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Peregrinacao familiar: a busca por cuidado em
saude mental infantil

Family odysseys: the search for infant mental
health care

Peregrinacion familiar: la busqueda de cuidado
en salud mental infantil

Resumo

O objetivo foi analisar o itinerdrio percorrido por familias de criancas aten-
didas em um Centro de Atencao Psicossocial Infantojuvenil na busca por
tratamento em sauide mental. Foram realizadas Observagdes Participantes
do servigo estudado e Grupos Focais com familiares de criancas atendidas. A
pesquisa qualitativa usou como aporte tedrico-metodologico a Andlise Insti-
tucional e o material foi discutido tendo em vista 0 modo de aten¢do psicosso-
cial. A busca dos familiares quando se confrontam com o sofrimento psiquico
de uma crianca é um indicador privilegiado para aquilatar potencialidades e
fragilidades na construcdo da rede de atencao, bem como para revelar o en-
tendimento dos familiares a respeito dos problemas de satide mental e seus
tratamentos. Verificou-se a presenga de for¢as contraditorias nas acoes coti-
dianas de atencdo, demonstrando ora a forca transformadora do instituin-
te, ora a cristalizacdo e manutencao do instituido. Nesse sentido, o modelo
hegemonicamente instituido — focado na doenca, fragmentando o sujeito e a
atencdo a ele dirigida — tem sido tensionado por uma forca instituinte que
propde reposicionar o sujeito, bem como incorporar o sofrimento psiquico co-
mo integrante da satide geral, articulando servicos e acoes em um modelo de
rede. A despeito do novelo de embaracos com os quais os familiares se deparam
em sua peregrinacdo por cuidados, existem avancos que caminham na dire-
¢do da atencao psicossocial e apontam para desafios a serem enfrentados. Tais
avangos tém ancoragem nas tecnologias relacionais — acolhimento, vinculo,
confianga e responsabilizacdo entre os diversos atores envolvidos no cuidado.
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Introducgéao

No Brasil, até o inicio do século XXI, a populac¢do infantojuvenil ndo havia sido praticamente con-
templada com politicas publicas de saide mental consistentes. Atualmente, os cuidados voltados as
criancas em sofrimento psiquico sdo orientados por um modelo publico de rede de aten¢iao composta
por um conjunto de servicos de saide e de outros setores.

Tal modelo é composto de um cenario paradoxal marcado, de um lado, por um tipo de politica
higienista-menorista e, de outro, voltado a crianca como sujeito de direitos, dado pelo aparato poli-
tico-juridico do Estatuto da Crianca e do Adolescente, da Convencéo Internacional dos Direitos das
Criancas e do Plano Nacional de Promocao, Protecdo e Defesa do Direito de Criancas e Adolescentes
a Convivéncia Familiar e Comunitaria 1. Assinalam-se, ainda, programas de cuidado primdrio a saude
da mulher, infancia e puericultura higienistas e fragmentarios do inicio do século XX, que tiveram o
mérito de reverter quadros de mortalidade infantil e morbimortalidade evitaveis 2.3.

Essa configuracdo hibrida deve-se, provavelmente, a assimilacio da ambiguidade dada por uma
posicdo de vanguarda no ordenamento politico da problematica infantojuvenil e pelas consequéncias
de indicadores sociais dignos dos paises mais pobres do planeta para essa populagao 4. Apesar das con-
tradicoes postas, tal composicdo redundou, inegavelmente, em uma mudanca que colocou a crianca
na condicdo de sujeito e direitos.

Na constitui¢do de uma rede publica de aten¢ao em satide mental infantojuvenil 56, pautada
pela clinica ampliada 7, ressaltam-se as indicacdes pelo acolhimento universal, encaminhamento
implicado e corresponsavel, constru¢do permanente da rede e da intersetorialidade no territério,
corresponsabilizacao por demandas complexas que envolvem a satide mental infantil e construcao
compartilhada das necessidades de satide 89.

No que concerne a composi¢do estrutural dessa rede, a Portaria no 3.088/2011 instituiu a Rede de
Atencao Psicossocial (RAPS) para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades
decorrentes do uso de crack, dlcool e outras drogas, no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) 9. No
caso da infancia, destacam-se como pontos de atencdo 10: a Estratégia Satide da Familia (ESF), a uni-
dade basica de saude (UBS), as equipes de Consultério na rua, o Nucleo de Apoio a Satide da Familia
(NASF), o Centro de Convivéncia e Cultura (CECCO), o Centro de Atencédo Psicossocial Infantojuve-
nil (CAPSI), os servicos de urgéncia e emergéncia e os hospitalares.

Os CAPS], regulamentados pela Portaria ne 336/2002 11, sdo servigos estratégicos e focados na
atencdo em satide mental de criancas e adolescentes em sofrimento psiquico intenso, sob a logica de
atencdo psicossocial. Esses equipamentos atuam como componentes de uma rede horizontal — em
oposi¢do a um modelo piramidal de atencdo a saide — cujo centro é o sujeito em sofrimento. Esses
servi¢os tém sido implantados de modo irregular e desigual no pais, em quantidade insuficiente frente
a demanda.

