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Se trata de un estudio exploratorio descriptivo, con enfoque cualitativo, realizado en diciembre de 2017, en la
Region Norte del Distrito Federal, Brasil, con el objetivo de conocer el itinerario terapéutico de familias y usuarios
de un Centro de Atencién Psicosocial Infantil y Juvenil. Se utilizaron entrevistas semiestructuradas y grabadas en
audio y los datos se sometieron a un analisis de contenido tematico. Participaron 12 familiares-cuidadores, en su
mayoria mujeres. Se evidenciaron dos categorias tematicas y sus subcategorias: EI sistema informal de cuidado:
familia, recursos alternativos y red comunitaria (El contexto del cuidado familiar; Biisqueda de apoyo en recursos
alternativos del sistema folk y red comunitaria), y El sistema formal de cuidado: acciones intersectoriales (La escuela
como red de apoyo a la promocion y desarrollo de los nifios y adolescentes y el cuidado ampliado a salud; y Red de
atencién psicosocial y red intersectorial). Se verifico en el sistema informal un contexto de vulnerabilidad social y
resiliencia de los miembros de la familia, tendencia inicial a 1a busqueda de apoyo espiritual y desafios en el uso
de recursos comunitarios para la inclusién social. En el sistema formal, arduo peregrinaje en los servicios,
fragmentacién y desarticulacién intersectorial y relevancia de la atencién en el Centro de Atencidn Psicosocial. Se
seflala la necesidad de fortalecer y articular los sistemas informal y formal, asi como acciones de formacién
profesional y ampliacién de la red de servicios, para ampliar el acceso y la cualificacién de la atencién psicosocial
infantil y juvenil.

Descriptores: Accesibilidad a los servicios de salud; Atencién integral de salud; Familia; Salud mental.

Trata-se de um estudo exploratdrio descritivo, de abordagem qualitativa, realizado em dezembro de 2017, na
Regido Norte do Distrito Federal, com o objetivo de conhecer o itinerario terapéutico de familias e usuarios de um
Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil. Utilizou-se entrevistas semiestruturadas e audiogravadas e os
dados foram submetidos a analise de contelddo tematico. Participaram 12 familiares-cuidadores, na sua maioria
mulheres. Foram evidenciadas duas categorias tematicas e suas subcategorias: O sistema informal de cuidado:
familia, recursos alternativos e rede comunitdria (O contexto de cuidado familiar; Busca de apoio em recursos
alternativos do sistema folk e rede comunitdria), e O sistema formal de cuidado: agées intersetoriais (A escola como
rede de apoio para a promogdo e o desenvolvimento da crianga e do adolescente e o cuidado ampliado em satide; e
Rede de Atengdo Psicossocial e a rede intersetorial). Verificou-se no sistema informal um contexto de
vulnerabilidade social e resiliéncia dos familiares, tendéncia inicial de busca de apoio espiritual e desafios na
utilizagcdo dos recursos comunitarios para inclusao social. No sistema formal, drdua peregrinacdo nos servicos,
fragmentacdo e desarticulacdo intersetorial e relevancia do atendimento no Centro de Atencdo Psicossocial.
Aponta-se a necessidade do fortalecimento e articulacdo dos sistemas informal e formal, bem como agdes de
capacitagdo profissional e expansdo da rede de servigos, para ampliar o acesso e a qualificacdo da atengdo
psicossocial infantojuvenil.

Descritores: Acesso aos servicos de saude; Assisténcia integral a satide; Familia; Saide mental.

This is an exploratory descriptive study, with a qualitative approach, carried out in December 2017, in the
Northern Region of the Distrito Federal, Brazil. [t aimed to know the therapeutic itinerary of families and users of
a Psychosocial Care Center for Children and Youth. Semi-structured and audio-recorded interviews were used and
the data were subjected to thematic content analysis. Twelve family caregivers participated, mostly women. Two
thematic categories and their subcategories were highlighted: The informal system of care: family, alternative
resources and community network (The context of family care; Search for support in alternative resources of the folk
system and community network), and The formal system of care: intersectoral actions (School as a support network
for the promotion and development of children and adolescents and expanded health care; and Psychosocial Care
Network and the intersectoral network). It was found in the informal system, a context of social vulnerability and
resilience of family members, an initial tendency to seek spiritual support and challenges in the use of community
resources for social inclusion. In the formal system, an arduous pilgrimage in services, fragmentation and
intersectoral disarticulation and relevance of care at the Psychosocial Care Center. It points out the need for
strengthening and articulating the informal and formal systems, as well as professional training actions and
expansion of the service network, to expand the access and qualification of children's psychosocial care.

Descriptors: Health services accessibility; Comprehensive health care; Family; Mental health.
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INTRODUCCION

I modelo de atencién a la salud mental infantil y juvenil s6lo se puso de relieve a mediados

de la década de 1980, cuando se produjeron movimientos de redemocratizacidn,

promocion y defensa de los derechos que establecieron constitucionalmente al nifio, al
adolescente y ala familia como sujetos, protagonistas y ciudadanos con derechos, estableciendo
politicas de proteccién integral, que culminaron en 1990 con la publicacion del Estatuto del
Nifio y del Adolescente (ECA)™.

Ante este escenario, se asumieron las responsabilidades en materia de salud de los nifios,
adolescentes y sus familias, estableciendo responsabilidades para todas las esferas de gestion
en cuanto al cumplimiento de las estrategias necesarias para garantizar los derechos de
proteccidn y atencién integral en salud®. En este contexto, se impulsaron discusiones sobre la
necesidad de espacios de atencion, que resultaron en el desarrollo de una Politica de Salud
Mental para Nifios y Adolescentes (SMCA) en Brasil, contemplada en la Ordenanza GM n.2 3088
de 2011, del Ministerio de Salud, que establecié la Red de Atencién Psicosocial (RAPS)13.

Esta ordenanza adopta como principal componente y articulador de las acciones de salud
el Centro de Atencion Psicosocial (CAPS), incluyendo los CAPS Infantiles y Juveniles (CAPSi),
responsable de la atencidn de nifios y adolescentes en situacion de sufrimiento psiquico intenso
y dependencia de alcohol y otras drogas, permitiendo la direccién de la organizaciéon de la red
de cuidados continuados y ampliados en cada territorio de cobertura, a partir de la articulacion
intersectorialZ.

La creacién de una red especifica para la atencién a la salud mental de la poblacién infantil
y juvenil ha sido criticada, bien por ser numéricamente insuficiente, bien por la falta de
profesionales especializados. Estas criticas apuntan a la necesidad de reorientar los servicios
de salud mental, incluyendo la optimizacién de los recursos existentes, el fortalecimiento de la
atencion primaria y las acciones de promocion de la salud mental de los nifios y adolescentes*.

Los estudios sobre el acceso a los servicios de salud, especialmente sobre la prevalencia
de los trastornos mentales, permiten comprender las barreras a las que se enfrentan los
usuarios en la busqueda de atencién, mostrando la desigual distribucion de los servicios de
salud y las dificultades a las que se enfrentan los servicios existentes en cuanto a la formacion
de los profesionales y la resolutividad de las actuaciones ante la elevada demanda de los
usuariosl.

