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RESUMO
Objetivos: analisar o itinerário percorrido por familiares cuidadores de crianças pré-escolares 
sobreviventes da leucemia e discutir as implicações para enfermagem da atenção primária. 
Métodos: empregou-se a entrevista narrativa orientada pelo mapa falante e corpo saber 
com familiares de crianças sobreviventes de leucemia, residentes no Rio de Janeiro (capital) 
e São Paulo (interior). Aplicou-se a análise de conversação aos dados. Resultados: cinco 
núcleos familiares (sete pessoas) de cinco crianças iniciaram seu itinerário no subsistema 
profissional dos serviços privados; quatro foram assistidas no setor privado desde o início 
do adoecimento; uma foi assistida em serviços público e privado. As condições de vida 
reduziram barreiras de acesso à saúde suplementar, facilitando a coordenação e a escuta 
de um profissional de referência. Considerações Finais: o itinerário foi marcado por escuta 
atenta de familiares cuidadores pelo profissional de referência, favorecendo o diagnóstico 
precoce, início do tratamento e resolutividade da leucemia com a cura da criança. 
Descritores: Cuidadores; Pré-Escolar; Leucemia; Enfermagem de Atenção Primária; Pesquisa 
Qualitativa.

ABSTRACT
Objectives: to analyze the path taken by family caregivers of preschool children who survived 
leukemia and discuss the implications for primary healthcare nursing. Methods: the narrative 
interview guided by a talking map and body knowledge was used with family members of 
children who survived leukemia, living in Rio de Janeiro (capital) and São Paulo (countryside). 
Conversation analysis was applied to the data. Results: five family groups (seven people) of 
five children started their journey in the professional subsystem of private services; four were 
assisted in the private sector since the onset of the illness; one was assisted in public and private 
services. Living conditions reduced barriers to accessing supplementary health, facilitating 
coordination, and listening to a reference professional. Final Considerations: the itinerary 
was marked by attentive listening to family caregivers by reference professionals, favoring 
early diagnosis, initiation of treatment, and resolution of leukemia with the cure of children. 
Descriptors: Caregivers; Child, Preschool; Leukemia; Primary Care Nursing; Qualitative Research.

RESUMEN
Objetivos: analizar el camino recorrido por los cuidadores familiares de preescolares que 
sobrevivieron a la leucemia y discutir las implicaciones para la enfermería en la atención 
primaria. Métodos: se utilizó una entrevista narrativa guiada por el mapa del habla y el 
cuerpo de conocimiento con familiares de niños que sobrevivieron a la leucemia, residentes 
en Río de Janeiro (capital) y São Paulo (interior). Se aplicó el análisis de conversación a los 
datos. Resultados: cinco familias (siete personas) de cinco hijos iniciaron su andadura 
en el subsistema profesional de servicios privados; cuatro fueron atendidos en el sector 
privado desde el inicio de la enfermedad; uno fue asistido en servicios públicos y privados. 
Las condiciones de vida redujeron las barreras para acceder a la salud complementaria, 
facilitando la coordinación y la escucha de un profesional de referencia. Consideraciones 
Finales: el itinerario estuvo marcado por la escucha atenta de los familiares cuidadores por 
parte del profesional de referencia, favoreciendo el diagnóstico precoz, inicio del tratamiento 
y resolución de la leucemia con la curación del niño.
Descriptores: Cuidadores; Preescolar; Leucemia; Enfermería de Atención Primaria; Investigación 
Cualitativa.
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INTRODUÇÃO 

Globalmente, a taxa de sobrevivência pelo câncer infantil (in-
dependentemente do tipo) pode atingir aproximadamente 60% 
até o ano de 2030. Com o diagnóstico e o tratamento precoces, há 
possibilidade de salvar mais de um milhão de vidas(1-5). No mundo, 
quando o diagnóstico é precoce, os regimes de tratamentos da 
leucemia linfoide aguda (LLA) na infância podem alcançar uma 
taxa de sobrevivência de até 90%(2-4). No Brasil, para o biênio 
2020-2022, estima-se que serão registrados 8.640 casos novos de 
câncer, sendo que 28% do total de casos corresponde à leucemia, 
o tipo mais comum na primeira infância(5-6). O diagnóstico precoce 
permite a implementação de regimes de tratamento da LLA na 
infância com taxas de sobrevivência de até 90%(2-5). A rapidez 
ou a demora na definição do diagnóstico do câncer infantil tem 
relação direta com a capacidade de resposta do sistema de saúde 
e o itinerário terapêutico percorrido pelos familiares(6).

O percurso caminhado pela pessoa em busca de cuidados 
de saúde é culturalmente influenciado pela sua percepção de 
saúde, doença e cuidados em saúde(7). Por sua vez, existe um 
sistema de crenças culturais que contribui com a explicação 
das pessoas sobre a doença e o adoecimento em três domínios 
estruturais: o sociofamiliar (inclui a rede social e comunitária), o 
popular (cuidadores leigos) e o profissional (equipe de saúde)
(6-8). Esse último corresponde ao subsistema profissional e inclui 
os profissionais de saúde e a rede oficial de saúde(7). Nele, as 
explicações para os fenômenos de adoecimento são aciona-
das com base nas manifestações apresentadas pelo paciente, 
associando-se aos conhecimentos científicos de domínio do 
profissional de saúde. No subsistema familiar, o conhecimento 
se baseia na experiência e na observação do que se repete, no 
que se lê, se vê e se escuta na interação e no encontro com 
outros (familiares, amigos, pessoas conhecidas e profissionais). 
No popular, as interpretações e estratégias de enfrentamento 
são transmitidas de geração em geração, sendo usadas por 
familiares como modelos explicativos(7). 

Os sinais iniciais (febre, mal-estar, cansaço fácil e dor articular, 
entre outros) de adoecimento pela leucemia são semelhantes e, 
muitas vezes, confundidos com aqueles dos quadros virais sazonais 
mais comuns na infância. Em casa, os pais convivem com essas 
manifestações e têm dificuldades de narrá-las, quando buscam 
o atendimento de um profissional de saúde, podendo retardar o 
início da investigação do câncer como parte do itinerário terapêu-
tico. A pouca escuta desses profissionais, nos serviços de saúde, 
pode ocultar condições mais graves que retardam o diagnóstico, 
devido a interpretações de quadros virais e/ou condições comuns 
à infância, sem associá-las ao câncer infantil(9-10). 

