobre o TFD mostrou-se fortemente vinculada ao contato direto com os
servigcos de saude, particularmente hospitais, unidades basicas de saude e profissionais da rede assistencial.
Esse resultado reforga o papel central das instituicdes e dos trabalhadores da saide como mediadores no
acesso as politicas publicas. No entanto, essa dependéncia institucional também pode representar uma
limitacdo, uma vez que o acesso a informacgao passa a depender da qualidade da comunicagao estabelecida
entre profissionais e usuarios. Estudos apontam que falhas nos processos de comunicagdo em saude podem
resultar em atraso na compreensao dos direitos assistenciais e, consequentemente, na solicitacdo e
autorizacdo de beneficios como o TFD (VERDUGO CP, 2023).

A percepgdo dos participantes sobre o acesso ao programa revelou experiéncias heterogéneas.
Enquanto trés relataram facilidade na obtencao do beneficio, um dos entrevistados descreveu dificuldades
no processo de acesso. Essa variabilidade sugere que a experiéncia dos usuarios pode ser influenciada por
multiplos fatores, incluindo nivel de informacéo disponivel, apoio institucional oferecido pelos servigos de
saude, condi¢gdes socioecondmicas e organizagdo dos fluxos assistenciais nos diferentes municipios de
origem (GUEDES DR, et al., 2020).

Embora trés participantes tenham demonstrado avaliagdo positiva do programa, o relato de satisfagéo
parcial por um dos responsaveis evidencia que ainda persistem fragilidades operacionais capazes de
impactar a experiéncia do usuario. Aspectos como demora nos trémites administrativos, insuficiéncia dos
valores de reembolso e dificuldades de comunicagao entre os servigos podem contribuir para percepcoes
menos favoraveis, especialmente entre familias em maior situagdo de vulnerabilidade social e territorial
(SILVA CR, et al., 2021).
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Outro elemento critico identificado refere-se ao tempo de espera para inser¢gdo no programa, que pode
representar um fator determinante para o inicio oportuno do tratamento especializado. Em contextos de alta
complexidade, especialmente na area da neurocirurgia pediatrica, atrasos no acesso aos servigos podem
contribuir para a progressdo das condigdes clinicas, aumentar o risco de complicagbes e comprometer o
prognostico funcional das criangas. Além disso, a postergacao terapéutica pode ampliar a complexidade das
intervengdes necessarias, elevar o niumero de internagdes e prolongar o tempo de hospitalizagdo, gerando
impactos adicionais no desenvolvimento neuropsicomotor infantil (REBOUCAS DT, et al., 2018).

Entre os principais entraves associados ao TFD destacam-se a demora na liberagao do beneficio, as
limitagdes nas modalidades de transporte disponibilizadas, a distancia entre o local de residéncia e os servigos
de referéncia, bem como a insuficiéncia dos valores destinados as diarias e a alimentagcdo. Nesse sentido,
iniciativas locais voltadas a organizagao logistica do transporte e da hospedagem de pacientes tém sido
implementadas em diferentes regibes do pais como estratégia para minimizar essas dificuldades.
Experiéncias municipais e estaduais demonstram que a oferta de casas de apoio e a organizagédo de
sistemas préprios de transporte podem contribuir para maior agilidade no acesso ao tratamento
especializado, reduzindo o tempo de espera e os custos indiretos associados ao deslocamento. No
municipio de Trés Rios, no estado do Rio de Janeiro, por exemplo, a gestdo local estruturou uma frota
diversificada composta por vans, veiculos de passeio, kombis e ambulancias destinadas ao transporte de
pacientes em TFD, evidenciando iniciativas de gestao que buscam ampliar a resolutividade do programa em
nivel local (FREITAS NETA AC, et al., 2020).

Referente ao reembolso do transporte, todos os participantes relataram receber esse beneficio,
evidenciando um aspecto positivo da operacionalizagdo do programa. A cobertura dos custos de
deslocamento representa um componente fundamental para a viabilizagdo do tratamento fora do municipio
de residéncia, especialmente em contextos de grande distancia geografica. Entretanto, a impossibilidade de
reembolso para deslocamento em veiculo préprio pode representar uma limitagdo para algumas familias,
dependendo da disponibilidade e da organizagédo do transporte publico ou institucional (CLEMENTE et al.,
2022).

Apesar desses avangos, a analise dos valores destinados ao custeio da alimentagdo evidencia
importante defasagem financeira. Embora todos os participantes relatem receber o beneficio, um deles
considera os valores insuficientes para cobrir despesas basicas durante a permanéncia fora do domicilio.
Conforme estabelecido na Portaria n° 55/1999 e operacionalizado pela tabela unificada do Sistema Unico de
Saude, os valores destinados a alimentagao permanecem relativamente baixos quando comparados ao custo
de vida em grandes centros urbanos. Essa defasagem tende a transferir parte do 6nus financeiro para as
familias, especialmente aquelas em situacdo de maior vulnerabilidade socioeconémica, podendo
comprometer a adesdo ao tratamento e gerar sobrecarga econdmica adicional (BRASIL, 1999; BRASIL,
2007).

Os resultados indicam que, mesmo em uma amostra reduzida, o TFD representa suporte relevante para
familias que dependem de deslocamentos prolongados para continuidade do cuidado neurocirirgico
pediatrico. Entretanto, a percepgao de dificuldade de acesso e de insuficiéncia dos valores de reembolso
sugere a necessidade de fluxos mais claros de orientacdo, atualizagcédo dos auxilios financeiros e integracéo
entre atencao basica, regulacdo municipal, servigos de referéncia e redes de apoio social

Entretanto, os resultados devem ser interpretados considerando o carater exploratério considerando
algumas limita¢des do estudo, entre elas o reduzido numero de participantes, decorrente da especificidade
do perfil clinico investigado, e a realizagao da coleta em um Unico servigo de referéncia em neurocirurgia
pediatrica, o que limita a generalizagdo dos achados para outros contextos assistenciais. Além disso, a
auséncia de comparagado com usuarios de outros ambulatérios especializados e o potencial risco de viés de
resposta, relacionado aos relatos dos préprios participantes, podem restringir a abrangéncia das analises.
Apesar dessas limitagdes, o estudo apresenta relevancia ao descrever experiéncias concretas de familias
que dependem do TFD para manutencdo do tratamento neurocirdrgico pediatrico especializado,
contribuindo para a discuss&o sobre acesso, vulnerabilidade social e equidade no ambito do Sistema Unico
de Saude.
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CONCLUSAO

Conclui-se que, na percepg¢ao dos responsaveis participantes, o TFD contribui para viabilizar o acesso
de pacientes acompanhados em neurocirurgia pediatrica a servigos especializados de alta complexidade,
especialmente por meio do apoio ao transporte, alimentagdo e hospedagem. Apesar da avaliagdo
predominantemente positiva, foram identificadas fragilidades relacionadas ao tempo de insergdo, a
burocracia administrativa e a suficiéncia dos valores de reembolso. Considerando o numero reduzido de
participantes e o recorte em um unico servigo de referéncia, os achados devem ser interpretados como
exploratérios. Recomenda-se o fortalecimento dos fluxos de informacédo, a simplificagdo administrativa, a
atualizacdo dos valores de auxilio e maior integragdo entre municipios de origem, regulagao, servigos
especializados e redes de apoio.
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