La prevalencia global de los trastornos mentales en la infancia y la adolescencia es del
13,4%, siendo los mas comunes los trastornos de ansiedad (6,5%)5. Un estudio de cohorte
realizado en Brasil encontr6 una prevalencia del 13,2% de diagnosticos de trastornos mentales
empezando en la adolescencia, un 15,6% entre los chicos y un 10,7% entre las chicas®. El
analisis de los datos epidemiolégicos corrobora la alta demanda de componentes del RAPS
infantil y juvenil y la necesidad de ampliar las acciones dirigidas a este publico®.

La necesidad de ampliar la red es un hecho, pero paralelamente a este propdsito es
imprescindible el desarrollo de estudios que puedan mostrar las potencialidades y debilidades
en los territorios donde se establece la linea de atencion a la poblaciéon infantil y juvenil. Para
que los servicios atiendan a la poblacién con calidad y resolutividad, es fundamental poner de
manifiesto las situaciones a las que se enfrentan diariamente los usuarios infantiles y juveniles
y sus familias, especialmente en las dificultades de acceso y el camino recorrido hasta poder ser
atendidos por los servicios especificos de salud mental y otros puntos de la red social,
convergiendo con el enfoque psicosocial comunitario.

La atencion psicosocial insertada en el territorio consiste en servicios intersectoriales que
necesitan trabajar de forma articulada, territorial y transversal, posibilitando una clinica
ampliada, que no reproduzca las practicas estigmatizantes relacionadas con los trastornos
mentales’.

El itinerario terapéutico permite comprender las distintas logicas asistenciales y las
practicas de gestidn al presentar el camino recorrido por las personas y sus familias en busca
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de atencién. Ademas, permite la formulacién de estrategias de cuidados efectivos basados en la
realidad de los usuarios y sus familias, que pueden orientar a los profesionales que trabajan en
salud mental con pautas para la implementacion de acciones mas adecuadas y efectivas8?. Asi,
este estudio pretende conocer el itinerario terapéutico de las familias y usuarios de un Centro
de Atencion Psicosocial Infantil y Juvenil.

METODO

Se trata de un estudio exploratorio descriptivo, con enfoque cualitativo, en el que se
adoptd el marco teérico denominado “Sistema de Cuidados con la Salud”, de Arthur Kleinman,
considerado uno de los principales en el itinerario terapéutico por articular diferentes
elementos relacionados con la salud, como las realidades biolégica, fisioldgica, simbdlica y
psicolégica y las influencias externas, para ofrecer explicaciones sobre la enfermedad y el
tratamiento, involucrando las relaciones interpersonales, la experiencia de los sintomas, las
decisiones sobre el tratamiento, las practicas terapéuticas y la evaluacién de los resultados?0.

Este referencial se compone de sistemas que abarcan sectores de practicas de cuidado
que estan interrelacionados. El sistema popular, que corresponde a la cultura popular y al
sentido comun, en el que se identifican inicialmente las enfermedades y se enfrentan a la toma
de las primeras decisiones y acciones, iniciando el proceso terapéutico que incluye al individuo;
ala familia; ala red social; alos miembros de la comunidad cercana, asi como al sistema formal°.

Este sistema esta estrechamente vinculado al sistema folk, compuesto por especialistas
en curacion no profesionales y no reconocidos legalmente que utilizan practicas alternativas
misticas y religiosas, como cirugias espirituales, tratamientos manipulativos, ejercicios
especiales y rituales de curacién. Estos sistemas de cuidado se caracterizan como informales.
El sistema formal contempla las propuestas de practicas de cuidado organizadas por
profesionales legalmente reconocidos, con aprendizaje formal y registros sistematicos1.

La recogida de datos ocurri6 a través de entrevistas semiestructuradas con familiares que
actian como cuidadores y representantes de nifilos/adolescentes en tratamiento en un CAPS;,
en la Region Norte del Distrito Federal, en diciembre de 2017. El guion de la entrevista tuvo
como pregunta desencadenante: ;Podria contarme su experiencia desde que se dio cuenta de que
su familiar necesitaba ayuda hasta la llegada al CAPSi? Durante las entrevistas, se exploraron
preguntas sobre la dinamica del contexto familiar y social y el itinerario de cada familia hasta
el acceso y la llegada al CAPSi.

El criterio de inclusiéon de los participantes fue que los nifios/adolescentes hubieran
asistido al servicio durante al menos un mes. Se invité a los participantes cuando se presentaron
a participar en las reuniones y/o grupos de padres. Hubo consentimiento de la direccion del
CAPSi y de la superintendencia de la respectiva region de salud. El criterio utilizado para el
cierre de las entrevistas siguio el principio y la estrategia de saturacion teorica.

El andlisis y la interpretacién de los datos se sometieron al método de analisis de
contenido tematico propuesto por Bardin, a partir de la identificaciéon de los principales
significados emergentes!l.

Este estudio es un corte de la investigaciéon “Reorganizagdo dos e nos processos de trabalho
na Rede de Atengdo Psicossocial mediada pela avaliagdo participativa” (Reorganizacion de y en
los procesos de trabajo en la Red de Atencion Psicosocial mediada por la evaluacion
participativa), realizada por el Observatorio de Salud Mental - OBSAM, del Centro de Estudios
de Salud Publica - NESP de la Universidade de Brasilia - UnB, con el apoyo financiero del
Ministerio de Salud.

El proyecto fue aprobado por los Comités de Etica de la Investigacién de la Facultad de
Ciencias de la Salud de la UnB, con el nimero de dictamen 2.200.022, y de la Fundacién para la
Ensefianza e Investigacion en Ciencias de la Salud - FEPECS, con el nimero de dictamen
2.270.086. El término de consentimiento libre e informado fue firmado por el participante tras
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su lectura y la aclaracion de dudas por parte de la investigadora, garantizando el anonimato y
la confidencialidad de los datos.

RESULTADOS

Participaron 12 familiares cuidadores y/o representantes de los nifios/adolescentes, de
los cuales, el 83% eran madres y solo el 17% eran padres; el 67% eran solteros, el 25% casados
y el 8% divorciados; el 50% tenian la escuela secundaria completa, el 34% la primaria
incompleta, el 8% la primaria completa y el 8% la secundaria incompleta; El 67% declar6
recibir hasta dos salarios minimos y el 33% mas de dos salarios minimos; el 42% de las familias
estaban compuestas sélo por el familiar entrevistado, el nifio/adolescente usuario del CAPSi y
sus hermanos, mientras que el 58% tenia algiin otro familiar (conyuge o algin otro tipo de
parentesco).

Se evidenciaron dos categorias tematicas: El sistema informal de cuidado: familia, recursos
alternativos y red comunitaria, y El sistema formal de cuidado: acciones intersectoriales.

El sistema informal de cuidado: familia, recursos alternativos y red comunitaria

En esta categoria, las dimensiones del contexto del miembro de la familia responsable del
cuidado del niflo/adolescente, sus dificultades, vulnerabilidades sociales y econ6micas y
desafios para los procesos de resiliencia se destacaron en primer lugar en el cuidado de la
poblacién infantil y juvenil. Hubo una importante busqueda de sistemas alternativos de
curacion, principalmente de practicas religiosas. También se observaron los limites del
contexto familiar y la fragilidad en la oferta de apoyo en otros puntos de la red comunitaria, que
podrian contribuir a las oportunidades de desarrollo y socializacién del nifio/adolescente.

Se consideraron las siguientes subcategorias: El contexto de cuidado familiar y Busqueda
de apoyo en recursos alternativos del sistema folk y de la red comunitaria.