No contexto brasileiro, o Sistema Único de Saúde (SUS) é hí-
brido, sendo que o setor privado é regulamentado e fiscalizado 
pela Agência Nacional de Saúde Suplementar (ANS) desde 2000. 
A legislação brasileira (Lei nº 12.732/2012) regulamenta que o 
primeiro tratamento do paciente deve ser iniciado no máximo em 
60 dias após o diagnóstico de câncer e segundo a necessidade 
terapêutica(11). A despeito dessa regulamentação, por vezes, no 
itinerário dos familiares de crianças que percorreram o setor pú-
blico do SUS, há relatos de despreparo de profissionais de saúde 
para suspeitar e encaminhar à rede de serviço especializada para 

definir o diagnóstico de câncer. As crianças foram diagnosticadas 
e tratadas erroneamente, submetidas a procedimentos diversos, 
além das inúmeras idas e vindas a diferentes serviços, o que 
prolongou o tempo do diagnóstico da doença e adiou o início 
do tratamento na rede pública(9,12-13). 

No Quênia, os familiares cujas crianças eram atendidas em 
hospital mantido com recursos públicos se queixavam dos 
longos atrasos no atendimento, tinham medo do tratamento e 
seus efeitos colaterais e da cirurgia(14). A maioria dos familiares 
de crianças com câncer não possuía seguro de saúde antes de a 
doença ser diagnosticada e nem foram atendidas pela primeira 
vez no hospital de referência. Eles arcaram com elevados custos 
hospitalares e de viagem, expondo-se a transporte precário entre 
as residências mais distantes do hospital. As poucas famílias que 
possuíam seguro de saúde foram diagnosticadas e tratadas mais 
rapidamente(14). Na Jordânia, entre as necessidades ranqueadas 
pelos familiares de crianças atendidas em um hospital terciário 
de oncologia, destaca-se a de confiar no sistema de saúde(15).

Todavia, pouco se sabe sobre o itinerário terapêutico de fa-
miliares de crianças pré-escolares que sobreviveram a leucemia, 
desde a etapa de investigação diagnóstica, no setor privado do 
SUS. Na investigação de casos suspeitos e do diagnóstico da 
leucemia, constata-se que há mais estudos abordando o itine-
rário percorrido pelos familiares no setor público(9,12-13,16) do que 
no privado de saúde(10,14). 

OBJETIVOS

Analisar o itinerário percorrido por familiares cuidadores de 
crianças pré-escolares sobreviventes da leucemia e discutir as 
implicações para enfermagem da atenção primária.

MÉTODOS

A redação do presente artigo orientou-se pelas diretrizes do 
checklist COREQ para estudos qualitativos. 

A seção de resultados do artigo foi extraída do banco de 
dados da dissertação de enfermagem “Necessidades de saúde 
de familiares com leucemia: conversas e metáforas no itinerário 
de cuidados” de autoria da primeira autora, sob a orientação da 
última autora, no Programa de Pós-Graduação em Enfermagem 
da Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do 
Rio de Janeiro, defendida no ano de 2017. Os dados analisados 
no presente artigo estão disponíveis na Base Minerva de Teses e 
Dissertações da Universidade Federal do Rio de Janeiro, podendo 
ser acessando em http://objdig.ufrj.br/51/teses/858934.pdf.

Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa 
da instituição proponente. Após leitura, foram esclarecidas as 
dúvidas quanto à pesquisa e ao Termo de Consentimento Livre 
e Esclarecido. Todos os participantes o assinaram, antes de ini-
ciar a entrevista conduzida, em local reservado e privativo. Para 
anonimizar as informações pessoais, adotou-se a identificação 
nos excertos: M1. Mãe e padrasto; M2. Mãe e pai; M3. Pai; M4. 
Mãe; M5. Mãe. 

http://objdig.ufrj.br/51/teses/858934.pdf
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Tipo de estudo e procedimentos metodológicos 

Elegeu-se o método narrativo de pesquisa qualitativa com 
a intenção de que a pessoa fosse o narrador de sua própria 
experiência na produção do texto a ser interpretado. A narra-
tiva é potencialmente crítica para a pesquisa de enfermagem, 
pois revela e mobiliza possibilidade de resolução de problemas 
emergentes de evidências qualitativas. O narrador interpreta suas 
potencialidades e limitações históricas e socioculturais, tomando 
sua própria biografia como marco de referência(17-18). 

Implementou-se a técnica de entrevista em profundidade, em 
cinco fases: preparação para entrevistar; iniciação do tópico da 
entrevista; narração central com fala livre sobre o tópico; momento 
de perguntas para que acrescente algo não dito; conclusão da 
entrevista (interrupção da gravação, agradecimento e registro 
no diário de campo). 

Adotaram-se as técnicas de criatividade e sensibilidade (TCS) 
mapa falante e corpo saber, para conduzir as entrevistas em pro-
fundidade. Como estratégias da pesquisa baseada em artes, elas 
favorecem o acesso à subjetividade humana com as experiências 
de adoecimento e a construção de narrativas, de maneira ética, 
na abordagem de tópicos sensíveis(19). O corpo e o mapa são 
metáforas produtoras de significados na comunicação narrativa, 
pedras angulares na narração das manifestações dos sinais de 
adoecimento no corpo, dos lugares e pessoas no itinerário de busca 
do cuidado à saúde. Ao final de cada entrevista, o entrevistador 
sintetizava os tópicos narrados, para que fossem validados pelo 
entrevistado. Esses tópicos representaram o ponto de partida 
para a análise do material empírico. 

Na aplicação de ambas as técnicas, explicou-se sua finalidade, 
disponibilizando materiais (folha de papel A4, lápis de cor, giz de 
cera e canetas coloridas). Apresentou-se a questão disparadora: 
para o mapa: desenhe os lugares e pessoas que participaram de 
sua caminhada, desde os primeiros sinais de adoecimento de 
(...); para o corpo: dessas palavras-chave, selecione e localize no 
corpo, aquelas que expressam o que mais lhe chamou a atenção 
no curso do adoecimento de (...). No terceiro, o entrevistado 
elaborou a produção, e no último momento, solicitou-se que 
falasse livremente sobre o que havia feito. 