Costa-Rosa et al. 12,13 propdem a designa¢do de modo psicossocial a um novo paradigma para a
compreensio e construcido de praticas proprias da Reforma Psiquidtrica, em oposicdo ao modo asilar e
em substituicdo as teorias ou modelos psicoldgicos estimados insuficientes para lidar com os desafios
de uma abordagem ptublica e coletiva da saide mental.

O modo psicossocial se contrapde, particularmente, ao modo asilar em quatro pontos principais:
na defini¢do de seu objeto e meios de intervencao, nas formas de organizacdo dos servi¢os, nos modos
de relacionamento com os usudrios e populagéo, e nas implicagdes éticas de sua pratica 12,13. No para-
digma psicossocial, entende-se que (1) o objeto de intervencido é o sujeito, com suas peculiaridades,
inclusive o sofrimento que o acomete e o contexto do qual faz parte; (2) as intervencoes terapéuticas
sdo constituidas por um conjunto de a¢des variadas de acordo com as necessidades e possiblidades de
cada sujeito; (3) os objetivos do cuidado incluem diminui¢ao do sofrimento, ampliacdo das possibili-
dades de vida e inclusdo social; (4) as relacdes entre os servicos sio caracterizadas pela proximidade
visando a um cuidado compartilhado, com corresponsabilizagio entre os envolvidos e em rede; (5)
os profissionais envolvidos no cuidado sdo de diversos setores e profissdes; (6) os instrumentos e a
postura dos profissionais envolvem escuta, acolhimento e vinculo; e (7) a participacdo do sujeito em
sofrimento ¢ ativa em seu cuidado.

Tal perspectiva tem nas tecnologias relacionais, ou tecnologias-leves, segundo Merhy 14, sua prin-
cipal ancoragem. Nesse sentido, as no¢des de acolhimento — como uma postura afetiva pela vida e
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sofrimento das pessoas — escuta qualificada, vinculo, confianca, corresponsabiliza¢dao e humanizagio
da assisténcia sao fundamentais nas praticas de satide 15 e tém especial importancia na saiude mental,
pois sao os operadores primordiais do cuidado.

A clinica ampliada 16 propde um alargamento na compreensio do processo satde/doenca, do
objeto de intervencdo e das agdes de cuidado, em relacdo a uma perspectiva clinica restritiva, que
tende a fragmentar o paciente e intervir de maneira isolada em cada problema.

No caso da infancia, a clinica é necessariamente ampliada, pois o cuidado em sadde de criancas sé
é efetuado se desenvolvido de modo interdisciplinar e intersetorial 7, bem como na mobiliza¢io de seu
ambiente social e institucional (familia e escola) mais préximo. Contudo, o modelo médico-bioldgico,
ndo raro, vai ao encontro do imediatismo da sociedade moderna e da légica da produtividade que rege
os processos de trabalho 17, gerando resisténcia para a aceita¢do da proposta da atencio psicossocial.

Adicionalmente, ainda persistem problemas, como criangas desassistidas ou a procura de trata-
mento, caréncia de servicos e profissionais de satide diante das necessidades da populacédo, desenvol-
vimento de acdes de cuidado pouco articuladas entre os servicos e setores 17,1819,

No campo da pesquisa, os trabalhos voltados ao tema da aten¢do psicossocial sdo em menor
numero quando comparados aos estudos de epidemiologia, neurociéncia e psiquiatria 20 e, na especi-
ficidade da infancia, esta auséncia é ainda maior 5. Dentre as pesquisas existentes, pouco se menciona
a construcido da atencdo em saude mental infantil e das redes de cuidado com base nos usuarios dos
servigos, ou seja, das criancgas e familias em atendimento e, mais especificamente ainda, valendo-se das
condicdes concretas de suas vivéncias em busca de respostas aos problemas com os quais se deparam.
Alguns estudos que tém como foco os familiares de criancas em sofrimento psiquico destacam a falta
de intervencdes terapéuticas dirigidas a elas nos servicos, a dificuldade das equipes para lidar com as
diversas configuracdes familiares, a sobrecarga emocional vivenciada especialmente pela mae, prin-
cipal cuidadora destas criancas, e as dificuldades encontradas na procura por tratamento 21,22,23,24,25,

Essa busca dos familiares por atendimento pode ser um indicador privilegiado para aquilatar
potencialidades e fragilidades na construcdo da rede de atencdo. Ainda, o itinerario percorrido pelas
familias pode ser revelador do entendimento concreto dos familiares a respeito das dimensdes pré-
prias e diferenciais que existem entre os modelos de base médico-asilar e os de base psicossocial.