- El contexto de cuidado familiar

La familia se caracteriza por ser un elemento del sistema informal de cuidado,
responsable de identificar las dificultades a lo largo del desarrollo, promover las condiciones
de socializacion y atender las demandas psicosociales de los nifios/adolescentes en su atencion
primaria.

La mayoria de los participantes identificaron tempranamente que sus hijos, de media a
los 3 afios, presentaban comportamientos diferentes a los de otros nifios, lo que causaba
preocupacion en el contexto familiar y dificultades en la escuela. Entre las actitudes observadas
se encuentran la excesiva inquietud, las dificultades para dormir y el retraso en el desarrollo,
que se intensifican a lo largo de la primera infancia, lo que pone de manifiesto la necesidad de
buscar ayuda al inicio de la escolarizacion.

En esta primera etapa escolar, los participantes fueron advertidos por los profesores y
otros profesionales de la educacion sobre conductas agresivas, dificultades en la socializacién

y el aprendizaje o episodios de crisis, siendo orientados a buscar atencién especializada:

Desde los tres aiios, ella ya se comportaba de forma diferente a los demds nifios. Siempre fue problemdtica, daba
muchos problemas en la escuela [...]. (F1)

Fue a partir de los 3 aiios cuando empecé a darme cuenta de que ella tenia algo anormal. Lo movia todo, no paraba;
no podia ver una pelicula; retraso en el aprendizaje; habla muy infantil y retrasada y su comportamiento tampoco
era bueno. (F2)

Como responsables del comportamiento del nifio, los familiares entrevistados dijeron
experimentar, de forma ambivalente, una percepcion de que algo iba mal, a veces acompanada
de sentimientos de culpa, pero también algo que les impulsaba a buscar ayuda. Asi, estos
familiares iniciaron un proceso de confrontacion, en la busqueda de ayuda, atencion e incluso
curacion. En este recorrido de experiencias, la mayoria destacé el estimulo recibido por parte
de los profesionales médicos de la salud para el tratamiento adecuado y continuo de sus
nifilos/adolescentes:
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Puedo decir que he tenido fases, cierto. Tuve una fase de negacién, de cuestionamiento, entonces, me cuestioné a mi
misma como madre que habia querido tanto a mi hijo para que fuera asi, pero luego los médicos me fueron guiando
y aclarando. Entonces con el tiempo fui aceptando, fui en busca de tratamiento, de acompaiiamiento. (F7)

En este contexto, los familiares revelaron que, al aceptar que su hijo tenia algo diferente a
los demas nifios/adolescentes, empezaron a comprender y aceptar su condicidon de enfermo
mental. Sin embargo, se encontraron solos ante las exigencias derivadas de la situacion vivida.
En algunos momentos, la no aceptacién de la condicion del nifio acentué los conflictos y/o
culminé con la separacion entre los conyuges o parejas, provocando el distanciamiento afectivo
entre los implicados. Estas situaciones pueden intensificarse cuando también experimentan el

estigma y la discriminacion en el contexto familiar y social:
Su padre es indiferente. Tanto es asi que estuve casada 22 afios, hace cinco afios me separé, por su bien, porque su
padre no lo aceptaba, lo trataba como si fuera un loco. Y nunca acepté tratarlo de forma diferente a los demds. (F5)
Principalmente en mi familia ella sufre prejuicios. [...] Mi hermana, al ser profesora, sabe que no se contagia, y no
quiso dejar a su bebé cerca de ella, porque pensé que su enfermedad se contagiaria, pero no es asi. Me dolid tanto, me
entristecié tanto, ver eso, que ni siquiera queria que la tocara [...]. (F12)

En algunos informes, el niflo/adolescente es el Unico de la familia que presenta algin tipo
de trastorno, lo que hace que esta condicidn sea algo nuevo, desconocido y muy extrafio para el
familiar cuidador y otras personas del nucleo familiar. Por otro lado, en un caso concreto, el
familiar informa de que tiene otro hijo con el mismo tipo de trastorno; el nifio también esta en

tratamiento en el CAPSi:

[..] Y entonces, hablando de (nombre del nifo), decidimos hablar de (hermano del nifio), que es su hermano menor
que tiene una diferencia de unos dos afios. Y luego, hablando del hermano menor que también tenia sintomas muy
similares: nerviosismo, agitacion, dificultad para hablar... Asi que hablamos de los dos nifios y tuvimos el diagndstico
de autismo para ambos. (F7)

[...] Como madre, ;verdad? Tengo tres hijos, ninguno de los otros ha tenido nunca ningtin problema de salud, [...] nos
ponemos tristes. Pero por otro lado, intento [...] alegrarme de otras cosas |...] No es un nifio sano, pero estd ahi, juega,
habla, corre. [...] Asi que, [...] me consuela eso, ;no? Porque hay padres que tienen un hijo en silla de ruedas, que no
habla, que no camina. Asi que es mucho peor. (F6)

Los familiares expresaron su preocupacién por no poder dar los mejores cuidados
relacionados con las actividades diarias de sus hijos con necesidades especificas en salud
mental, dadas las barreras de acceso encontradas en la bisqueda de ayuda en los servicios de
salud. Ademas, otra dificultad indicada por los familiares esta relacionada con el hecho de que
los demdas miembros de la familia no conocen o no adoptan las conductas recomendadas por el

CAPSiy que deben ser utilizadas en la vida diaria, lo que dificulta el cuidado en el hogar:

Mi familia tiene dificultad. Las cosas que aprendo aqui sobre cémo tratar con él, me resulta dificil ponerlas en prdctica
en casa. De hecho, dijo que tenia que traer a la familia, pero es muy dificil traer a la familia, ;no? Todo el mundo
trabaja, estudia y tiene buena voluntad, obviamente. Asi que hay mucha gente que dice: “ah, es falta de correccion, es
falta de golpeo, es falta de esto, lo estds haciendo mal”, pero tienen dificultades con ello [...]. (F11)

La experiencia de cuidar al nifio que presenta muchas demandas psicosociales debido a la
enfermedad mental y al seguimiento continuo ha generado una sobrecarga emocional y fisica
en algunos encuestados y puede ser causa de enfermedades fisicas y psiquicas. Algunos
familiares informaron que también hacen un seguimiento con un psicélogo, considerandolo una
gran ayuda para el tratamiento del nifio/adolescente.

Frente a esta demanda de cuidados de los hijos, los familiares responsables, en general,
enfatizaron estar o no insertos en el mercado de trabajo, lo que compromete la composicion de
la renta familiar, aumentando la sobrecarga de estas personas en la rutina diaria de cuidado de
los hijos, en la participacidn con las actividades o consultas en los servicios de salud y en las
demandas relacionadas con las actividades domésticas. Es evidente en sus declaraciones las
dificultades en cuanto a la formacién de competencias y habilidades sociales frente al proceso
de enfermedad de sus hijos.