Como o câncer infantil é um tema sensível, abordar memórias 
latentes desse itinerário de adoecimento exige uma postura solidá-
ria. Na fase de iniciação da entrevista narrativa, em profundidade, 
aplicou-se a TCS mapa falante ou corpo saber(19). Porém, quando 
dois participantes pertenciam a uma mesma família, aplicou-se o 
mapa falante com o primeiro entrevistado e o corpo saber com a 
segunda pessoa, por ela designada. Quando a entrevista foi feita 
somente com uma pessoa, aplicou-se somente o mapa falante 
como estratégia de iniciação da entrevista. 

Cada entrevista durou entre 60 e 110 minutos, gravada em 
aparelho digital, realizada entre os meses de junho e setembro de 
2016, transcrita na íntegra, para um estudo concluído em 2017. 

Cenário do estudo 

O trabalho de campo aconteceu em local de livre escolha dos 
participantes, podendo ser na residência ou no local de trabalho 
do entrevistado, na cidade do Rio de Janeiro. A entrevista online 

foi conduzida pelas pesquisadoras (primeira e última autora), por 
videoconferência, com um dos participantes que residia em um 
município do estado de São Paulo. 

Fontes de dados 

Aplicou-se a bola de neve como técnica de acesso ao potencial 
participante de pesquisa(20). Os primeiros participantes indicam, 
entre seus conhecidos, novos voluntários com potencial para 
participar da pesquisa, pois compartilham as mesmas experiências 
relacionadas com o fenômeno investigado. Na amostragem, o 
pesquisador pergunta aos primeiros entrevistados se conhecem 
alguém com opiniões ou situações semelhantes para participar 
da pesquisa. 

Para operacionalizar a técnica de bola de neve, a seleção 
dos participantes ocorreu em comunidades e blogs virtuais de 
familiares de crianças com leucemia. Naquelas redes sociais, 
eles registravam suas histórias como mães e pais de crianças 
com LLA diagnosticada nos primeiros cinco anos de vida. Para 
aqueles que disponibilizaram e-mail naquelas redes, enviou-se 
um correio eletrônico convidando-o a ser voluntário da pesquisa, 
ao mesmo tempo em que se solicitou a indicação de pessoas de 
suas relações. 

Definiram-se como critérios de inclusão: aqueles familiares 
cuidadores de crianças diagnosticada com LLA nos primeiros 5 
anos de vida; pessoas que compartilharam o itinerário da busca 
de cuidado em saúde; com mais de 18 anos de idade; boa ca-
pacidade de comunicação (oralidade preservada para narrar) e 
coordenação motora (para escrever e desenhar); acesso à internet; 
e habilidades com ferramentas de inclusão digital (blog, redes 
sociais, correio eletrônico, etc.). Definiram-se como critérios de 
exclusão: familiares cuidadores de crianças com síndromes gené-
ticas (Síndrome de Down) e que adoeceram por LLA; familiares 
de crianças em cuidados paliativos; familiares acompanhando 
criança hospitalizada.

Das 13 pessoas aptas a participar da pesquisa, sete pertenciam 
a cinco famílias com cinco crianças que percorreram o itinerário 
na saúde suplementar. Seis foram captadas em rede social e uma 
por bola de neve. 

Critérios de encerramento do trabalho de campo 

Adotou-se a saturação teórica como critério de encerramento 
do trabalho de campo - quando nenhum elemento novo é acres-
centado ao que já foi narrado por outros participantes(21). Assim, 
constatou-se o mesmo padrão de narrativas na sexta pessoa 
entrevistada (de três núcleos de familiares), decidindo-se pela 
manutenção da sétima entrevista. 

Análise dos dados 

Os dados foram submetidos à técnica de análise de conversa-
ção, buscando-se organizar sequencialmente os turnos de falas, 
baseando-se no entendimento do significado do primeiro turno 
na relação com os turnos subsequentes(22). Para atender esses 
pressupostos, os procedimentos foram operacionalizados em 
cinco etapas: inteligibilidade do texto narrado, sequencialidade 
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dos eventos, ordenamento cronológico dos turnos de conversação, 
codificação axial, indexação dos temas e redução. Na primeira, 
adequou-se o texto narrado à linguagem sintática para uma leitura 
fluida. Na segunda, procedeu-se à reorganização sequencial do 
texto narrado, para destacar o atributo da temporalidade dos 
eventos e acontecimentos e mostrar a interação do narrador 
com os eventos marcados na história de vida. Na terceira, con-
siderou-se o tempo de cada evento, para ordená-lo em turnos 
de conversação, com base na iniciação, apresentação do tópico 
narrado, o conflito e o desfecho. No movimento da codificação, 
os turnos de conversação similares e diferentes foram agrupados 
por indivíduos entrevistados (em um mesmo núcleo de familiares 
da criança). Os sentidos comuns, de núcleos familiares distintos, 
foram reagrupados e indexados por unidades de conversação 
semelhantes, para constituir temas. Reduziu-se o texto dos turnos 
de conversação ao núcleo central de sentidos representativo do 
conjunto da narrativa do entrevistado, resultando em uma codi-
ficação axial com 37 turnos de conversação, reorganizados em 
temas, compreendidos à luz do referencial teórico do itinerário 
terapêutico(7). 

RESULTADOS 

Cinco núcleos familiares de cinco crianças corresponderam a 
sete pessoas pertencentes a famílias com estrutura mista (mãe e 
padrasto) e nuclear (mãe e pai). Três participantes eram do sexo 
masculino (dois pais e um padrasto), e quatro, do feminino (mães). 
Todos possuíam ensino superior completo (médico, engenheiro, 
administradores de empresa, economista, advogadas e corretor de 
imóveis), ocupavam postos de trabalho com alta remuneração ou 
eram microempresários. Quatro núcleos familiares pertenciam à 
classe social alta, com renda acima de 20 salários mínimo nacional 
(SMN) (1 SMN de referência no ano de implementação do trabalho 
de campo da pesquisa = R$880,00), residindo em bairros nobres 
da zona sul da cidade do Rio de Janeiro, cujo metro quadrado 
equivalia a R$21.608,00. O quinto núcleo familiar pertencia à 
classe média, com renda de até 10 SMN, residindo em uma cidade 
industrial do interior paulista. Todos possuíam plano de saúde 
privado, e um deles acessou temporariamente a rede pública 
do SUS para o tratamento da criança. O diagnóstico da LLA foi 
definido em uma das meninas na idade da lactância (1 ano e 10 
meses), três meninas e um menino em idade pré-escolar (entre 
dois anos e nove meses e cinco anos e sete meses de idade). 