Tendo em vista tais questdes, o presente estudo intenta analisar o itinerario percorrido por fami-
lias de criancas atendidas no CAPSi na busca por tratamento em satide mental, visando a contribuir
para a potencializacdo das politicas publicas neste setor e a efetivacdo das a¢des de cuidado adequadas
as suas necessidades.

Métodos

Recorte de pesquisa de doutorado, cujo referencial tedrico-metodolégico se apoiou na Analise Insti-
tucional Francesa 26.27. As técnicas adotadas para o seu desenvolvimento foram Observagao Partici-
pante e Grupo Focal, no qual usou-se como estratégia a construcao de itinerarios terapéuticos.

A pesquisa de campo ocorreu em um municipio de médio porte — cerca de 450 mil habitantes —
da Grande Sao Paulo, Brasil, entre setembro de 2014 e abril de 2015, envolveu familiares de criancas
atendidas em um CAPSi - tnico da categoria existente na cidade. O servico, inaugurado em 2005,
passou por ampla reformulac¢io estrutural e de projeto de atendimento em 2013, ano em que a saide
mental foi priorizada pela gestdo municipal, com expansido de servicos e profissionais, especialmente
na atencao basica, visando a implantacdo de uma Rede de Atencéo Psicossocial territorializada, apoia-
da na perspectiva da atencdo psicossocial.

A observagao participante visou a captar a realidade e compreender a vida cotidiana no préprio
ambiente estudado 28. As observacoes foram registradas em um didrio de pesquisa — instrumento
técnico da Andlise Institucional para captar as implicacdes do pesquisador, a vivéncia rotineira do
campo, a temporalidade e o desenrolar da pesquisa 29.

O Grupo Focal consistiu de sessoes de discussdo de grupo — uma hora e meia por encontro — em
que os participantes expressaram percepcdes, crencas, valores, atitudes e representacdes sobre o tema
proposto 30,31,32. O grupo foi composto por nove familiares de criancas atendidas no CAPSi (Tabela
1), participantes de grupo de orientacdo, indicados pela equipe do servico, além de um moderador e
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Tabela 1

Caracterizagao dos familiares participantes do grupo focal.

Identificagdo do participante Identificacdo da crianca
Sujeito Relagdo com a crianga Idade Sexo Idade Tempo no CAPSi
1 mae 31 masculino 8 1ano
2 mde 44 masculino 6 3 anos
3 mée 39 masculino 8 2 anos
4 mdae 32 feminino 7 3 anos
5 avo 62 masculino 8 1 ano
6 pai 35 masculino 9 2 meses
7 pai 41 masculino 8 5 anos
8 pai 30 masculino 7 3 anos
9 padrasto 37 masculino 7 2 anos

um observador 30,3132, Participaram do grupo diversos familiares que se responsabilizam pelo cuida-
do da crianga: quatro maes, uma avd, trés pais e um padrasto. Vale ressaltar que a ampla participa¢io
masculina nesse contexto diverge dos dados encontrados em outras pesquisas, que apontam a predo-
minancia, em propor¢des muito superiores, de mulheres como as principais cuidadoras das criangas
com problemas de satide mental 21,23,25,33,

Utilizamos, como estratégia metodoldgica, a construcao de itinerarios terapéuticos, isto é, traje-
térias seguidas na busca de solucdo para problemas 34, que contribui para a compreensio do compor-
tamento em relacdo ao cuidado e da utilizagao dos servigos de saide 3435. Sendo assim, no primeiro
encontro, entregamos material grafico aos participantes, solicitando que desenhassem individual-
mente os caminhos percorridos com as criangas e os lugares em que estiveram desde que perceberam
algo diferente. Apds essa construcido, cada participante compartilhou e descreveu o seu desenho.
Foram necessérios trés encontros para que todos apresentassem seus itinerarios.

O segundo e terceiro encontros foram iniciados com a leitura de uma narrativa construida por nds
pesquisadores, com base na transcri¢do da sessdo anterior 36,37, Essa leitura, com carater de restitui¢ao
na perspectiva da Analise Institucional 29, levou os participantes a validar, complementar, corrigir e/
ou aprofundar as discussdes realizadas. Desse modo, iniciamos o processo interpretativo, entendendo
que ele é construido com a participa¢do daqueles que se pretende compreender.

As sessoes, audio-gravadas e transcritas em sua integralidade, juntamente com as anotacdes do
observador do grupo e com o diario de pesquisa compuseram o material empirico da investigacao que
foi reunido e lido repetidas vezes, visando a ordenacéo e interpretacdo dos dados 32. Os resultados
foram, entao, organizados em temas centrais que expressam as estruturas de maior relevancia e as
ideias principais presentes na pesquisa, tendo em vista o referencial tedrico da Analise Institucional e
os pressupostos do modo de atencio psicossocial 12.

O estudo obedeceu aos critérios e diretrizes da ética em pesquisa com seres humanos, conforme
Resolucdo ne 466/2012 do Conselho Nacional de Satde, e obteve parecer consubstanciado pelo Comité
de Etica em Pesquisa das institui¢des proponente e participante.