En las declaraciones de los familiares aparecen historias de vida marcadas por la lucha
diaria por el cuidado del hijo, la dificil negociacion en el trabajo para participar en la atencion
de salud y la dedicacion que muchas veces supone priorizar el cuidado del nifio en detrimento
de sus propios cuidados y demandas:
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[...] Asf que salgo del trabajo con muchas dificultades, muchas criticas incluso, llevo mi certificado porque él tiene
derecho, [...] estoy obligada a cuidarlo, asi que llevo mi certificado al trabajo y todo y lo explico bien. Porque necesito
ayudarle, aunque sea un poco, pero lo poco que consigue, es importante ayudarle, es la tinica manera. (F10)

Los familiares informan de la dificultad en el cuidado diario del nifio o adolescente ante la
presencia de alteraciones conductuales mas exacerbadas, como desobediencia, dependencia
extrema, impulsividad, nerviosismo, inquietud y/o agitacién psicomotriz, alucinaciones,
miedos, ideacion suicida y arrebatos, dificultades para dormir, conductas adultizadas o

sexualizadas, dificultades de relacion y ausencia de otros familiares en los que apoyarse:

Es agresiva, no me respeta [...]. En la escuela, todos los dias hay quejas. Y los otros ocurridos, es que tiene mucho miedo,
no queda sola en casa, es muy dependiente, [..] ve al diablo, ve muchas cosas. Incluso grita, se asusta, y toma
medicamentos [...]. (F1)

Vivi con el consejo de tutela en mi casa diciendo que ella recibia malos tratos, que su comportamiento no era hormal.
No entendian que este comportamiento era algo, por parte de ella. [...] No puedes mostrarle cosas de adultos porque
empieza a pensar que es algo natural para su edad. Entonces, ese comportamiento de ella de decir: “Besé en la boca”,
[...] pensaron que era yo quien le ensefiaba eso. Y via esto en la television. Por ejemplo, llegé a decir en la escuela que
hubo un tiroteo en mi casa, [...] asi que estaba en una situacién muy dificil, incluso mi familia lo sabe. (F2)

A pesar de estas dificultades, los familiares destacaron la importancia de comprender los
limites que la enfermedad implica en el desarrollo del nifio/adolescente, y comenzar a respetar
el ritmo de desarrollo de sus hijos, para estimular y reconocer sus potencialidades, sin exigirles
excesivamente. Los participantes dijeron que mantenian la esperanza y el compromiso en la
buisqueda de atencién e informacién sobre la enfermedad, destacando la importancia de un
enfoque psicosocial eficaz:

Quiero que aprenda a su manera, ;sabes? Ya no soy exigente, porque tuve mucha presién en mi familia. No lo
entienden [..] No podemos exigirle esto a una nifia enferma. (F2)

- Busqueda de apoyo en recursos alternativos del sistema folk y de la red comunitaria

Los familiares sefialaron que, inicialmente, buscaron modelos alternativos de ayuda para
el nifio/adolescente, entre ellos los de caracter mistico o espiritual, especialmente la religion,
en diferentes lugares de expresion, como templos e iglesias, y otros medios que pudieran dar
una respuesta magico-espiritual al dolor y la incertidumbre que estaban viviendo. Esta
buisqueda de sistemas se justific6 para encontrar ayuda, fuerza, consuelo, aceptacién y
esperanza a través de oraciones. Los familiares consideran que el apoyo espiritual es un recurso
para mantener el equilibrio emocional y ayudar a una mejor comprension y gestion de la
situacién:
De hecho, incluso fui al lado espiritual. Incluso fui a gente que juega a las cartas, y luego dicen que su condicion es
espiritual, que fue algo hecho por otros y cosas asi. Asi que a veces incluso creo, pero también voy a la iglesia, voy

mucho a las iglesias evangélicas también. Soy catdlica, pero voy a las evangélicas. Y hay gente que también la lleva a
corrientes de oracion, a la iglesia, para liberarse, ;sabes? (F1)

Con respecto a la busqueda de apoyo en la religion, algunos familiares destacaron la
importancia de no dejar de buscar el area de salud para una evaluacién médica y un tratamiento
adecuado, en una convivencia compartida entre el sistema de busqueda informal y el sector
formal de cuidado:

Creo que la religion te ayuda a tener fuerza para luchar, pero no resuelve el problema del nifio. [...] Cuando la persona

tiene un hijo con este tipo de dificultad, tiene que buscar a la salud, porque rezar no resuelve nada. Porque no es el
diablo, jno es nada de eso! (F2)

Informaron de las dificultades para buscar otros puntos de la red social que ofrezcan
alternativas, como cursos, deportes o actividades recreativas y culturales, que podrian
constituir un apoyo y soporte social, y también ayudar en el proceso de socializacién y
desarrollo de su nifio/adolescente. Presentan como limitaciéon el no tener tiempo para
acompafarlos, debido al interés en no crear conflicto en el trabajo por la liberacion y por no
contar con otras personas que les ayuden en el cuidado. Asi, se impide al nifio o al adolescente

una mayor participacion en actividades recreativas y culturales:

No. Porque no tengo tiempo. Incluso quiere, pide [..], porque si fuera asi tendria que dejar de trabajar para él.
Realmente necesita hacer ejercicios, pero no puedo faltar... y no tengo a nadie que me ayude en este departamento,
no tengo. (F10)
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Aun con las dificultades sefialadas, algunos familiares hablan del esfuerzo en la busqueda
de vacantes y en la inscripcion de sus hijos en diversos proyectos, especialmente cuando notan
en ellos aptitud e interés por los deportes, la cultura y otras actividades. Creen que estas
actividades pueden ayudarles a controlar la agitaciéon y el nerviosismo y a continuar la
socializacion de sus hijos. Los padres manifiestan su deseo de que participen especialmente en

las actividades deportivas:
[..] Estoy intentando que haga deporte, porque le gusta mucho. Entonces quiero ponerla a nadar de verdad. Es porque
trabajo y tengo este problema de desplazamiento, ;entiendes? (F2)

En la socializacién y vinculacidn del nifio/adolescente, algunos miembros de la familia
traen la dificultad de gestion en la ampliacidn de la circulacion en los espacios sociales, dada su
dificultad de interaccion, o incluso por el temor de que los ambientes ruidosos y con muchas
personas pueden actuar como desencadenantes de la expresion de comportamientos de
agresividad y agitacion excesiva. Los participantes ilustran en estas situaciones que pueden
ocurrir manifestaciones de prejuicio y estigmatizacion, sintiéndose avergonzados o
sobrecargados emocionalmente debido a la incomprension y el juicio de la gente sobre el

comportamiento del nifio, interpretado como una situacion de “rabieta” que debe ser castigada:
No puede interactuar. En general, a la gente no le gusta su forma de ser, tampoco lo entienden, él sufre una especie
de rechazo en la sociedad. Los tinicos que le gustan suelen ser personas que ya lo conocen, que han visto a otros nifios
con el mismo comportamiento, entonces tienen una mayor madurez y entonces entienden que no es totalmente su
voluntad hacer las cosas. (F8)

Asi que hay ignorantes que cuando estdn en un momento de agitacion, de nerviosismo, “ah, su hijo es muy malcriado”,
;no? Entonces, hay gente que juzga sin darnos la oportunidad de explicar, de orientar por qué estd agitado, por qué
estd nervioso. (F7)

Sistema formal de cuidado y acciones intersectoriales

El sistema formal de cuidado incluye las practicas formales de cuidado organizadas por
profesionales, y predomina en el contexto de este estudio la escuela y los servicios de salud que
conforman la Red de Atencion Psicosocial Infantil y Juvenil. El papel de la escuela destaca como
uno de los principales elementos formales de apoyo.

Los familiares sefialaron significativamente el largo proceso de peregrinacion, destacando
las deficiencias de la atenciéon primaria, secundaria y terciaria en materia de salud y el
importante papel de la asistencia social. En contrapartida, caracterizan positivamente la
atencidn especializada en salud mental que ofrece el CAPSi.

