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Indicadores sobre o cuidado a criancas e
adolescentes com autismo na rede de CAPSi
da regiao metropolitana do Rio de Janeiro

| "Rossano Cabral Lima, 2Maria Cristina Ventura Couto,

3Pedro Gabriel Godinho Delgado, “Bruno Diniz Castro de Oliveira |

Resumo: Os Centros de Atencao Psicossocial
Infanto-juvenis (CAPSI) sdo equipamentos
estratégicos para o atendimento de criangas e
adolescentes com problemas mentais, incluindo os
transtornos do espectro do autismo. Esta pesquisa
visou a criagao de indicadores sobre o tratamento

de autistas nos CAPS], a partir do discurso de
trabalhadores e familiares de 14 CAPSi da regido
metropolitana do Rio de Janeiro. A metodologia
participativa envolveu a realizagio de 14 grupos
focais com trabalhadores de cada CAPSi e

trés grupos focais com familiares de criangas e
adolescentes com autismo atendidos nesses servicos.
A transcri¢ao dos registros em dudio dos grupos
focais deu origem a cinco “temas ordenadores”,
reunindo os argumentos produzidos por todos os
CAPSi e grupos de familiares. Esse material foi
trabalhado numa oficina final, gerando cerca de 130
indicadores, os quais foram agrupados em cinco eixos
temdticos: organizagio do CAPSi; projeto terapéutico
individual; atendimento e mobilizagao dos familiares;
rede, territério e direitos; formacio dos profissionais e
processos de trabalho. Tais indicadores podem servir
de guias e referéncias as boas prdticas no cuidado
com as pessoas com autismo e suas familias, podendo
ser usados para futuras iniciativas de avalia¢ao do
atendimento oferecido pelos CAPSi a essa populagio.
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Introdugao

O autismo ¢ um quadro de etiologia ainda indefinida, que geralmente se instala nos
trés primeiros anos de vida e é caracterizado pelo comprometimento da interagao
social e da comunicagdo e por padrdes restritos e repetitivos de comportamentos,
interesses e atividades (BRASIL, 2013a). Estudos epidemiolégicos vém
apontando aumento de sua prevaléncia, mas a interpretagio desse dado ainda
¢ alvo de controvérsias (BLAXILL, 2004; COO et al., 2007; FOMBONNE,
2003). Os indices médios para todos os transtornos do espectro autista giram
em torno de 6,0/1.000 habitantes (CHARMAN, 2002), mas pesquisas mais
recentes apontam taxas de 1,0/100 no Reino Unido (BRUGHA et al., 2011) e
1,0/88 nos EUA (CDC, 2012). No Brasil, estudo piloto realizado em criangas
de sete a 12 anos em Atibaia, no estado de Sao Paulo, encontrou prevaléncia de
0,3 % (PAULA et al., 2011).

Até o final do século passado, essa populagao se encontrava majoritariamente
fora do campo da saide mental puablica brasileira. Seu cuidado, quando
acontecia, era oferecido pela educagio, assisténcia social, por institui¢des de
cardter filantrépico ou em servigos montados por associacoes de familiares. Na
rede publica de satde, algumas criangas e adolescentes com autismo recebiam
tratamento em “servi¢os-ilha”, pouco integrados com os demais equipamentos de
seu territério, enquanto outras eram seguidas em ambulatdrios tradicionais, com
abordagem predominantemente medicamentosa (BRASIL, 2013; COUTO,
2004; MELLO etal., 2013). Muitas, entretanto, ficavam sem acompanhamento
por quaisquer servigos, constituindo significativo contingente de desassistidos.