Andlise e discussao dos resultados

Os resultados foram organizados em quatro temas: o reconhecimento dos problemas, a procura ini-
cial por tratamento, os caminhos percorridos e a chegada ao CAPSi.

A Figura 1 apresenta o itinerario construido por um dos familiares e retine elementos semelhantes
a outros depoimentos que, juntamente com trechos de falas de outros participantes, serdo apresenta-
dos para ilustrar a analise e discussao.
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Figura 1

Itinerario construido por um familiar participante.
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CAPS: Centro de Atencdo Psicossocial.
Fonte: elaboracéo propria.

O reconhecimento dos problemas pelos familiares - “eu olhava para ela e ia me
angustiando... o que serd que ela tem?”

Os préprios familiares, na maioria dos casos, relataram terem sido os primeiros a perceber algo de dife-
rente na crianca, como no exemplo da Figura 1. Contudo, descrevem que as primeiras opinides recebi-
das — de amigos, parentes e até mesmo de profissionais — seguiram a linha de que “cada crianca tem seu
tempo”. Esses, insatisfeitos com essas respostas, cada um em seu momento, procuraram novas opinides.

“[Minha filha] tinha aquela dificuldade de pedir, de falar alguma coisa, ela chorava muito, nao dormia a
noite, e eu passava a noite em claro com ela (...) eu nao sabia. Entdo, ia me angustiando, porque eu falava: nossa,
0 que ela tem? (...) Ai, eu fui procurar ajuda no posto”.

O principal problema percebido que chamava a atencdo dos familiares foi auséncia ou dificuldade
na fala — mencionado por sete dos nove participantes. A fala, por constituir importante elemento da
vida humana na conducio da sociabilidade 38, é facilmente identificavel e alvo de preocupacio inicial.

“...com idade pra falar, ele nao desenvolveu a fala e tinha muita dificuldade em dormir e a gente comecou a
questionar com os vizinhos, com os colegas e aquela conversa de que cada crianga tem seu tempo’”.

Outros problemas citados foram dificuldade no sono, referido por cinco pessoas, e a agita¢io
extrema, também descrita por cinco participantes. Mais do que a dificuldade em si, os participantes
da pesquisa relataram que foi a intensidade e a combina¢do de mais de um dos problemas que os
mobilizaram a procurar ajuda.

Em quase todos os casos, o ingresso da crianca na escola representou uma importante mudanca,
uma vez que, neste ambiente, os profissionais da educacao reiteravam o reconhecimento dos proble-
mas inicialmente percebidos pelos pais e reforcavam a necessidade de tratamento. Assim, a dificul-
dade no contexto escolar, quer fosse relacionada a aprendizagem ou a interacdo social, foi descrita
pelos participantes.
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“Foi quando ele foi pra escolinha e com a ajuda da professora nés entendemos que ele realmente nao estava
se desenvolvendo como deveria uma crianca normal’.

Os problemas relatados nesta pesquisa se assemelharam as principais queixas iniciais encontradas
em outras investigacoes realizadas em CAPSi 38,39,40, nas quais houve relevincia o comprometimento
na linguagem e fala, as dificuldades escolares, agitacdo e agressividade. Assim, a partir dessas primei-
ras probleméticas vividas, as familias comecaram suas buscas.

A procura inicial por tratamento e os primeiros encaminhamentos - “ele néo tem nada,
isso é um problema normal”

Um ponto em comum as diferentes trajetorias, tal como se observa no exemplo da Figura 1, estd na
procura pelo médico pediatra, na maioria dos casos da UBS, diante das dificuldades iniciais. Inicial-
mente, esse profissional tendia a minimizar os problemas relatados, entendendo-os como normais,
ou a realizar encaminhamentos para exames ou para especialistas, dados similares aos encontrados
em outra pesquisa 23.

“Aos dois anos, ele nao falava e sempre quando passdvamos pelo pediatra, ele falava que isso era um pro-
blema normal e que um dia ele ia falar (...). Depois, foi passado pra fazer exame de audicao (...), ndo constatou
nenhum problema e ai foi levando”.

Os encaminhamentos variaram entre especialidades: fonoaudiélogo, neuropediatra, neurologista,
psiquiatra, otorrinolaringologista, psicélogo e fisioterapeuta. Apesar dessa diversidade, provavelmen-
te relacionada a especificidade de cada situacdo e as hip6teses iniciais feitas pelo pediatra, os familiares
relataram um sentimento de solidio e abandono nos direcionamentos e procuras que seguiram. Tal
sentimento parece estar relacionado a organiza¢ao fragmentada dos servigos e a predominéncia da
légica do encaminhamento, apoiadas na nocao, ainda hegemonica, de que problemas de satide mental
nao fazem parte das acdes dos médicos da Atencao Basica, que ndo se consideram aptos ou responsa-
veis por estas situacoes 41.