En esta categoria surgieron dos subcategorias: La escuela como red de apoyo para la
promocion y el desarrollo de los nifios y adolescentes y el cuidado ampliado en salud; y la Red de
Atencién Psicosocial y la red intersectorial.

- La escuela como red de apoyo para la promocion y el desarrollo de los nifios y
adolescentes y el cuidado ampliado en salud

La escuela fue considerada un recurso social esencial para el proceso de crecimiento y
desarrollo de los nifios y adolescentes, en los procesos cognitivos de aprendizaje e inclusién
social. Sin embargo, la escuela fue sefialada como una instituciéon de formacién que no estaba
preparada para la inclusion de nifios y adolescentes con discapacidades y necesidades de salud
mental.

Los familiares afladieron que los educadores valoraban los aspectos conductuales tinicos
y alterados del nifio en la etapa inicial de la escolarizaciéon y la necesidad de buscar la evaluacién
de los especialistas en salud. Estos comportamientos singulares son argumentos para las
dificultades de aprendizaje y la falta de atencidn, responsables de fracasos, suspensos,
dificultades relacionales con compafneros y profesionales, asi como episodios de reaccion
agresiva.

Ademas de las dificultades que presentaban sus hijos en los primeros afios en la escuela,
los padres también notaron la experiencia de bullying, los prejuicios y el estigma entre los
compafieros y los profesores en el contexto escolar. Esas violencias fueron atribuidas a la falta
de preparacién de los profesores para promover acciones educativas mas inclusivas y
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adecuadas para el desarrollo de los nifos, aumentando las dificultades para alcanzar el

desempefio escolar adecuado, asi como el sufrimiento social y psiquico:

Rezamos a Dios [...] para que podamos tener la fuerza de luchar junto con el hijo, porque sabemos que un hijo con
problemas serd discriminado en el aula. Si no va a la clase reducida, serd. Entonces, tenemos esta fuerza, para pedirle
a la profesora que le dé un libro para que estudie en casa |[...] pero ;sabes lo que dicen? Que no tienen papel disponible
en la escuela para hacer cualquier trabajo incluso con un nifo [...] Incluso en la escuela tuvo dos fracasos |[...] porque
no recibia seguimiento, era muy dificil para ella aprender en un aula de 30 alumnos y fue puesta en esta situacion
varias veces, por falta de un informe médico [..] para un aula pequefia. [...] Los nifios sufren mucho en la escuela, en
su propia vida son discriminados. [...] Puedes ir a la escuela y ver cémo es. Hay muchos nifios necesitados y no lo
consiguen. (F2)

Los familiares hicieron hincapié en el derecho de los nifios/adolescentes a tener un aula
con un ndmero reducido de alumnos y en las estrategias educativas para reducir los prejuicios
y la discriminacién que sufren en el entorno escolar. Sin embargo, sefialaron que la falta de un
informe médico por inconclusién diagnéstica impide la inserciéon en acciones de esta
naturaleza, necesarias para garantizar los derechos del nifio/adolescente. Asi, la equidad en el
proceso de escolarizacion y socializacion esta sujeta a las condiciones de trabajo del educador.

Se afirm6 que existe un desconocimiento por parte de las escuelas de la existencia de los
servicios CAPS, y que las orientaciones sobre la necesidad de buscar atencion especializada se
producen de forma no asertiva y genérica. Las vias para descubrir los cuidados en la red de

servicios de salud son responsabilidad de la propia familia:
Ah no, aqui en CAPS, ni siquiera sabia que esto existia aqui, en la escuela donde estd ahora no me dijeron nada. (F4)

Se mencioné que las escuelas necesitan mejorar la organizacion y la cualificacién de los
profesores para recibir y atender a los nifios/adolescentes que tienen necesidades
diferenciadas de aprendizaje formal en la escuela. Segtn ellos, también es importante que estos
profesionales busquen conocer los puntos de apoyo y cuidado en salud y que haya una mayor
difusion del trabajo realizado y de la direccion en la que se puede encontrar este servicio, que
también sirve de guia para la actuacion de los CAPS:

- La Red de Atencion Psicosocial y la red intersectorial

Los participantes relataron que la bisqueda de atencién en la red formal de salud supuso
un recorrido considerado complejo y, para algunos, demasiado largo, entre pasajes en diversos
servicios y especialistas hasta la llegada al CAPSj, con una duracién media de tres afios, y en un
caso mas extremo el tiempo transcurrido fue de 8 afios. Hacen una critica negativa a la atencion
en la red de salud en general, pero cuando acceden y se atienden en el CAPSi, destacan el
diferencial del cuidado psicosocial efectivo que ofrece ese servicio.

Algunos relataron que, aun con toda la complejidad del peregrinaje por diferentes
especialistas y examenes realizados hasta el diagnostico, fue posible conseguir una derivaciéon
de los servicios de atencion primaria, proceso similar al que se inici6 en las redes ambulatorias
y/o hospitalarias, por las que los nifios/adolescentes pasaron primero, asi como la
recomendacion de otras personas que conocian el trabajo del lugar. Tres familiares informaron
que recurrieron a la accion del Consejo de Tutela por su papel en la proteccién de los derechos
fundamentales de los nifios y adolescentes, entre ellos el acceso a la salud.

El itinerario de los familiares por los servicios de salud en la busqueda de cuidado en
salud, en general, se iniciaba en los servicios de atencién primaria, mediante la concertacién de
citas con los pediatras, en los servicios ambulatorios especializados, como las Policlinicas y el
Centro de Orientacion Médica y Psicopedagdgica (COMPP), la atencidn psicolégica filantropica,
los servicios hospitalarios publicos o privados, y en la atencién terciaria, incluyendo
neurdlogos, logopedas, psiquiatras y psicologos.

En este contexto de atencion, los familiares consideraron dichos servicios como poco
eficaces y sin referencia institucional. Las criticas permearon enfaticamente la calidad de la
atencidn de los profesionales de la salud, la ausencia de una escucha calificada en salud mental
para identificar sus demandas y la conducta de los profesionales, centrada en el diagndstico y
la medicalizacion aislada e ineficiente, sin orientar ni dirigir adecuadamente a la familia,
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ademas del desconocimiento de las derivaciones necesarias, dado el flujo de atencién en la red
de salud y la RAPS, para una atencion integral al publico infantil y juvenil en el enfoque

psicosocial:

Para hacer un tratamiento en un nifio asi hay que tener un sequimiento completo, no sirve de nada pagar a un neuro
o0 pagar a un psiquiatra. [...] Mi hija tardé mucho en ser atendida |...] retrasé mucho su vida [...] es muy dificil. En el
sistema publico, los nifios sufren mucho, porque yo consegui esta vacante a través del consejo de tutela, porque ella
ya estaba sufriendo. Nuestro sistema de salud es muy precario. [...] Hasta llegar aqui tardé mucho. Por eso digo que
la parte del gobierno, de los recursos, fue muy mala. (F2)

Los familiares informaron de las dificultades para acceder a los examenes de laboratorio
e imagen para concluir los diagndsticos, como parte del itinerario terapéutico para la
evaluacion del sufrimiento mental. Segun sus relatos, cuando el nifio/adolescente recibia un
diagnéstico, éste funcionaba como un pasaporte para una atencién mas especifica y
especializada. Por ello, plantearon reiteradamente la importancia de organizar un flujo de
referencia y contrarreferencia, con derivaciones responsables en los servicios de la Red de
Atencion Psicosocial, que garantice una atencién mas temprana en situaciones de sufrimiento
mental de nifios y adolescentes. Asi, teniendo en cuenta la discontinuidad y el caracter de no
resoluciéon de la asistencia en la red publica de salud, acabaron recurriendo a la red privada
para garantizar la asistencia a sus hijos, mostrando la falta de longitudinalidad y resolutividad

de la red de atencidn a la salud mental infantil y juvenil:

[...] La cita tarda mucho tiempo, las consultas no sé cudntos meses, y luego, hay una cola, asi que, creo que esto incluso
me quité la serenidad. Porque ya me estaba rindiendo, ya estaba haciendo mis cdlculos para ver. Porque como tengo
muchos hijos, mi sueldo a veces no puede ni siquiera sostener esto, pagar el sequro médico. Pero ya estaba tratando
de encontrar la manera de conseguir un plan de salud. Porque no podia soportar ver a mi hija sufriendo en la red
publica [..] Deberian hacer una valoracion, y esta valoracion derivar directamente. O bien para el Hospital da
Crianga, o bien para el CAPS, o bien para el COMPP, o bien para otra cosa. [..] Porque esto es horrible. Y es mucho
sufrimiento para la familia. [..|Es que asi que el médico ha visto el problema, lo remite enseguida, ;sabes? [...] Un
lugar que pronto podria tratar al nifio [...]. (F2)

Me senti un poco perdida después de mi diagndstico [..] Senti una falta de apoyo médico [..] no es un simple
diagndstico y mandar a paseo, no [..] ;Qué puede ofrecerte el Estado? La salud mental. Pero, ;dénde se busca esta
salud mental? [...] Asi que me cobraron mucho, pero también me ofrecieron poco y me senti muy presionada. (F7)

La experiencia negativa del itinerario terapéutico se transformé cuando las familias

pudieron acceder al servicio del CAPSi. Asi, los familiares aportaron informes positivos sobre
la atencion prestada por los profesionales y sobre las practicas de salud adoptadas en el lugar.
El funcionamiento del sistema de puertas abiertas del CAPSi fue evaluado positivamente por
los familiares, que destacaron sentirse acogidos, haber recibido una escucha activa y
orientaciones claras por parte de los profesionales de la institucion, haber sido incluidos y
vinculados a las acciones y cuidados de salud propios de la familia:
De todos los lugares en los que he estado, CAPS fue el que mds me gusto. Porque no se limitan a acomparfar al nifio,
sino que acaban colaborando con la familia. Porque no es sélo el nifio el que tiene dificultades, la familia toma para
si un poco de este diagndstico. [...] Asi que, realmente, encontramos a las personas adecuadas en el lugar adecuado.
(F7)

Los encuestados también sefialaron los trabajos grupales en la modalidad de talleres
expresivos de manualidades y pintura, actividades recreativas y culinarias, sesiones de cine,
practica deportiva en la cancha polideportiva del CAPSi, seguimiento psicolégico y psiquiatrico,
entre otros. Estas actividades fueron identificadas como poderosos recursos y promotores del
desarrollo de los nifios y adolescentes y sus familias, ofreciendo soporte y estrategias sobre
como afrontar el comportamiento de sus hijos, asegurando el acceso al servicio, asi como
proporcionando otros recursos necesarios para la evaluacion de la salud.

Segun los familiares, el CAPSi les ayud6 a clarificar el estado del nifio/adolescente y a
elaborar la mejor manera de proceder con su situacidn, ademas de que el servicio era un lugar
donde podian programar citas facilmente, obtener medicamentos gratuitos y solicitar
examenes, a diferencia de lo que ocurria en otras partes de la red. En general, crefian que la
atencién en el CAPSi ha contribuido a un desarrollo satisfactorio del comportamiento de sus
hijos.
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En cuanto a las sugerencias para la mejora de la atencién en el CAPSi, los familiares
destacaron la necesidad de que el gobierno aporte mas recursos e inversiones para el servicio,
asi como la contratacion y asignacion de mas profesionales, mejoras estructurales y creacion
de mas servicios. De manera singular, un miembro de la familia sugiri6 un momento de
asistencia semanal mas individualizado; otro sugiri6 la realizaciéon de una actividad diaria

continua, de la cual los padres pueden dejar al nifio/adolescente mientras trabajan:

El gobierno tiene que dar mds recursos, ;entiendes? Cosa que no da al CAPS. [...] Entonces, los profesionales de aqui
dan lo mejor de si mismos, pero el gobierno no da, ;sabes? [..] Poner mds profesionales para asistir a estos nifios,
porque no tienen idea de su sufrimiento. Lo que pasan antes de llegar aqui, o si consiguen llegar, porque muchos no
llegan. (F2)

DISCUSION

Laldgica del itinerario terapéutico descrito por los familiares demuestra que las primeras
formas de busqueda y afrontamiento de la atencion a la salud mental tienen lugar en el contexto
familiar, y que la trayectoria de descubrimiento del diagndstico, vivencia y buisqueda de
tratamiento de los problemas de salud mental del nifio/adolescente caracteriza una situaciéon
dificil, agotadora y acompafada de tristezal2.

Los participantes en este estudio integran los recortes de clases sociales con
vulnerabilidades sociales y econémicas, que pueden aumentar la exposicién a los riesgos
producidos por la exclusion social, causada o acentuada por la pobreza, las desigualdades de
ingresos, las condiciones sociales precarias, el dificil acceso a la salud y la educacién. La
fragilidad de la asistencia en el &mbito de la salud mental agrava atin mas la vulnerabilidad a la
que estan expuestas las personas, ya que el sufrimiento psiquico puede producir impactos
financieros y sociales en las familias.

La aparicion de la condicién de trastorno en el nifio/adolescente puede provocar una
ruptura del ideal de ‘normalidad’ y la presencia de comportamientos divergentes, lo que puede
generar sufrimiento y promover dificultades en la dindmica familiar, ya que cada miembro tiene
una forma especifica de afrontar la situacién. El cuidado del nifio o adolescente con trastorno
mental puede producir una intensa sobrecarga, comprometiendo la salud y la vida social del
cuidador, asi como la relacién con los demas miembros de la familia, el ocio, la disponibilidad
econdmica, la rutina doméstica y el desempeno profesional, entre otros aspectos. Ademas, los
nifios y adolescentes son estigmatizados por las propias caracteristicas de su condicion y
acaban siendo aislados del entorno social en el que viven?3.

La inclusion de la familia en el tratamiento de la salud mental se caracteriza todavia como
un desafio; pero al mismo tiempo, necesario para la creacion de proyectos terapéuticos
singulares mas eficaces, considerando que la atencion a la salud mental de los
nifilos/adolescentes no esta desvinculada de los miembros de la familia. Entonces, la familia es
un elemento esencial en el cuidado desarrollado#y, por lo tanto, es importante que sea acogida,
pueda participar en los grupos terapéuticos y reciba orientaciones sobre las estrategias de
afrontamiento de las dificultades encontradas en la convivencia con un nifio/adolescente con
trastorno mentall5.16,

En cuanto a las dificultades econ6micas, en muchos casos, existe la necesidad de que el
familiar abandone su trabajo externo para dedicarse exclusivamente al nifio/adolescente
enfermol®., Asi, la prestacion econdémica social para el usuario, cuando esta presente, se
convierte en un factor facilitador de los cuidados realizados por la familial3.