Entre os anos 1990 e 2000, algumas experiéncias locais, como a do CERSAMI
em Betim-MG (FERREIRA; BONTEMPO, 2012), inspiraram a proposi¢ao
dos Centros de Atengao Psicossociais Infanto-juvenis (CAPSi). Normatizados
pelas Portarias n° 336/2002 (BRASIL, 2002) e 3.088/2011 (BRASIL, 2013c),
os CAPSi sao servigos multidisciplinares de base territorial e forte articulagao
intersetorial, que oferecem aten¢do didria e intensiva prioritariamente a
criangas e adolescentes portadores de transtornos mentais graves. Dentre essas
psicopatologias, o autismo se destaca pelo seu inicio precoce e por estar associado
a intenso prejuizo no estabelecimento de lagos sociais, além da carga acarretada
aos familiares ou outros responsdveis pelos cuidados cotidianos dessa populagao.

Desta forma, os CAPSi podem ser considerados a primeira iniciativa a incluir
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o autismo, de modo destacado, embora nio especializado, no campo da saidde
mental puablica do Brasil.

Ao lado dos CAPSi, hd outros movimentos recentes mostrando que o autismo
entrou definitivamente na pauta das politicas publicas no pafs. O principal deles
éasangio da Lei n° 12.762/2012, instituindo a Politica Nacional de Prote¢ao dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2012). Mais
recentemente, houve a publica¢io de dois documentos do Ministério da Saide
sobre o atendimento a pessoas com autismo no Sistema Unico de Sadde (SUS),
um deles coordenado pela drea da Satide Mental (BRASIL, 2013a) e o outro,
pela drea da Satide da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2013b). Isso demonstra
que as demandas de politicas para as pessoas com autismo se tornaram mais
complexas, plurais e, por vezes, conflitantes, exigindo dos servigos, sejam CAPSI
ou outros, o compromisso com a qualifica¢io do cuidado oferecido aos usudrios
autistas e seus familiares.

No Brasil, ainda nao foi realizado um esforgo sistemdtico para avaliar o
tratamento oferecido aos autistas nos servigos publicos de satide mental, com vistas
a se construir indicadores e analisadores da assisténcia prestada a esse grupo de
usudrios e suas famfilias. Na verdade, sao bastante recentes os trabalhos dedicados
a prdtica avaliativa em servigos de sadde mental comunitdrios, no contexto da
Reforma Psiquidtrica brasileira, destacando-se as pesquisas realizadas em CAPS 111
de Campinas-SP (ONOCKO-CAMPOS et al., 2008) ¢ os projetos dedicados a
avaliar CAPS na Regido Sul do pais (KANTORSKI et al., 2009; TOMASI et al.,
2010). Tais pesquisas, contudo, ndo tomaram os CAPSi como objetos de estudos
avaliativos, concentrando-se em CAPS I, IT e I1I, dedicados a populagdo adulta.

Couto (2012), em revisao metanarrativa da literatura sobre CAPSi publicada
em periédicos brasileiros entre 2002 ¢ 2010, encontrou 45 artigos que diziam
respeito a esses servicos. Destes, apenas um foi classificado como “avaliativo”,
mas n3o tinha como objeto o tema do autismo. Em outros estudos, o autismo
se fez presente quando o tema era a prevaléncia de diagnésticos nos CAPSi, ou
quando discutiam o estatuto deste dispositivo como equipamento destinado
preferencialmente a autistas (ao lado de psicoses e neuroses graves). A autora
destaca que a significativa presenga de criangas e adolescentes com autismo nos
CAPSi contrasta com a auséncia de informagoes sistematizadas sobre o trabalho

ofertado nesses servigos.
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No cendrio internacional, Brookman-Frazee, Taylor e Garland (2010)
comentaram que, apesar de haver suporte empirico para diversos modelos
especificos de intervengdo, particularmente aqueles oferecidos em ambientes
experimentais universitdrios, ainda se sabe pouco sobre sua aplicagao em servigos
de base comunitdria. Payakachat et al. (2012), revisando instrumentos avaliativos
disponiveis, apontaram a necessidade de estudos observacionais visando a
construgao e/ou aperfeicoamento das medidas utilizadas para a avaliagio da
relacio custo-efetividade de intervengoes terapéuticas e do impacto de diferentes
sistemas de cuidado na evolugao da crianga com autismo. No contexto da
pesquisa avaliativa qualitativa com profissionais, Brookman-Frazee et al. (2012)
realizaram grupos focais com terapeutas de servigos comunitdrios de satide mental
de San Diego-EUA, os quais associaram sua frustracio e os desafios no cuidado
com a populagio autista a sua falta de treinamento sobre o tema. No registro da
intersetorialidade, o Department of Education and Skills and Department of
Health da Inglaterra (2002) publicou o documento Autistic Spectrum Disorder:
good practice guidance, articulando estratégias entre as agéncias de educagdo e
saide, enquanto Brookman-Frazee et al. (2009) mostraram que os cuidados
oferecidos a pessoas com autismo nos EUA estao dispersos por diversos setores,
como educagio, assisténcia social e justica juvenil.