Três crianças foram diagnosticadas entre os dias 10 e 20 do 
início das primeiras manifestações (a menina 4, no dia 10; a 
menina 2 e o menino, nos dias 5 e 15) e duas acima de 20 dias 
(menina 1, no dia 27; e a menina 3, no dia 21). 

Modelo explicativo do subsistema familiar no itinerário 
terapêutico de crianças com leucemia

As narrativas dos familiares cuidadores acionaram explica-
ções sobre o início do itinerário e os sinais de adoecimento da 
criança, envolvendo a percepção dos familiares cuidadores no 
início do itinerário. A mudança de comportamento da criança, 
a febre, as manchas roxas e as dores constantes no corpo foram 
graficamente representadas no mapa falante e no corpo saber, 

mobilizando a iniciação de suas narrativas. Ao descrever a cena 
produzida no mapa falante e corpo saber, apresentaram perso-
nagens de suas histórias restritas ao núcleo primário da família 
(criança, mãe, pai, padrasto) e de colaboradores (babá). A casa, 
o restaurante, o baile de carnaval, o circo e as viagens de férias 
situaram suas narrativas espacialmente no tempo. No sistema 
familiar, a temporalidade indica um início de adoecimento em 
períodos de barreira de acesso pessoal ao sistema profissional 
devido a datas comemorativas especiais (natal, ano novo, férias 
escolares e da família e carnaval).

Na semana do Natal [2009], em casa, ela [/], com febre baixa e 
contínua, que cedia com antitérmico e analgésico, debilitada, 
dor constante na perna [...]. Por uma semana, ela ficou prostrada, 
triste! Com tudo programado para duas viagens. No dia 27 [de 
dezembro], para uma praia do Brasil [...] foram sete dias de sol, 
diversão, amigos. Na véspera do Ano Novo, ela teve mais sono 
que o normal e dormia no colo da babá. Passados dois dias, a 
gente voltou para o Rio, nos preparamos e seguimos viagem para 
esquiar, pela primeira vez! Novamente, ela mais cansada que o 
normal. [enquanto isso, a família levou a menina a consulta] O 
pediatra disse: “Deve ser o de sempre, a garganta! Dá um remédio”. 
Ela tomou e melhorou. (M1. Mãe e padrasto)

No início do adoecimento, os episódios de febre e dor foram 
controlados com antitérmicos e analgésicos, em períodos de festas 
natalinas e final de ano, levando ao adiamento da investigação 
diagnóstica por duas semanas.

Em dezembro de 2014, ele começou com uma febre de 38ºC [...] 
eu dava o antitérmico, ele melhorava e depois a febre voltava [...]. 
Ele ficou doente por duas semanas, teve náusea, anemia [palidez] 
[...] ele ficou com um caroço, uma íngua no pescoço, na parte 
de trás da orelha [...] ficou muito quietinho, amuado. (M5. Mãe)

Outro núcleo familiar narrou mudanças no padrão de com-
portamento, incluindo a febre cíclica e a distensão abdominal, 
levando-os a fazer contato telefônico com o profissional de saúde 
de referência (pediatra) em busca de resolução para o problema 
de saúde da criança. Embora, de férias, havia deixado organizado 
um sistema de atendimento.

[...] num domingo de janeiro [2008], ela [com 1 ano e 10 meses] 
teve prostração e o primeiro ciclo de febre de uma semana - dois 
dias com 37,3º C e 37,5ºC - constante que cedia com antitérmico; 
dois a quatro dias sem febre, com melhora da prostração. Brincava, 
se deitava com muito cansaço, falta de energia, e dormia muito 
[...] acordava às 11 horas, meio-dia! A barriga distendida. No outro 
ciclo de dois dias, de novo a febre, dormia porque ficava prostrada. 
Tomava antitérmico e melhorava, fomos nos adaptando. Minha 
mulher falou: “Não está legal!”. Acho que foi no dia 21 de janeiro 
[2008], nesse dia, eu percebi a barriga mais inchada! (M2. Mãe e pai)

Em outra narrativa, observam-se mudanças no padrão de 
comportamento emocional, manifestação de comportamento 
regressivo e de maior dependência afetiva com a febre e gritos de 
dor ao andar, algo incomum para uma criança que já deambulava 
sem ajuda. Os espaços onde essas percepções se materializaram 
foram em casa, em um restaurante e em um baile infantil de 
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carnaval. Isso aconteceu em um período de feriado prolongado, 
que dificultava o acesso ao atendimento profissional, em con-
sultório, no sistema privado de saúde.

Tudo começou na quinta-feira, 11 de fevereiro [2010], com uma 
febre sem causa, ela estava mal e dormiu abraçada comigo 
na cama. No dia seguinte, ficou prostrada, abatida, carente, e 
começou a sentir dor na perna. No domingo [14], ela só queria 
ficar no carrinho. No dia 20 [sábado de carnaval], acordou, mas 
não se levantou da cama, gritava de dor ao andar! Eu falei: “Pai, 
liga correndo para o pediatra e fala que tem que atendê-la hoje!”. 
Ele não atende consultório no sábado! (M4. Mãe)

O início do adoecimento de uma menina (3 anos e 1 mês de 
idade) foi marcado por sinais objetivos de febre alta e contínua, 
queda do estado geral e mudanças de comportamento (astenia 
e irritabilidade). A narrativa de manchas roxas nas pernas e na 
região dorsal pelo pai, que era médico, somou-se à observação 
da mudança de comportamento pela mãe, para que os familiares 
iniciassem o itinerário terapêutico.

[...] ela estava doente há um mês [iniciou em maio de 2012], 
febre, astênica, e demorando para se recuperar. Ela teve um pico 
de febre sem intercorrência maior. Depois, teve 2 dias de febre alta 
e uma queda de estado geral e mais nada [...] passou [...] ficou 
irritada, mas sem outros sintomas. Minha esposa percebeu que 
ela estava diferente. Quando saí de casa, sabia que não era coisa 
boa, ela tinha manchas roxas nas pernas e costas. Eu tinha quase 
certeza que era uma leucemia. Na verdade, eu já tinha ideia do 
que poderia ser, e a levei ao hospital [...]. (M3. Pai)

As manifestações associadas à febre, à mudança de compor-
tamento da criança (prostração, astenia, irritabilidade, sonolência 
excessiva), à presença de dor e às manchas roxas levaram os fa-
miliares a buscar atendimento com médicos de sua rede pessoal 
de apoio, no sistema de saúde suplementar, da rede conveniada 
do plano privado de saúde. Portanto, um início de itinerário no 
subsistema profissional. 