Os profissionais especialistas foram procurados de diversos modos pelos familiares — servicos
publicos ou privados, do préprio municipio ou de cidades vizinhas, por indicacido de profissionais,
colegas, parentes ou vizinhos. Nesse percurso se agregam e se avolumam filas de espera e dificuldades
de se encontrar profissionais e servicos especificos, o que desencadeou desgastes e frustragdes para
as familias.

“Ele [pediatra do posto] pegou e me encaminhou [para neuro, fono e otorrino], demorou um pouco
pra sair, ai quando saiu, saiu a neurologista em Diadema, e a fono pro Mario Covas. Ai foi aquela separacdo
de caminhos”.

Além disso, algumas respostas obtidas dos profissionais, tais como: “vocés o mimam demais”, “cada
crianca tem seu tempo”, acentuaram o sentimento de pouca escuta ou desvalorizacao de suas preocupa-
¢oes. O resultado negativo de um exame acompanhado da resposta “ele ndo tem nada”, situa¢do viven-
ciada por diversos familiares, em vez de trazer alivio, trazia mais angustia, sendo encarada como mais
uma porta fechada e a necessidade de procurar, sem pistas, novos caminhos. A fala a seguir evidencia
esse distanciamento, assim como demonstra um tipo de atencdo em saide baseado em uma pratica
disciplinar e restritiva, divergente do cuidado alicercado no modo psicossocial:

“A gente procurou um médico, em um certo ponto ele foi até ignorante, ele era um neuropediatra. Ele chegou
a falar pra gente assim: ‘pais, vocés tém que ensinar seu filho a falar, ele pegou a caneta e falou assim: ‘isso daqui
¢ caneta, fala pra ele: 6 ca-ne-ta, que ele tem é preguica de falar. E a gente via que ndo era isso’.

O encaminhamento para o CAPS], servico em que a pesquisa foi desenvolvida, ocorreu mediante
indicacao de profissionais de satide ou da escola - o que é corroborado por outros estudos 41,42 — em
diferentes momentos para os participantes: para alguns no inicio das buscas, para outros, depois de
muita caminhada. A procura espontanea também apareceu na pesquisa, tendo sido, em geral, prece-
dida de indica¢ao informal de profissionais, parentes e conhecidos.

Assim, percebemos um movimento dos familiares em busca de mais (quantidade) e novos (qua-
lidade) recursos para atender as suas dificuldades. Essa procura esteve relacionada a concepcdes e
acdes que tendiam ora para a integralidade da atencdo, ora para um trabalho fragmentado, como
discutiremos a seguir.
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Os caminhos percorridos pelas familias - “cada um fala uma coisa, vocé vai juntar tudo e
ndo dd resultado nenhum”

A procura por tratamento foi relatada como longa, desgastante e frustrante. A nomeacdo que alguns
familiares ddo aos seus percursos, e que usaremos como analisador da institui¢ao saide mental, é a de
“peregrinacao’, que é definida como uma jornada longa e exaustiva, conforme o Dicionario Houaiss.

Os analisadores, tal como postulados pela analise institucional, sdo fendmenos reveladores e cata-
lisadores 2627 que surgem em uma intervencdo que evidenciam, fazem aparecer a institui¢ao invisivel,
mostrando suas contradicdes, limites e possibilidades. Contribuem para que se conheca a instituicao
— a dinamica contraditdria e dialética entre forcas instituidas e instituintes que resultam na institu-
cionalizacdo, ou seja, no produto destas forcas contraditdrias. Entendemos que a peregrinacio seja
um analisador, pois ela permite identificar aspectos ocultos e contraditdrios presentes na instituicdo,
que se tensionam em diversos pontos 10, dos quais destacaremos dois: a concepg¢ao sobre problemas
de satide mental e a forma de organizac¢io dos servigos.

Vale ressaltar que a peregrinacdo assume uma func¢ao simbolica, de busca de lugar sagrado ao qual
se dirige para realizar uma salvacdo ou cura. Foucault 43 traz a baila a dimensao da peregrinacio no
ambito da satide mental ao analisar o papel da Nau dos Insensatos que na Idade Média passava pelo
Reno recolhendo loucos e outros marginalizados. Para ele, esse barco era um lugar de uma simbdlica
peregrinacdo em busca de alguma forma de “razdo”. A procura incessante das familias por novos
recursos e servicos parece incluir essa dimenséo, revelando um anseio por uma solu¢io precisa para
o0 problema, baseada em uma légica simplista do tipo queixa/conduta.

“O que falta aqui sao pessoas pra falar ‘o seu filho realmente tem isso’ (...). E os pais que tdo comecando agora
com seu filho de dois, trés anos, vai acontecer a mesma coisa. Vai demorar quatro, cinco, seis, sete anos (...) pra
achar um especialista certo pra saber que ¢é aquilo que seu filho tem”.