En la busqueda de recursos alternativos de cuidado, destaca la religion, en la que los
familiares sefialan que ademas de asistir, llevan a los nifios/adolescentes a cultos religiosos. Los
eventos de esta naturaleza se consideran una influencia positiva en el tratamiento de las
condiciones psicosociales, ya que adquieren el significado y el papel de apoyo complementario,
y pueden caracterizarse como espacios de acogida, creacion de vinculos y apoyo sociall’. En
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situaciones de crisis, las familias se sienten impotentes y suelen buscar practicas religiosas,
buscando en la espiritualidad el apoyo que les proporcione fuerza para continuar su luchals.

En cuanto a la formacion de redes comunitarias y a la insercion del nifio/adolescente en
otros tipos de actividades, se destaca que, mas alla de los servicios especificos de salud mental,
la creacion de redes intersectoriales dirigidas al cuidado en el territorio y la creacion de
vinculos produce una perspectiva ampliada de la clinica, centrada en la movilizacion de los
entornos familiares y sociales, involucrando las redes comunitarias, los espacios de ocio y los
saberes populares!4. La busqueda de recursos alternativos, como la atencién domiciliaria, las
practicas religiosas y el apoyo de la familia y los amigos, es relevante para la atencion a la salud
mental, especialmente cuando los recursos formales son insuficientes. Esto pone de manifiesto
la importancia del contexto sociocultural en la trayectoria realizada por los usuarios y los
familiares®.

En el contexto infantil y juvenil, ademas de la construccidn de redes, es necesario abordar
las politicas de la vida comunitaria y sus servicios, a partir de la inclusiéon de los recursos
territoriales de la ciudadania, como los centros de convivencia, deportes, actividades de ocio,
clubes, entre otros. De este modo, a los nifios y adolescentes se reconoce y se les garantiza otros
espacios de cuidado y atencién que ayudan a promover la salud, la autonomia y la participacion
sociall4,

Por lo tanto, es importante que las familias y los profesionales conozcan la red
comunitaria disponible, para ampliar las estrategias de reparto de responsabilidades e
integrarla como un elemento fuerte para ayudar a la familia a resolver las dificultades18.

En la red formal, se destaca el papel de la escuela, considerada como uno de los actores
sociales responsables y uno de los principales lugares para el desarrollo de los
nifios/adolescentes, siendo responsable del seguimiento de su proceso de crecimiento y
bienestar biopsicosocial. La escuela tiene un papel fundamental para garantizar el derecho a la
educacion, a la luz del paradigma de la inclusion escolar y social, y debe ser capaz de acoger al
alumno y su realidad, a pesar de las diferencias. Sin embargo, segun los relatos de los familiares,
la escuela se ha configurado como un lugar de exclusion, debido a la falta de preparacion de los
educadores para tratar con nifios y adolescentes con dificultades/especificidades no
estandar??.

Los principales hallazgos sobre las dificultades que enfrentan los profesores en relaciéon
con la inclusion de nifios y adolescentes con necesidades especiales en la escuela involucran
aspectos relacionados con debilidades en su formacidon, asi como en la interaccién con las
familias de los estudiantes y los servicios de salud de la red20.

Considerando la relevancia del entorno escolar como contexto de desarrollo y como
entorno potencial para las acciones de promocion de la salud mental y las posibilidades de
intervencidn dirigidas a la prevencién primaria de la salud y a la promocién del desarrollo,
alineadas con los conceptos de la educacion inclusiva, se destaca la importancia de la formacién
de los profesionales, para posibilitar articulaciones con otros sectores de la comunidad y
anticipar el proceso de resolucion de situaciones adversas al bienestar de los
nifios/adolescentes y, consecuentemente, de sus familias.

En general, los nifios y adolescentes con dificultades relacionadas con la salud mental son
identificados en el entorno escolar como ‘alumnos-problema’, caracterizados como
indisciplinados por no encajar en las normas escolares, siendo etiquetados
indiscriminadamente y reducidos a su condicién, sin considerar los aspectos impactantes de
sus vidas. El enfrentamiento de este problema requiere acciones especificas, destinadas a
ofrecer los apoyos necesarios para atender las necesidades individualizadas, posibilitando el
pleno desarrollo a lo largo de toda la trayectoria escolar, a través de “recursos pedagdgicos,
tecnologia de apoyo, recursos humanos e insercion a las formas y medios de comunicaciéon mds
adecuados a cada estudiante”?1:122,
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En otros puntos de atencién formal de la red psicosocial infantil y juvenil, se aborda la
falta de coordinacién entre los servicios, asi como las divergencias tedricas y practicas, que
dieron lugar a orientaciones discrepantes, lo que provocé un largo peregrinajel2

En la falta de resolutividad de los servicios de atencién primaria, los primeros en ser
buscados en el sistema formal, los familiares muestran en sus informes una racionalidad
biomédica en la organizacién del trabajo, para entender los fenémenos relacionados con la
salud mental. Ademads, también se refieren a la falta de formacién de los profesionales para
atender adecuadamente las demandas de salud mental.

Se observé la ausencia de una ‘mirada diferenciada’ para identificar los problemas
especificos del desarrollo infantil y juvenil, lo que gener6 inseguridad y desconocimiento de los
casos, y una demanda recurrente de derivacion a servicios especializados. La cualificaciéon de
los profesionales de atencién bdasica puede reforzarse con estrategias de soporte
matricial/comparticion de acciones de cuidado entre la Estrategia Salud de la Familia y los
servicios de salud mental, como el CAPSi. Esto puede ser posible a través de la construccion
conjunta de proyectos terapéuticos que proporcionen mayor seguridad a los trabajadores de
atencion basica en el desarrollo de intervenciones psicosociales, impactando positivamente en
el acceso y la calificaciéon de la asistencia22.

La necesidad de obtener un informe médico con la descripcién del diagndéstico, que puede
permitir el acceso a los servicios sociales, segtin los familiares, resulta paraddjica en estos
contextos de atencién fragmentada y puntual. Generalmente, los profesionales establecen un
contacto distante en la asistencia, con respuestas imprecisas y derivaciones no responsables,
prolongando el peregrinajel2. Por otra parte, el diagndstico médico, si se establece
precipitadamente o se analiza de forma aislada, puede conducir a un proceso de patologizaciéon
y estigmatizacion. Los familiares expresaron la expectativa de algo mas que un simple
diagnostico. Requieren una recepcién y un seguimiento adecuados.

El arduo peregrinaje en la busqueda de cuidado, por parte de los familiares responsables,
asociado a una percepcion real de la insuficiencia de CAPSiy de profesionales capacitados para
la atencion en salud mental infantil y juvenil, verificada en la region del Distrito Federal,
corrobora estudios que consideran como factores de complicacién del acceso y atencién y
también de la sobrecarga de los servicios existentes, con largas filas de esperal223,

En lo que respecta especificamente al CAPS]j, la valoracién positiva del servicio, realizada
por los familiares, de forma diferente a la valoracién de otros servicios de la red, ratifica su
importancia en el escenario de la atencion a la enfermedad mental infantil y juvenil, en
convergencia con el cumplimiento de sus objetivos, que pasan por dar apoyo a los familiares,
priorizando los conocimientos, las fortalezas y las necesidades individuales!8.