Modelo explicativo do subsistema profissional no itinerário 
terapêutico de crianças com leucemia

O acolhimento da criança doente pelo profissional de saúde 
de referência (um pediatra ou um substituto) do setor privado 
corresponde à primeira resposta de resolução do problema, no 
primeiro acesso ao subsistema profissional. A febre foi um sintoma 
racionalmente interpretado como manifestação de uma infeção 
viral, uma condição de adoecimento comum entre as crianças na 
lactância (menores de dois anos de idade). Para essas condições, 
o tratamento foi sintomático (com antitérmicos) e observação 
atenta da família.

[...] dia 20 de janeiro, o pediatra estava viajando, deixou uma 
assistente que não conhecíamos. Ele examinou e disse: “Olha, 
deve ser uma virose [...] fica observando se a febre vai ceder [com 
o antitérmico] ou não [...] ou se vai melhorar!”. (M2. Mãe)

Observa-se o mesmo padrão de narrativa do familiar de 
outra menina (3) sobre o que lhes foi explicado no itinerário de 

cuidados do subsistema profissional, para a febre alta e inespe-
cífica associada à virose.

[...] 15 dias antes do diagnóstico, a pediatra viu a menina e falou 
que, aparentemente, era um quadro viral de febre alta e inespecífica. 
(M3. Pai)

Uma vez que escapa aos familiares uma explicação fundada 
em sua subjetividade, na dificuldade de andar e dor constante 
na perna, eles buscam o subsistema profissional com os modelos 
explicativos próprios desse sistema e os desfechos na resolutivi-
dade que lhes correspondem.

[...] por telefone, contei ao pediatra que a dor dela não melhorava: 
“Dr., isso não é normal!”. Ele disse: “[...] deve ter torcido [entorse]”. 
E perguntou: “Ela está andando?” [...] ela mancava, andava e 
mancava. Eu falei: “Não, ela deve ter fissurado [fratura] alguma 
coisa”. Ele me tranquiliza: “Não, deve ser nada [...] vai passar! Dá 
um analgésico!”. Eu insistia: “Não, ela deve ter se machucado [...]”. 
Ele falou: “Então [...] eu vou pedir um raio-x [...] vou pedir para 
um amigo da ortopedia para atendê-la”. Na terça-feira [16] de 
Carnaval, tirou a radiografia e nada! (M4. Mãe)

Essas manifestações foram clinicamente investigadas na 
anamnese médica, para prescrever terapêuticas, solicitar e en-
caminhar para exames, mesmo em um período de difícil acesso 
a serviço de saúde em clínicas da rede privada de saúde. Nesse 
sentido, os sintomas de dor ao caminhar e a marcha claudicante 
são disparadores para a formulação de hipóteses diagnósticas a 
serem testadas com exames e opiniões cientificamente balizadas. 
O encontro de narrativas dos familiares com as do profissional, 
mediado por uma escuta atenta e disponível nos canais tele-
fônico e presencial, acelera a conclusão de que não é uma dor 
do crescimento, indicando que a investigação deve prosseguir.

O ortopedista disse: “Deve ser dor do crescimento, porque dói 
mais a noite [...] vamos observar!”. Realmente, à noite, ela gritava 
mais. Às vezes, a dor piorava durante o dia; ela deitava e a dor 
passava. Na quinta-feira, ela voltou ao ortopedista com o meu 
pai [avô materno]. Na sexta-feira, quando cheguei do trabalho, 
ela veio correndo sem mancar e me abraçou [...] que maravilha! 
Ela disse: “Mãe, estou ótima. Passou tudo!”. No sábado [20], ela 
acordou sem andar. (M4. Mãe)

Sempre que o quadro da doença não tem um desfecho reso-
lutivo, o processo de busca do itinerário de cuidados continua. 
O sistema privado de saúde encurtou o tempo de atendimento, 
cujo canal de comunicação foi mediado pela disponibilidade do 
pediatra de referência. 

Em outro conjunto de narrativas de familiares, a propedêutica 
do exame físico na consulta presencial permitiu a interpretação 
do aumento de órgãos, em especial a esplenomegalia, com ciclos 
recorrentes de febre associada à necessidade de investigação 
diagnóstica.

Liguei para o pediatra, que tinha voltado de viagem [dia 20] para 
agendar uma consulta. Eu saí do trabalho [dia 21] e levei minha 
filha à consulta. Ele palpou o baço distendido. Eu pensei: “O que 
deve ser? Eu já tinha desconfiado!”. Depois do segundo ciclo de 
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febre, na segunda-feira [dia 21], voltamos ao pediatra e ele falou 
assim: “Estou achando que os órgãos [...]”. (M2. Mãe e pai)

Destacam-se da narrativa de outra familiar, a de um menino 
com três anos e 10 meses de idade, os episódios de febre per-
sistente como justificativa para buscar atendimento de urgência 
em dois momentos, porém sem a resolução esperada.

Na primeira semana, a gente foi ao Pronto-Socorro. A médica deu 
um antitérmico [...] outro remédio para tomar por sete dias. Só 
que ele continuou com os mesmos sintomas, febre [...]. Voltei e tive 
o azar de ser atendido pela mesma médica do outro plantão. A 
médica falou: “Não é nada demais! É uma íngua!” [...] passou um 
antibiótico [...] eu falei para o meu marido: “Eu não vou comprar 
[...]. Porque não está certo isso”. (M5. Mãe)

A transição do sistema familiar para o profissional é narrada 
como início do itinerário de cuidados; contudo, para esse familiar, 
tudo aconteceu de forma despersonalizada e sem confiança na 
competência profissional do profissional que a atendeu, por falta 
de uma escuta atenciosa e qualificada. 