A expectativa acerca do diagndstico psiquidtrico da crianca, tema bastante discutido no grupo reali-
zado, a busca por profissionais especialistas e o pedido por medicacdo sdo indicativos da predominancia
da perspectiva biomédica 41 e do paradigma psiquidtrico medicalizador 10, modelos ainda hegemoni-
cos. Entretanto, estiveram presentes discursos e acdes que indicam concep¢des que se aproximam do
paradigma psicossocial 12,13, como, por exemplo, falas criticas sobre a rapida realizacdo do diagnéstico:

“Entao, as vezes eles colocam o diagndstico muito rdpido. Eles colocam assim, seu filho tem isso, seu filho tem
isso. E isso ai, a prépria crianca passa a pensar que ele mesmo tem, porque os parentes vio comentar, 0s amigos
vao comentar e, as vezes, ndo é nem isso que ele tem”.

Vale ressaltar que entendemos que o diagnoéstico, além de sua funcdo de compreensdo sobre o
sofrimento da crianca e de direcionamento do tratamento, tem um papel de referenciamento, baliza-
mento e ordenamento cognitivo e existencial para as familias. Contudo, quando realizado de modo
precipitado ou como resposta inica e capaz de apontar, por si, a intervencgéo e a compreensao do caso,
pode levar a estigmatizacdo da crianca, reduzindo-a a um rétulo psiquiatrico.

Assim, possivelmente, ndo seria propriamente um diagnéstico que o familiar esperava dos profis-
sionais consultados, mas uma resposta plena, auténtica e compreensivel, assim como um acolhimento
e tratamento para a dificil situa¢do vivida. Percebemos que, alguns profissionais consultados estabe-
lecem com as familias um contato distanciando, uma relagio descomprometida, uma comunicag¢io
vazia e inauténtica 44, apresentados na forma de respostas imprecisas e encaminhamentos desimpli-
cados, levando-as a novas procuras.

Ainda, a falta de articulacdo entre os profissionais procurados, assim como as divergéncias teéri-
co-praticas presentes no campo da satide mental, se apresentaram nos direcionamentos discrepantes
que as familias receberam:

“...cada um fala uma coisa. Vocé passa com o psiquiatra, ele fala que seu filho tem uma coisa, vocé passa pelo
psicélogo, jd discorda. Vocé passa pelo neuro, ele fala outra coisa, vocé passa pelo fono, jd é outra coisa que ele td
falando. Entdo vocé vai juntar isso dai, ndo deu em nada, nao dd resultado nenhum”.

Essas respostas divergentes acentuam o sentimento das familias de ficarem “a prépria sorte”, sem
acolhida para sua vivéncia, especialmente quando nio tém acesso aos debates sobre diferentes modos
de compreensdo e acdo nesse campo. Tais dificuldades foram apresentadas também em pesquisa
realizada com maes de criancas autistas 23, o que reitera a importancia do acolhimento e escuta as
angustias vivenciadas pelas familias.
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No que se refere a organizac¢do dos servicos e modos de relagio entre eles, tem-se, de um lado, a
légica do encaminhamento e da desresponsabiliza¢io pelos casos e, do outro, a do compartilhamento
em um modelo de rede de atencdo. Ambos se apresentam de modo sobreposto no estudo, embora haja
uma predominancia da primeira, o que é corroborado por outras pesquisas 17:45.

Nessa logica, ancorada no paradigma asilar, vemos que cada profissional faz sua avalia¢do de
modo isolado e encaminha - via guias de papel - a familia a outro profissional, caso entenda a neces-
sidade de intervencdes especializadas, sendo que dificilmente a familia retorna ao profissional de
origem. Os profissionais-especialistas, em geral, fazem novas avaliacdes ou exames a procura de uma
resposta a problematica apresentada pela crianca, mantendo um circuito que nio se fecha.

“Vocé corre pra cd, corre pra ld e vocé vai indo onde vocé quer achar o recurso, sé que vocé nunca acha
o recurso’.

Presenciamos, nas observacoes realizadas, a¢des pontuais de discussao de caso e de compartilha-
mento de intervencdes entre profissionais de diferentes servicos. Além disso, nas reunides de equipe,
percebemos um empenho dos profissionais para um trabalho em rede, com intercimbio entre ser-
vicos e corresponsabilizacdo pelos casos, apoiado na perspectiva da atencao psicossocial. Contudo,
essas acdes pareciam isoladas, provavelmente devido as dificuldades encontradas no cotidiano dos
servicos: excesso de demanda, falta de recursos, diferentes concep¢des dos profissionais.

A identificacdo que os participantes demostraram com os itinerarios uns dos outros evidencia o
quanto o ciclo foi repetitivo e poderia ser construido de uma maneira menos sofrida e solitaria, com
base em uma rede de servicos que pudesse de fato oferecer uma sustentacdo e continéncia as familias.