La acogida universal, directriz que orienta la actuaciéon de los CAPS, determina que las
puertas de los servicios deben estar siempre abiertas para todos los que lleguen con alguna
necesidad de salud mental, y esta necesidad debe ser recibida, escuchada y atendida. En este
sentido, se proponen intervenciones y estrategias iniciales en el propio espacio del CAPS, asi
como la realizacion de acciones de articulacién intersectorial2. El equipo del CAPS debe conocer
las posibilidades que ofrece el territorio para el desarrollo del proyecto terapéutico de los
nifios/adolescentes, especialmente las escuelas, lugares donde estdn mas presentes y que
permiten su insercion territorial. Asi, el trabajo conjunto del CAPSi con la escuela adquiere una
gran importancia en las intervenciones a desarrollar24.

El fortalecimiento de la articulacion de los servicios de salud mental con los equipos de
atencion primaria de salud (APS) ha demostrado ser importante, considerando que este nivel
de atencién es la puerta de entrada al Sistema Unico de Salud. La APS permite la acogida
temprana y organiza el flujo general de los servicios ofrecidos por la Red, con el fin de mejorar
la capacidad de resolucion de las acciones asistenciales y reducir las derivaciones innecesarias,
contribuyendo a aumentar la adherencia de los usuarios y las familias al tratamiento?22.
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En este sentido, los participantes pidieron que, en el cuidado infantil y juvenil, se
proporcione un mayor soporte a la familia, destacando la necesidad de formacién de los
profesionales implicados en otros puntos de la RAPS, especialmente en la APS en lo que se
refiere a la escucha activa, la integralidad de la atencién, las practicas de acogida y las acciones
de referencia y contrarreferencia entre los dispositivos. El abordaje en salud mental infantil y
juvenil requiere la articulacion de las intervenciones psicosociales, el apoyo psicoldgico y la
medicacién, y los proyectos terapéuticos deben contemplar plenamente estas tres
dimensiones?4.

La inclusién de la familia en la terapia fue un factor reforzado y, para ello, se creé el Grupo
de Padres en el CAPSi investigado, un espacio para hablar y compartir la angustia y el
sufrimiento que supone afrontar el trastorno mental del nifio/adolescente. Los grupos de esta
naturaleza se conforman como un espacio de apoyo mutuo que permite a los miembros de la
familia encontrar soluciones a través del intercambio de experiencias y conocimientos1>.

La atencién a la salud mental de los nifios y adolescentes requiere invertir en la
constitucion de una red de cuidados especificos, y los profesionales deben ofrecer el apoyo
necesario y el soporte social y terapéutico. En las narrativas de los familiares del estudio, el
CAPSi se consolida como un dispositivo estratégico en el desarrollo de una escucha cualificada
y humanizada, en el enfrentamiento de los estigmas, en la bisqueda de la mejora de la calidad
de vida y en un proceso emancipatorio, a través de una vision integral que posibilita la plena
participacién y la inclusién comunitariaZ2.

También se sefial6 la importancia de los sectores vinculados a la asistencia social, como
el Consejo de Tutela, que se considera una de las puertas de entrada para los nifios y sus familias
en la red de atencién psicosocial infantil y juvenil. En situaciones de crisis y urgencia que
requieran una actuaciéon inmediata, el consejo puede activarse, junto con la Fiscalia de la
Infancia, los Centros de Referencia de Asistencia Social y los Centros de Referencia
Especializados de Asistencia Social, con el objetivo de garantizar la atencién de los derechos
sociales de los nifios y adolescentes?>.

La colaboracidn entre diferentes servicios, caracterizada por acciones interdisciplinarias
y multiprofesionales, se configura como una soluciéon potencial, ya que promueve la
articulacion entre los diversos ambientes a los que asisten los nifios y adolescentes, como la
escuela, la familia y los espacios de ocio, permitiendo el seguimiento y el tratamiento de la salud
de forma integradaZe.

Los derechos sociales de los nifios y adolescentes deben ser observados desde la
perspectiva de la desinstitucionalizacion, en la busqueda de la ampliacion del protagonismo y
la participacion social, y el proceso de rehabilitacidn significa la construccidn del acceso real a
los derechos de ciudadania y su ejercicio progresivo. Este ejercicio también es posible gracias
a la garantia de un espacio de habla para los nifios/adolescentes, que debe ser legitimado y
anunciado en diferentes espacios e instituciones del territorio y del tejido social. Por lo tanto,
la ampliacion de la participacion social esta directamente relacionada con el fortalecimiento de
la RAPS?7.

CONCLUSION

A partir del itinerario terapéutico recorrido por los familiares y sus hijos/adolescentes
usuarios de un CAPSi en el Distrito Federal, en la bisqueda de atencion a la salud, respecto a las
barreras de acceso y atencion y tratamiento en salud mental, se conocié que casi todos son
mujeres y madres con alta vulnerabilidad social, que asumen el rol de cuidadoras primarias de
su hijo/adolescente.

En el cuidado informal y en las redes comunitarias, insertas en los subsistemas popular y
folk, las iglesias se mostraron como un recurso relevante de la red de apoyo comunitario para
la insercion social y la proteccion de los nifios/adolescentes, asi como de los familiares.
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En el sistema formal, la evaluacidn de los familiares destacé la importancia de la inclusién
del nifio/adolescente en el espacio escolar y la actuaciéon del CAPSi como servicio diferenciado
de la Red de Atencidn Psicosocial, en la prestacién de un cuidado calificado, eficaz y resolutivo
alos ninos y adolescentes, extensiva a los familiares, aunque poco conocida por la poblacién en
general.

Ante las nuevas directrices politicas de atencidn a la salud mental, a partir de 2017, con
centralidad de la inversién para las redes hospitalarias y ambulatorias y los equipos
especializados, vale la pena considerar la valoracion tan positiva que se hizo del CAPSi durante
el estudio, para reafirmar la importancia de la inversiéon gubernamental en la ampliacién del
numero de este servicio como dispositivo asistencial y territorial.

En los itinerarios terapéuticos se identificaron brechas para las articulaciones
intersectoriales formales con otros dispositivos alternativos, familiares y profesionales, para
que puedan avanzar en la organizacion de la gestion y el proceso de trabajo. Esto requiere,
fundamentalmente, la toma de decisiones en las acciones en salud por parte de los
profesionales, desde la perspectiva de la clinica ampliada y el contexto psicosocial de los
usuarios y las familias, ademds de una actuacién mas dirigida a la atencion de la salud mental
infantil y juvenil.

Como limitaciones del estudio, se observa que los resultados se restringen a las
percepciones de los familiares y a un territorio concreto, siendo importante el desarrollo de
investigaciones con profesionales de salud y estudios especificos para nifios y adolescentes en
otros dispositivos de salud de la RAPS. Asimismo, asociar los estudios de itinerarios
terapéuticos, investigaciones con datos cuantitativos que puedan medir otras cuestiones
relacionadas con la salud mental y la calidad de vida, asi como el resultado de las acciones
asistenciales entre los dispositivos de la Red de Atencidn Psicosocial en el crecimiento y
desarrollo de esta poblacidn.

Por otro lado, esta investigacion destacé la necesidad de fortalecer la articulacién de los
sistemas informales y formales, asi como implementar acciones de formacién profesional y
ampliacidn de la red de servicios, especialmente de los CAPSi, con el fin de ampliar el acceso y
la cualificacion de la atencién psicosocial infantil y juvenil, que aunque los datos aqui no pueden
ser generalizados, posiblemente reflejan la realidad de otras regiones del pais.
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