As famílias buscaram o pediatra, por telefone e no consultório, 
integrando a Atenção Primária à Saúde suplementar no Brasil 
para entender o que estava acontecendo à criança, prescrevendo 
medicamentos e solicitando exames laboratoriais e radiográficos.

No domingo [17 de janeiro de 2010], liguei para o pediatra, 
expliquei o quadro clínico e ele falou: “Faz um exame de sangue 
amanhã cedinho que eu estou muito preocupado com a dengue! 
[...] Eu quero um hemograma completo!”. Eu fiz o exame em um 
laboratório particular ao lado da minha casa. No final do dia, 
ele me ligou avisando que as plaquetas estavam em 17.000/em 
150.000. Na noite do mesmo dia, o pediatra foi à minha casa e 
pediu um novo exame de sangue. O exame clínico não batia com 
o quadro dela e nem com o resultado do exame. No dia 19 cedo, 
um novo exame. A plaqueta dela estava em 11.000, de um dia 
para o outro. (M1. Mãe e padrasto)

No subsistema profissional, a rede de laboratório, contratada 
pelo seguro de saúde, fornece resultados de exames em tempo 
hábil. Os parâmetros objetivos do hemograma evidenciam pla-
quetopenia que afasta a primeira suspeita de dengue. A relação 
dos pais da criança com o pediatra foi favorecida, pois ela que 
acompanhada por ele desde o nascimento. Na consulta presen-
cial, novos parâmetros objetivos da fisiopatologia (palpação do 
esterno, fígado e baço) foram incorporados à explicação para a 
necessidade de ampliar a investigação sobre o que estava acon-
tecendo à criança com dor constante nas pernas e dificuldades 
para andar.

[...] teria que estar com o baço e fígado aumentados, dores no 
esterno e nas pernas. Dores nas pernas eram a única que ela tinha 
constantemente [...] ela não tinha dores no diafragma [tórax]. Ele 
apertava o esterno, um sinal de que poderia estar com a doença e 
ela não respondia. Palpando o baço e o fígado, tinham tamanhos 
normais! (M1. Mãe e padrasto)

As crianças encaminhadas ao hospital de referência da saúde 
suplementar ampliaram os exames clínicos e laboratoriais e 

laboratoriais (leucometria, punção medular) e foram avaliadas por 
especialistas. Os parâmetros objetivos (resultados de hemograma, 
contagem de leucócitos de 70 mil, mielograma, imunofenotipa-
gem) foram determinantes para a definição diagnóstica.

Ele pede para ir ao hospital. Eu internei numa véspera de feriado 
(20 de janeiro). A hematologista fez o exame clínico que doeu 
[...] e marcou a punção medular para a manhã seguinte. (M1. 
Mãe e padrasto)

Na segunda ida ao pediatra, ele achou o fígado e o baço distendidos 
e disse: “Eu estou achando esquisito, se for uma virose, eu queria 
que fizesse um exame de sangue. Pode ser [um quadro] viral muito 
forte. Pode ser uma mononucleose! Vamos fazer um exame mais 
profundo amanhã [...] quando fez a leucometria, ela estava com 
uma contagem absurda [...] ele mandou para o hospital, chamou 
uma hematologista [...] para fazer um mielograma, uma punção 
na medula [...] tinha chance de ser uma leucemia. (M2. Mãe e pai)

O aprofundamento da investigação contribuiu para uma rápida 
definição diagnóstica e início do tratamento, sob a coordenação 
do pediatra de referência da criança.

A fase de diagnóstico foi muito rápida [...] 5 a 7 dias, do primeiro 
sintoma até entrar com o tratamento. A gente acha que isso ajuda 
muito no prognóstico de cura. (M2. Mãe)

A formação profissional do pai da criança, como médico, e a 
sua rede de contatos profissionais mobilizaram a investigação 
das primeiras manifestações clínicas (manchas roxas no corpo), 
que chamou a atenção dos pais na busca de atendimento com 
o pediatra da criança.

Em junho de 2012, [...] ela começou com manchas roxas nas 
pernas e costas. A pediatra dela estava doente e disse: “Leva no 
hospital, eu vou ligar para lá”. Tinham duas amigas pediatras 
que trabalham lá. A gente colheu o exame de sangue e foi para 
casa. Minha amiga me ligou: “Volta aqui, o exame não veio bom!”. 
Pediu para fazer novos exames. Começou a nossa saga. A gente 
ficou uns 10 dias internados. Colher exame, punção de medula, 
aquele protocolo todo [...]. (M3. Pai)

Quanto à familiar da menina quatro, o itinerário no sistema 
profissional teve início com a suspeita da leucemia devido a dor 
intensa na perna, dificuldade de se levantar e andar. O contato 
telefônico com o pediatra marcou o início do itinerário no sub-
sistema profissional.

Eu falei: “Pai, pergunta a ele se leucemia dá dor na perna”. Ele [o 
pediatra] respondeu à pergunta do pai: “Pode, mas mil coisas 
podem dar!”. Na clínica, ele examinou: “Eu não tenho a menor 
ideia. Só posso dizer que é muito grave! Não é dor de crescimento, 
preciso examinar!”. Ele disse: “Nenhuma criança grita assim! [...] 
a dor que ela tem é grave, pode ser uma artrite reumatoide”. 
Pediu exames laboratoriais: “Você vai fazer na segunda-feira, 
pede a coleta domiciliar”. Eu perguntei: “Eu faço o quê com ela?”. 
Ele mandou: “Dá um analgésico!”. Eu falei: “Não vai tomar um 
antibiótico? Um corticoide, um anti-inflamatório? Ela vai ficar 
com dor? A menina não anda!” [...] eu saí de lá arrasada! Na 
segunda-feira de manhã, fez coleta domiciliar para o exame de 
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sangue, pela primeira vez. Quando a gente estava passeando 
na igreja, à noite, o Dr. X me ligou. Ele disse: “[...] eu marquei a 
consulta com uma hematologista para amanhã [...] vou mandar 
o resultado do exame para ela”. (M4. Mãe)

Meu filho já não andava direito. A pediatra examinou, pediu exame 
de sangue, de fezes e urina. Ela recebeu os resultados pelo celular 
e ligou para o meu marido [...] o exame de sangue estava alterado 
e que era para repetir. No dia seguinte, a gente fez o segundo 
exame de sangue. À tarde, ela recebeu novamente o resultado 
pelo celular, falou que precisava conversar com a gente, que era 
para ir ao hospital. (M5. Mãe)