Nesse contexto, o presente trabalho, coordenado pelo Nicleo de Pesquisa
em Politicas Publicas de Satide Mental (NUPPSAM) do Instituto de Psiquiatria
da Universidade Federal do Rio de Janeiro (IPUB/UFR]), visou 2 criagio de
indicadores sobre o tratamento de autistas nos Centros de Atengao Psicossociais
Infanto-juvenis (CAPSI), por meio de pesquisa avaliativa envolvendo profissionais
de nivel superior e médio e familiares de usudrios autistas de 14 CAPSi da regiao
metropolitana do Rio de Janeiro.! O cardter recente da implanta¢io dos CAPSi e
da tomada de responsabilidade no tratamento da clientela autista torna inadidvel
o estabelecimento de indicadores e analisadores que possam servir de guias e

referéncias as boas préticas no cuidado com os autistas e suas familias.

Metodologia

A metodologia da pesquisa avaliativa realizada em 14 CAPSi da regido
metropolitana do Rio de Janeiro foi adaptada daquela utilizada na pesquisa

qualitativa, avaliativa e participativa realizada na rede de CAPS do municipio
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de Campinas-SP, descrita em Onocko-Campos et al. (2008). Tal metodologia
implica a parceria entre pesquisadores e pessoas diretamente envolvidas com os
servigos (em nosso caso, trabalhadores e familiares), a partir do reconhecimento
do papel da participagao na defini¢ao de politicas sociais, na articulagao entre
pesquisa e agao (FURTADO; ONOCKO-CAMPOS, 2008). Para atingir seus
objetivos, a avaliagdo de programas sociais deve sempre trabalhar com um sistema
de indicadores, sendo fundamental que estes surjam do processo de didlogo entre
todos os sujeitos envolvidos (ASSIS et al., 2010; DEMO, 2002). A op¢io pela
avaliagdo participativa costuma ser movida por razdes pragmdticas — a expectativa
de impacto direto na solugio de problemas; politicas — a oportunidade de que
individuos e grupos marginalizados sejam ouvidos na defini¢ao dos programas
publicos; ou epistermoldgicas —a produgao de conhecimento vdlido que leve em conta
o contexto social (WEAVER; COUSINS, 2004). Tais razoes nio sio excludentes,
articulando efetividade, inclusao cidada e constru¢io compartilhada de saber, indo
ao encontro dos principios mais caros 2 Reforma Psiquidtrica brasileira.

Nesse referencial avaliativo, os grupos focais se destacam como método
consagrado em pesquisas qualitativas em satde e em ciéncias sociais, visando
atingir um ndmero suficiente de sujeitos representativos dos universos
pesquisados, simultaneamente. Mais importante, o grupo focal permite, por
meio da interagdo entre seus participantes, que a unidade de andlise se desloque
da opinido individual para o préprio grupo, o que possibilita acessar de modo
mais apurado a visao da prépria institui¢o e demais coletivos a respeito do tema
pesquisado, com seus consensos, dissensos e contradigoes (KITZINGER, 2009;
MIRANDA et al., 2008).