“Eu nao sabia o que era autismo, comecei a aprender no grupo de pais, eu via pais relatando, falei ‘nossa, é
a minha histéria’ (...). Aquela angiistia, desespero, porque vocé procura uma porta, procura outra, um fala isso,
outro fala aquilo”.

A falta de escuta efetiva, de confianca e de holding 46 — sustentacao e acolhimento para as angus-
tias — vivida pelos familiares em seus percursos fomentam a incessante peregrinacdo na procura
por cuidado.

A chegada ao CAPSi, o acolhimento e os desafios da rede: “no CAPS nés sentimos
um conforto”

A chegada ao CAPS;, tal como relatado por alguns participantes, minimizou a angustia e atenuou a
procura solitaria por novos servi¢os ao oferecer um ambiente facilitador e um acolhimento, no qual
duvidas, angustias e medos foram sustentados, mediante uma disponibilidade para escutar.

“Nos comecamos a passar no CAPS e, ai nés sentimos, vamos dizer assim, um conforto (...) porque foi o tinico
que abracou. No fonoaudidlogo que nds passamos pelo convénio ndo tinha essa intera¢ao com o caso dele. Era
simplesmente ir ld, passava aquela ‘sessaozinha’ de meia hora e ele ia embora e cada um com seu problema (...).
Aqui as pessoas parecem que sao mais ligadas”.

Nesse sentido, vimos que a oferta de um espaco acolhedor, com investimento na relacdo, no com-
prometimento com o outro, no acompanhamento longitudinal, tal como propde o paradigma psicos-
social, teve um efeito positivo, mostrando-se como importante elemento do cuidado para os familiares.

“Eles [profissionais de outros servi¢os] nunca pegavam a causa e abracavam, eles sempre iam distan-
ciando, ou seja, eles faziam o atendimento, pediam pra fazer um exame e ‘ndo tem nada, pai, ndo tem nenhum
problema’ Mandava a gente pra casa, procurava outro neuro, procurava wm outro psiquiatra, um outro psico-
logo e sempre a mesma coisa, ninguém nunca abragcava a causa’.

Alguns participantes afirmam que se sentem ouvidos pela equipe sempre que precisam e que o
grupo de orienta¢do que frequentam tem fundamental importancia. H4 um empenho do servico em
inserir os familiares em grupos, embora nao tenhamos dados precisos sobre esta inser¢ao. Diversas
pesquisas indicam a escassez de acdes voltadas aos familiares em servicos como esse 21,22,23,24,25,38,

Por outro lado, as familias se queixaram da falta de profissionais e intervencdes especificas, além
do fragil trabalho em rede. Sobre esse ultimo, vale destacar o duplo mandato do CAPS], terapéutico
e gestor, como ferramenta potente para a superacao das peregrinacdes solitarias dos familiares, uma
vez que caberia aos profissionais desse servico atuarem como ordenadores da demanda em saude
mental do territério e mobilizadores do trabalho em rede. O papel gestor parece ainda nao ter sido
completamente incorporado pelo servico estudado, embora algumas acdes concretamente operadas
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tenham sido observadas, assim como discussdes sobre o tema em espacos de reunides do servico e da
rede territorial. Cabe, ainda, dizer que embora o CAPSi estudado funcione desde 2005, seu modelo
de atuacdo, até 2013 — ano em que houve mudanca de gestdo e de perspectiva de atencdo em satde
mental — era isolado dos demais servicos e centrado em si. As mudancas propostas para a RAPS do
municipio se mostram ainda em processo de construcdo, com avancos e resisténcias. Tal como afirma
Amarante 47, a transforma¢do do modelo instituido nio se esgota com a implantacio de servicos e
contratacdo de profissionais, dependendo de um conjunto de transformac¢des em diversas dimensdes.

Portanto, podemos aventar a possibilidade de que os casos que chegam atualmente aos servicos
sdo apreendidos por uma logica de encaminhamento modificada, quando comparados aos casos em
que predomina a peregrinacio solitaria das familias, ou tensionada pelo efeito de sua disputa com a
légica do cuidado territorializada em implantacdo no local estudado.

Consideracgoes finais

Os conflitos e contradi¢des estiveram presentes na pesquisa, o que indica um processo vivo, com o
envolvimento de pessoas que se posicionam de maneiras distintas, desde as mais transformadoras até
as mais resistentes. Contradicdes nio sdo, necessariamente, impedimentos, mas podem se oferecer
como constitutivos de processos e movimentos em que mais de um modelo se apresenta portando
logicas diversas que se tensionam.

A construcdo dos itinerarios terapéuticos e seu compartilhamento entre os familiares em um
grupo focal trouxeram para um nivel explicito, exibindo toda a sua dramaticidade, os caminhos pal-
milhados pelas familias, as barreiras e similaridades encontrados. Percebemos, igualmente, que nas
experiéncias relatadas as vivéncias singulares e diferenciais puderam ser intercambiadas e ressignifi-
cadas pelos participantes.