O profissional de referência, como coordenador da atenção, 
dialoga com a familiar cuidadora da criança, comunica o resultado 
do exame e encaminha para o cuidado especializado. Desse modo, 
prioriza as necessidades de saúde da criança, reduz o tempo e as 
barreiras de acesso, para prosseguir com a investigação diagnós-
tica com especialista de sua rede de relações profissionais. Por 
sua vez, a rapidez do atendimento inicial (anamnese completa, 
exame físico à interpretação do exame laboratorial), coordenado 
pelo profissional de referência (o pediatra), abreviou o tempo da 
consulta com especialista, uma perspectiva da longitudinalidade 
essencial para o diagnóstico precoce do câncer infantil. Os passos 
seguintes - solicitação e agendamento do mielograma – foram 
decisivos para o desfecho do itinerário da investigação diagnóstica 
da leucemia. O familiar do único menino, do mesmo modo que 
as demais crianças cujos familiares acionaram o sistema de saúde 
suplementar, teve um profissional de referência como coordena-
dor do cuidado para solicitar exames, fornecer resultados pelo 
telefone e pedir a internação hospitalar. 

DISCUSSÃO 

Os familiares das crianças com LLA pertenciam à classe alta, 
com condições socioeconômicas e manutenção de um padrão de 
vida que lhes permitiam acessar o sistema de saúde suplementar, 
por meio de seguro de saúde privado com ampla cobertura. Todos 
apresentavam alto nível de escolaridade e residiam em bairros 
com acesso facilitado à rede de serviço de saúde suplementar 
(consultórios de pediatras, laboratórios, hospitais especializados). 
Esses aspectos foram facilitadores para iniciar o itinerário tera-
pêutico e definir o diagnóstico da doença na primeira infância, 
entre 10 e 27 dias do início do adoecimento da criança. Essas 
condições materiais de existência orientaram construções nar-
rativas sequenciais e cronológicas sobre o adoecimento desses 
lactentes e pré-escolares. 

Quase um quarto da população brasileira (48 milhões de 
pessoas) tem acesso aos planos e seguros privados de saúde, 
cujas coberturas assistenciais são oferecidas pelas operadoras 
por meio de planos individuais e coletivos. Há também uma 
ampla oferta de serviços privados, não circunscritos aos planos 
e seguros de saúde, individualmente cobertos por contratantes 
privados. A rede pública do SUS também contrata serviços 
privados e filantrópicos, de forma complementar. A atenção 
primária é a unidade de referência do município para articular e 
encaminhar pessoas que precisam de atendimento especializado. 
Ela existe nos setores públicos e privados da saúde suplementar. 

Porém, em razão da alta demanda por atendimento, há uma 
longa espera por consultas ou exames especializados, levando 
os familiares a buscarem esse tipo de atendimento nos planos 
privados de saúde(9,12-13). 

Dessa forma, os modelos explicativos sobre o adoecimento 
e tomada de decisão para prosseguir no itinerário terapêutico, 
do subsistema familiar para o profissional, adquirem significa-
dos pessoal e social, na experiência da doença, para grupos 
familiares distintos. Houve o adiamento do início do itinerário 
de investigação diagnóstica, em razão da retração na oferta de 
atendimento de consulta individual pelo setor privado de saúde, 
entre aquelas crianças cujas manifestações dos primeiros sinais 
de adoecimento aconteceram em longos períodos de feriados 
(festas natalinas, ano novo, férias de verão e carnaval). 

O reconhecimento de que os familiares são os que melhor 
conhecem os hábitos e comportamentos da criança ajuda o 
profissional de saúde em busca da resolutividade para o que 
está acontecendo com ela. Essas pessoas estão aptas a perceber 
quaisquer alterações no estado de saúde da criança(9,16). 

Assim, a narrativa da temporalidade indica um início de adoe-
cimento com barreira parcial de acesso ao sistema profissional, 
pois o médico pediatra não atendia em feriados prolongados. O 
acesso dos familiares das crianças ao pediatra, à rede de serviços 
laboratoriais, à atenção especializada e hospitalar abreviou o 
tempo de investigação diagnóstica para aquelas crianças que 
adoeceram em períodos de calendários regulares.

As percepções dos familiares se materializam na iniciação do 
tema central narrado, uma sensibilidade inicialmente captada 
pelo olhar do narrador sobre a mudança de comportamento da 
criança e a apresentação de sinais e sintomas. Temporariamente, 
o subsistema de crença familiar foi apoiado pelo profissional, para 
que os familiares mantivessem seus projetos de vida (viagem 
de férias em família, viagem a trabalho, ida ao circo) e adiassem 
o início da investigação diagnóstica dos episódios de febre 
persistente, sonolência, fadiga e dor óssea. Contudo, esse início 
não foi tardio e permitiu que a definição diagnóstica ocorresse 
no primeiro mês de adoecimento da criança. 

No setor público do SUS, o acesso ao itinerário do diagnós-
tico e tratamento da leucemia é, por vezes, desafiador, pela 
elevada pressão da demanda. No entanto, no setor privado da 
saúde suplementar do SUS, há um encurtamento do tempo 
de atendimento, cujo canal de comunicação foi mediado pela 
disponibilidade de um profissional de referência (o pediatra). 
Na consulta pediátrica por teleatendimento ou presencial de 
emergência, a identificação de evidências clínicas (raio-X), com a 
propedêutica do exame físico, foram organizadas e interpretadas 
para suspeitar de condições comuns (entorse, dor de crescimento, 
virose), dengue, toxoplasmose e febre reumática. 

Mesmo o câncer infantil sendo a segunda causa de mortalidade 
entre os menores de cinco anos de idade, foi a última fronteira 
na suspeita para iniciar a investigação diagnóstica(23-24). 

O vínculo do profissional de saúde de referência com a criança 
e a família favoreceu a coordenação desse cuidado, com desfechos 
para a maior rapidez no encaminhamento à atenção especializada, 
abreviação do tempo entre a solicitação dos exames e o contato 
com a especialidade para uma delimitação do diagnóstico de uma 
doença hematológica. Os resultados deste estudo apontam para 
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a inexistência de barreiras de acesso à investigação diagnóstica 
do câncer infantil. 