Antes do inicio do campo, houve o recrutamento de oito auxiliares de pesquisa,
sendo que um deles funcionou como coordenador adjunto. Durante cerca de oito
meses, foram realizadas reunides semanais com a equipe da pesquisa, para que
todos se familiarizassem com o tema principal e com a metodologia, elaborando
o roteiro dos grupos focais. Em seguida, foi realizado contato telefonico com os
coordenadores de saide mental dos dez municipios e com os diretores dos 14
CAPSi envolvidos na pesquisa, visando sua apresentagao e autorizagao para acesso
as equipes dos servigos. Em seguida, foram visitados todos os CAPSI, durante sua
reunido de equipe/supervisao, para a exposi¢ao dos objetivos e metodologia da

pesquisa. A partir daf, foram agendados os 14 grupos focais que, por escolha
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dos préprios trabalhadores, foram todos marcados nos dias das reunides de
equipe dos CAPSI, acontecendo paralelamente as mesmas. Os técnicos foram
selecionados por meio de amostragem intencional, definida pela prépria equipe
e/ou a dire¢ao do servigo, obedecendo ao critério de estar hd pelo menos seis
meses trabalhando no CAPSi, nio incluindo o préprio diretor/coordenador do
servico, num total de sete profissionais, obedecendo a seguinte composi¢ao em
cada grupo: cinco técnicos de nivel superior (1 médico, 1 enfermeira, 1 psicélogo
e outros 2 escolhidos pelo CAPSI) e dois técnicos de nivel médio. A inclusio
de profissionais de diversas formagoes de nivel superior e nivel médio objetivou
alcangar um equilibrio entre homogeneidade e heterogeneidade na constituigao
de cada grupo (MIRANDA et al., 2008), permitindo que a variabilidade de
posi¢bes aparecesse, por detrds de possiveis posi¢des consensuais. Isso levou a
realizagdo de 14 grupos focais com os técnicos de cada CAPSi, envolvendo, na
prdtica, entre cinco a oito profissionais em cada um deles.

Os grupos focais com os familiares foram realizados por regido, agrupando
familiares dos CAPSi do municipio do Rio de Janeiro (Regiao Metropolitana I),
dos municipios da Baixada Fluminense (Regiao Metropolitana I) e de Niterdi,
Sao Gongalo e Itaborai (Regido Metropolitana II), totalizando trés grupos focais.
Os familiares também foram selecionados por amostragem intencional, sendo
solicitado as equipes que escolhessem de dois a quatro familiares de criangas
e adolescentes com autismo que estivessem em tratamento no CAPSi hd pelo
menos seis meses. Cada um desses grupos focais contou com a presenga de sete
a 12 participantes e ocorreu em local considerado de fécil acesso aos familiares,
por transporte coletivo.

Cada grupo focal teve dura¢io de uma hora e meia a duas horas e meia,
contando com a presenga de um moderador e um ou dois observadores, que
tomavam notas mas também tinham a liberdade de fazer intervencoes,
comentdrios e perguntas esporddicas. A fun¢io de moderador nos 17 grupos
foi dividida entre o coordenador e o coordenador adjunto, e a de observadores,
entre os demais auxiliares de pesquisa. Os grupos focais se iniciavam com
a apresentagao dos objetivos da pesquisa, seguida da leitura e assinatura do
TCLE, sendo que nos grupos com os familiares essa leitura aconteceu de modo

coletivo, em voz alta. Partia-se entdo para a discussao, que era guiada pelo roteiro
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construido durante as reunides preparatdrias da equipe da pesquisa. Tal roteiro
nao era seguido linearmente, respeitando-se a dire¢ao temdtica definida pelos
participantes, mas em geral a maioria de seus t6picos era abordada. No caso dos
familiares, foi necessdria uma flexibilidade ainda maior por parte do moderador,
pois com frequéncia os mesmos se mostravam mais interessados em fazer relatos
pessoais sobre suas histérias e dificuldades nos cuidado com o filho autista, o que
era respeitado e valorizado na condugio do grupo, sem deixar com que o roteiro
impedisse a livre manifestagao.