O modelo hegemonicamente instituido, relacionado ao modo asilar, do tipo queixa-conduta,
que fragmenta o sujeito e a atencao, tem sido tensionado por uma for¢a instituinte que propode repo-
sicionar o usudrio e incorporar o sofrimento psiquico como integrante da saide. Essa tensdo esta
presente nas acdes cotidianas de maneira conflituosa, ora na for¢a transformadora do instituinte, ora
na cristaliza¢do e manutencao do instituido. Dessa forma, podem se entrever nos relatos obtidos que,
a despeito do novelo de embaracos com os quais os familiares se deparam em sua peregrinacdo por
cuidados adequados, existem também avan¢os que caminham na dire¢do da atencdo psicossocial e
apontam para importantes desafios a serem enfrentados. Tais avancos estdo relacionados ao cuidado
construido em uma perspectiva que envolve acolhimento, construcao de vinculos de afeto e confianca
e disponibilidade de escuta efetiva as mais variadas situagdes. Por outro lado, as diversas dificuldades
de se efetivar o cuidado territorializado e em rede — escassez de recursos e servicos, organizacdo do
trabalho distinta, entendimentos discrepantes — representam obstaculos para a implanta¢do de um
cuidado alicercado no modo de atengéo psicossocial.

A contradi¢do que pauta a motivacdo dos familiares no seu longo e penoso caminho de busca
indicaria ndo sé uma mudanca de cultura no 4mbito da representa¢iao da denominada loucura e dos
meios de enfrenta-la, como refletiria a intensa luta e tensionamentos em obra no interior das prati-
cas, atitudes e visdes presentes no campo da satide mental. Talvez esses conflitos possam indicar nao
uma crise paralisante do modelo, mas uma possibilidade de um modelo alternativo as propostas hoje
existentes, capazes de contemplar as demandas profundas da populagao.
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Abstract

The aim was to analyze the peregrination of fami-
lies of children treated in a Center for Psychosocial
Care for Children and Adolescents in their search
for mental health care. The study included par-
ticipant observations at the clinic and focus groups
with the children’s families. The qualitative study
used institutional analysis as the theoretical and
methodological reference, and the material was
discussed in light of the approach to psychosocial
care. The families’ search in the face of the child’s
psychological distress is a prime indicator for as-
sessing strengths and weaknesses in building the
network of care, and for revealing the families’
understanding of their children’s mental health
problems and treatments. The study found con-
tradictory forces at play in daily care, demon-
strating both the provider’s transformative force
and occasionally the user’s crystallization and
maintenance. In this sense, the hegemonic model
— disease-centered, fragmenting patients and their
care — has been challenged by the instituting force
that proposes to reposition the patient and incor-
porate psychological distress as part of overall
health, linking services and actions in a model of
care. Despite the tangled maze that families face
in their peregrination for care, strides have been
made in psychosocial care, while highlighting
challenges. Such progress has been anchored in
relational technologies (shelter, bonding, trust, and
accountability) with the various actors involved in
the care.
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BUSCA POR CUIDADO EM SAUDE MENTAL INFANTIL

Resumen

El objetivo de este estudio fue analizar el itinerario
recorrido por las familias de nifios atendidos en un
Centro de Atencion Psicosocial Infantojuvenil, en
busqueda de un tratamiento de salud mental. Se
realizaron Observaciones Participantes del servicio
estudiado y Grupos Focales con familiares de ni-
fios atendidos. La investigacion cualitativa utilizé
como aporte teérico-metodolégico el Andlisis Insti-
tucional y el material se discutio, teniendo en vista
la forma de atencion psicosocial. La biisqueda de
los familiares, cuando se enfrentan al sufrimiento
psiquico de un nifio, es un indicador privilegiado
para aquilatar potencialidades y fragilidades en la
construccion de la red de atencion, asi como para
revelar la compresion de los familiares respecto a
los problemas de salud mental y sus tratamientos.
Se verifico la presencia de fuerzas contrapuestas
en las acciones cotidianas de atencion, bien sea la
fuerza transformadora del instituyente, bien sea
la cristalizacion de la atencion y mantenimiento
del instituido. En este sentido, el modelo hegemo-
nicamente instituido -enfocado en la enfermedad,
fragmentando al sujeto y la atencidn a ¢l dirigida-
ha sido tensionado por una fuerza instituyente,
que propone reposicionar el sujeto, asi como incor-
porar el sufrimiento psiquico, como integrante de
la salud general, coordinando servicios y acciones
en un modelo de red. A pesar del conjunto de si-
tuaciones embarazosas a las que se tienen que en-
frentar los familiares en su peregrinacion por los
cuidados, existen avances que van en la direccion
de la atencion psicosocial y apuntan a desafios que
deben enfrentarse. Tales avances estdn anclados en
las tecnologias de las relaciones -acogida, vinculo,
confianza y responsabilizacion entre los diversos
actores involucrados en el cuidado.
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