As narrativas revelam a longitudinalidade e a coordenação 
do cuidado, na saúde suplementar do SUS, pelo pediatra dispo-
nível para atendimento telefônico e na consulta pediátrica, com 
acesso a laboratórios para realização de exames. Contrariamente, 
no Brasil, o caminho percorrido por familiares nos serviços de 
saúde, sejam eles públicos, pelos diferentes níveis (primário, se-
cundário e terciário) e redes de atenção do SUS (básica, urgência 
e emergência, média e alta complexidade), revelam barreiras 
de acesso ao início da investigação do câncer. Com frequência, 
esses cuidadores vivem uma peregrinação exaustiva em busca 
de atendimento(6,9). 

Coordenação do cuidado significa atuar na comunicação entre 
os diversos pontos de atenção e responsabilizar-se pelo cuidado 
dos usuários através de uma relação horizontal, contínua e inte-
grada, para produzir a gestão compartilhada da atenção integral. 
A longitudinalidade do cuidado pressupõe uma continuidade 
do cuidado, através de vínculos, intervenções clínicas efetivas, 
centrada na pessoa, com o objetivo de ampliar o grau de auto-
nomia do indivíduo e dos grupos sociais no sistema de saúde(25).

A doença, no subsistema profissional do itinerário terapêutico, 
é explicada a partir de cinco parâmetros: causa (etiologia), sinto-
mas (manifestação e tempo de início), fisiopatologia (sistemas e 
órgãos afetados), evolução e tratamento. As evidências clínicas 
relevantes são organizadas e interpretadas por meio da racionali-
dade científica, determinando, entre as terapêuticas disponíveis, 
as melhores e mais seguras para o paciente e o clínico(9). 

No sistema de saúde suplementar, a suspeita do incomum pela 
escuta na anamnese e exame clínico e a solicitação de exames 
complementares (laboratorial e de imagem) ajudam a definir um 
diagnóstico de câncer. A linguagem da racionalidade usada pelos 
profissionais de saúde contribui para a definição do diagnóstico 
e explica o tratamento da criança. Com a atual rede de serviços 
disponível, o primeiro médico a ser procurado pelas famílias das 
crianças é o pediatra generalista ou o médico clínico-geral, que 
regularmente tem vínculo com a Estratégia Saúde da Família 
da rede de Atenção Primária à Saúde. Seja no setor público ou 
privado do SUS, o pediatra tem a responsabilidade de identificar 
casos suspeitos, iniciar a investigação suplementar e encaminhar 
a criança ou o adolescente ao serviço de referência(16). 

No Quênia, depois de perceber os sintomas da criança com 
câncer, 58 pais (59%) buscaram tratamento alternativo para seus 
filhos, devido ao baixo custo, à esperança na melhora e cura, à 
recomendação de sua rede de apoio, ao fácil acesso e à manuten-
ção da criança na família. Contudo, o uso de medicina alternativa 
resultou em maior atraso na definição do diagnóstico(14). A pre-
cocidade e a rapidez que devem mover esses procedimentos são 
decisivas para que a criança com leucemia receba o tratamento 
exitoso e alcance os melhores índices de cura.

Limitações do estudo

Há limites geográficos, pois os participantes residiam em 
duas cidades de dois estados da região Sudeste do Brasil, eco-
nomicamente mais industrializadas, com maior concentração de 
consumidores de planos privados de saúde com maior oferta de 

serviços privados. A não escuta de narrativas de outros familiares 
das mesmas crianças e nem dos profissionais de saúde que as 
assistiram representara limite metodológico. O limite racial refe-
re-se ao fato de que nenhum entrevistado ou criança pertencia 
à raça/cor preta. 

Contribuições para as áreas da enfermagem e saúde 

A escuta de narrativa de familiares pode ser uma ferramenta de 
trabalho para os/as enfermeiros/as que atuam na Atenção Primária 
à Saúde, seja no setor privado ou público de saúde. Portanto, é 
preciso estar atento às percepções dos familiares sobre os primei-
ros sinais de adoecimento da criança com leucemia, não apenas 
ouvir relatos de queixas. Um profissional que seja o coordenador 
do cuidado pode garantir uma atenção integral, reconhecer a gra-
vidade das manifestações clínicas da criança, realizar a anamnese 
completa, suspeitar de doenças e solicitar exames laboratoriais, etc. 
A continuidade da escuta em consultas com intervalos menores 
pode contribuir para diferenciar as manifestações de doenças 
mais comuns na infância daquelas que podem levar à suspeita 
de um câncer infantil. Portanto, a escuta atenta e sensível das 
narrativas de familiares de crianças com leucemia contribui para 
que o enfermeiro e demais profissionais de saúde suspeitem do 
câncer e iniciem a investigação diagnóstica como parte do itine-
rário terapêutico. Destaca-se a necessidade de valorizar a narrativa 
pessoal do processo do adoecimento como elemento essencial 
para ampliar a terapêutica na prática clínica do enfermeiro, com 
base na integralidade do cuidado em saúde da criança. 

CONSIDERAÇÕES FINAIS

O itinerário dos familiares de crianças com leucemia no sis-
tema de saúde suplementar se iniciou com os primeiros sinais 
de adoecimento. Narrativas consistentes, regulares, sequenciais 
e temporais desses cuidadores foram escutadas atentamente 
pelo profissional de referência (médico pediatra), que mantinha 
uma relação de vínculo, levando-o a atuar como coordenador 
do cuidado, para constituir uma linha de raciocínio clínico que 
incluiu a suspeita do câncer infantil nas escutas sequenciais. 
Inicialmente, pensou-se em dor do crescimento, doenças virais 
comuns da infância e dengue, além de doenças complexas, como 
a febre reumática, a toxoplasmose e a monocleose infecciosa, para 
iniciar a investigação diagnóstica pelo subsistema profissional. 

Vínculo, longitudinalidade e coordenação de cuidados são 
atributos da atenção primária que favorecem a abordagem da 
integralidade da atenção, contribuindo para minimizar barreiras 
de acesso ao sistema de saúde, seja ele privado (suplementar) 
ou público. Nesse sentido, o acolhimento aberto na atenção 
primária na saúde suplementar criou uma linha direta do fami-
liar da criança com o profissional de referência, oferecendo as 
condições favoráveis para o diagnóstico da leucemia na infância, 
baseando-se na escuta de uma narrativa temporal e sequencial. 
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