A anilise do material oriundo da transcrigao dos registros em dudio dos grupos
focais deu origem a cinco “temas ordenadores” (Organizagiao do CAPSi; Projeto
terapéutico individual; Atendimento e mobilizagao dos familiares; Rede, territério
e direitos; Formagao dos profissionais e processos de trabalho). A sintese das
discussoes produzidas em torno dos temas ordenadores pelos 14 CAPSi e pelos trés
grupos de familiares foi entao organizada em cinco “grades temdticas”, cada uma
reunindo os argumentos produzidos por cada grupo focal sobre um desses temas.
A pesquisa foi entao concluida com a realizagao de uma oficina final, durando um
dia inteiro, reunindo a equipe organizadora e parte dos trabalhadores e familiares
que participaram dos grupos focais. Nessa oficina, os participantes foram divididos
em cinco subgrupos, cada um referente a um dos temas-ordenadores, sob a
coordenagdo de um membro da equipe da pesquisa. Cada grupo trabalhou a partir
da leitura do material sintetizado na “grade” de seu tema-ordenador, com a tarefa
de construir indicadores que servissem de referéncia para o cuidado qualificado aos
autistas e suas familias, permitindo vislumbrar a¢des e monitorar seu andamento.
Tais indicadores foram apresentados numa oficina final, sendo debatidos e/ou
retificados pelos participantes. Os indicadores ganharam posteriormente uma
redagio final realizada pela equipe da pesquisa, visando atingir maior clareza e
objetividade, sem alteragdo de seu contetido, garantindo que esses indicadores
de fato representassem o produto final de um processo coletivo de trabalho,
contemplando o ponto de vista de trabalhadores e familiares.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do IPUB/
UFR] (parecer n° 81Liv3-11) e pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria
Municipal de Satide e Defesa Civil do Rio de Janeiro (CAAE: 0045.0.249.314-11).

Na3o houve exigéncia desse processo pelos demais municipios.
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Resultados

Em torno dos cinco temas ordenadores, foram produzidos cerca de 130
indicadores, todos eles apresentados sob a forma de perguntas. Deste modo, a
resposta “sim” ¢ aquela desejada, apontando a existéncia de cuidados de qualidade
aos usudrios com autismo e suas familias e induzindo que estes sejam buscados
quando ainda nao estdo presentes.

Iniciaremos cada eixo temdtico com uma descrigdo geral do contexto das

discussoes e significados das questdes que deram origem aos indicadores.

Tema: Organizagao do CAPSIi

Este tema implicou o debate sobre as questdes estruturais e os processos de trabalho
nas unidades. Os profissionais tenderam a valorizar a flexibilidade na oferta de
espagos de cuidado e a integragdo entre autistas e demais usudrios. J4 dentre os
familiares, esta posi¢ao nio formou um consenso, visto que parcela significativa
demandou espagos exclusivos para os autistas, acreditando que necessitam de
um trabalho especifico e direcionado. Além disso, a maioria dos pais — e parte
das equipes — considerou insuficiente a frequéncia e duragio dos atendimentos,
ressaltando também a precariedade estrutural de parcela dos CAPSi (quanto a
sua conservagao, tamanho e nimero das salas, localizagao, falta de telefone, carro
e medicamentos, etc.). Os trabalhadores apontaram a necessidade do aumento
no tamanho das equipes e os familiares se queixaram da alta rotatividade no
quadro de funciondrios e da auséncia de algumas especialidades nos servigos.
Tanto familiares quando as equipes ressaltaram as dificuldades na continuidade
do tratamento e nos encaminhamentos dos autistas — especialmente para os

CAPS - quando se tornam adultos.

Subtema: Espagos individuais e coletivos de cuidado

= As oficinas e demais espagos terapéuticos sio construidos com a participagio
dos autistas, levando em conta seus interesses e habilidades?

= A equipe evita a padroniza¢io de atendimentos aos autistas no CAPSi?

= O servigo tem flexibilidade para conciliar a oferta de espagos coletivos com a

de atendimentos individuais?
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H4 flexibilidade na revisdo da frequéncia e na duragdo dos atendimentos de
acordo com a demanda e necessidade do paciente (por exemplo, aumentando
a frequéncia de idas ao CAPSI nas situagoes de crise)?

Hi4 possibilidade de atendimentos domiciliares para os pacientes que nao con-
seguem frequentar o servigo?

Hi4 atividades externas no cuidado com os autistas?

Na organizagao das festas, se toma medidas para facilitar a presenga dos autis-

tas e suas familias?

Subtema: Estrutura fisicalinfraestrutura

Os espagos fisicos dos servigos se adéquam as necessidades dos autistas e esse
tema ¢ discutido pela equipe em seus espagos de reuniao?

H4 espago fisico destinado aos pais, dentro do servigo (sala de espera, sala
para oficina de geragdo de renda, espago para grupo de escuta ou troca de
experiéncias, etc.)?

O CAPSi tem autonomia gestora que lhe permita a compra de materiais diver-
sificados de consumo, necessdrios no cotidiano do tratamento com os autistas
e demais usudrios (brinquedos, papéis, jardinagem, argila, culindria, etc.)?
H4 manuten¢ao diferenciada para a estrutura fisica do CAPS], devido 2 inten-
sidade e particularidade de sua clientela, o que facilmente causa desgastes na
casa na qual estd o servigo?

Hi4 transporte exclusivo para uso do servigo?

O espago externo e interno do servigo ¢ adequado para cadeirantes?

Subtema: Integragio e diversidade etdria

Os espagos do CAPSi garantem a integracao das criangas autistas com as nao
autistas?
O CAPSi estd preparado para receber a crescente demanda para tratamento

de criangas autistas bem pequenas?

= A divisao dos espagos por faixa etdria, caso existente, ¢ flexivel, respeitando as

peculiaridades de cada caso e a avaliagdo do risco de conflitos entre criangas

maiores € menores?

Physis Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, 24 [ 3 ]: 715-739, 2014

723

Indicadores sobre o cuidado a criangas e adolescentes com autismo na rede de CAPSi da regido metropolitana do Rio de Janeiro



724

| Rossano Cabral Lima et al. |

Subtema: “Porta de saida”

= A equipe usa os espagos de reuniio e supervisao para trabalhar suas dificulda-
des de encaminhar os pacientes autistas adultos para outros servigos?

= A equipe prepara os pais para o encaminhamento dos autistas adultos?

= O CAPSi tem um projeto articulado com o CAPS II ou III do territério para
a transferéncia dos autistas adultos?

= Os técnicos de referéncia assumem a tarefa da articulagio da transferéncia dos
autistas adultos, acompanhando-os a0 CAPS ou ao outro servico de destino?

= O CAPSi conta com um profissional de referéncia no CAPS que dé suporte

no processo de passagem?

Tema: Projeto Terapéutico Individual (PTT)

As equipes destacaram a importincia do técnico de referéncia, figura responsédvel
pela elaboragao do PTI, também realizando a ligagio com outros técnicos
e atendimentos aos pais. Contudo, a maioria dos profissionais sublinhou a
importancia de que o PTI da crianga seja compartilhado por toda a equipe,
nao ficando restrito ao técnico de referéncia. No discurso das equipes, o PTI
encontrou-se muito associado a frequéncia ao servi¢o e aos espagos internos e
atividades externas nas quais a crianga serd inserida.

Os objetivos do tratamento foram entendidos de maneiras variadas pelos
servigos, havendo énfase nos efeitos positivos do CAPSi na socializagao, interagao
interpessoal, criagao de lagos e autonomia dos autistas, mas também na redugao
da agressividade e das condutas repetitivas. Diversas equipes apontaram que o
tratamento deve evitar ser invasivo, impositivo e diretivo, respeitando o tempo
préprio dos autistas, sua subjetividade, o significado de seus comportamentos e
valorizando os sutis sinais de melhora.

Quanto aos familiares, esses majoritariamente reconheceram as melhoras dos
filhos, valorizando o CAPSi como espago de convivéncia e socializagdo, mas
também houve queixas de desconhecimento do “foco” do CAPSi e demandas
por tratamento mais direcionado para o autismo. Os familiares reconheceram o
esfor¢o das equipes em desempenhar um bom trabalho apesar da precariedade

estrutural de parte dos servigos.
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Subtema: Construgio e reavaliacio dos PTIs

O PTT é discutido e construido em equipe?

Toda a equipe estd ciente da diregao do caso e do PTT de cada paciente autista?
O territdrio é levado em conta na elabora¢io do PTI?

O PTTI inclui necessariamente um trabalho intersetorial?

Os PTTs sao reavaliados ao longo do tratamento?

O CAPSi inclui no PTT a avaliagdo dos diferentes fatores (financeiros, trans-
porte, passe livre, etc.) que facilitam e dificultam o aumento da frequéncia da
crianca e da familia ao servigo?

O PTI ¢ construido junto com os pacientes, visando a singularidade de cada
caso, levando em consideragio o tempo dos autistas, o que eles demandam e
permitindo que eles mostrem como se deve tratd-los?

O PTTI ¢ discutido e partilhado com os familiares?

A reavaliagdo do PTT inclui as percepgdes vindas dos demais profissionais do

CAPS], além do téenico de referéncia?

Subtema: Técnico de referéncia

Todo usudrio autista tem um técnico de referéncia?

O processo de trabalho no CAPSi permite que outros profissionais da equipe,
além do técnico de referéncia, possam se autorizar a fazer intervengoes clini-
cas com o paciente?

A escolha do técnico de referéncia leva em conta as preferéncias, vinculos e
afinidades demonstradas pela prépria crianga?

O papel do técnico de referéncia inclui o atendimento dos familiares e o did-
logo com outros setores?

Trabalhadores de diversas categorias profissionais podem ocupar o papel de

técnico de referéncia de um usudrio autista?

Subtema: Manejo das crises e internagio

A crise é acolhida no CAPS], fazendo do servigo o lugar do manejo das situa-
¢oes de urgéncia dos autistas?
Os profissionais sao capacitados para atender os momentos de crise da clien-

tela autista?
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Todos os profissionais atendem a situagées de crise, e nao apenas o médico?
Hi4 a possibilidade de a equipe do CAPS:i fazer o acolhimento da crise fora do
espaco do CAPSi?

H4 aumento da intensividade dos cuidados na crise?

A equipe se esforca para contextualizar a crise e enxergd-la como expressao e
trabalho psiquico da crianga ou adolescente autista, ao invés de tomd-la como
expressao inevitdvel da doenga?

As crises podem ser contornadas sem o uso de medicagdo, com a aplicagio de
OULros recursos?

A equipe esgota as abordagens para a crise antes de encaminhar a crianga ou
adolescente para a emergéncia psiquidtrica ou para a internagao?

Durante a interna¢ao, quando necessdria, ¢ feito um acompanhamento didrio

pela equipe do CAPSi no local em que ela ¢ realizada?

Subtema: Lugar da medicacao

O tema da medicacao circula entre os membros médicos e nio médicos da
equipe?

A equipe avalia como importante que os profissionais nao médicos entendam
a fun¢io do medicamento?

E explicada aos pais ou aos préprios usudrios a fungio da medicagio no
tratamento?

O PTT inclui a revisao periédica da medicagao?

Subtema: Objetivos do tratamento e percep¢io de seus efeitos

O tratamento tem promovido melhora na circula¢io em outros espacos além
¢ ¢
do circuito “casa-CAPSi-casa”?
o . L, .

bl .
Na avaliacio dos efeitos do tratamento, sao incluidos como sinais de melhora
a ampliagdo da interago social do autista; a mudanga da percep¢ao das maes e
pais sobre o filho; a maior adesao da familia e entendimento sobre o tratamento;

a melhora da auto e heteroagressividade; os avangos sutis da clinica do autismo?

Tema: Atendimento e mobiliza¢ao dos familiares

Os profissionais dos CAPSi descreveram a oferta de atendimentos individuais e,

principalmente, espagos grupais, em frequéncias e enquadres variados (na sala de
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espera, simultaneamente ou apds o atendimento das criangas, etc.). Tais grupos,
nos relatos das equipes, ora privilegiam a clinica e o manejo do sofrimento das
mies e pais, ora enfatizam a divulgaco de informagoes e esclarecimento de
dividas, como aquelas ligadas as medicacdes. Os familiares reconheceram o
acolhimento e amparo que recebem nos servi¢os, mas muitos se queixaram da falta
de informagdes sobre a patologia dos filhos, levando-os a buscar conhecimento
na internet e o dividir entre eles.

Poucos CAPSi citaram experiéncias de mobilizagdo, organizagio ou
participacao dos familiares na gestao do servi¢o, com algumas referéncias a sua
presenga na organizagao de festas e outros eventos. Porém, nos grupos focais dos
familiares, houve alguns relatos de engajamento politico pontual e criagao de

associagbes, nao restritas ao campo do autismo.

Subtema: Estratégias individuais e grupais de cuidado

» O cuidado com a familia ¢ incluido no PTT do paciente autista?

= A familia participa da constru¢gio do PTI do paciente autista junto com a
equipe?

= O PTI e o funcionamento do CAPSi sao discutidos frequentemente com a
familia?

» H4d grupos de familia no CAPSi? Eles ocorrem vdrias vezes na semana, de
modo a facilitar a presenca dos pais?

» Hd no CAPSi atendimento individual para os pais?

= Os atendimentos com familiares, caso existam, tém repercutido na melhora
do quadro das criangas?

» As familias reconhecem seu técnico de referéncia como uma referéncia de
fato, acessivel a elas no cotidiano do servigo, e nao apenas como designagio
burocrdtica?

» Quando a equipe do CAPSi avalia ser necessdrio um atendimento individual
para os responsdveis em outro servigo, ¢ feito um encaminhamento de forma
implicada?

» Existe um espaco fisico para os familiares serem acolhidos?

» Hdalguma atividade regular de acolhimento aos pais na sala de espera/recepgao?

= O CAPSi consegue elaborar estratégias de atendimento aos pais quando hd

resisténcia por parte deles ao tratamento?
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= Faz parte do PTT a construgao, junto aos pais e demais responsdveis, de outras
possibilidades e interesses de vida que nao se limitem aos cuidados do filho?

= A questdo da sobrecarga dos familiares é considerada na elaboragao do PTT e
no manejo cotidiano do caso, havendo estratégias para alivig-la?

= O CAPSi estimula a criagao de espagos de convivéncia e sociabilidade para os
pais, dentro e fora do servigo?

» E discutida a questao do beneficio de prestagao continuada (BPC) com os
pais, levando em consideragao o PTI de cada paciente?

* Em um eventual processo de internagao do usudrio autista, os pais sao acom-

panhados pela equipe do CAPSi?

Subtema: Espagos para informagao e educacdo em saiide

= O CAPSi inclui a familia nas estratégias de articulagio com a rede psicosso-
cial ampliada (escola, CRAS, conselho tutelar, etc.)?

= O CAPSi desenvolve espacos de discussao com os pais sobre temdticas relati-
vas 4 satide, como sexualidade, higiene, medica¢ao, diagnéstico, etc.?

= O CAPSi esclarece os familiares sobre os direitos e beneficios sociais do pa-
ciente autista?

= O CAPSi desenvolve espagos de discussao com os pais sobre direitos do paciente?

Subtema: Iniciativas de cidadania, mobilizacio e organizagio

= Existe no CAPSi alguma estratégia de geragao de renda para os pais?

= O CAPSi desenvolve assembleias de familiares?

» O CAPSi estimula os familiares a exercerem uma participagao na politica
publica?

= O CAPSi estimula os familiares a se integrarem formando grupos, associa-

gOes ou cooperativas?

Subtema: Participagio na gestio do CAPSi

= Os familiares participam das decisoes sobre a organizagao e gestao do servigo?

= Os pais s3o convocados a ajudar a cuidar do espago do CAPSi? Sao escutados
no momento da realizagio de obras no servigo?

»  Os familiares participam da organizagio de atividades recreativas e comemo-

rativas do servico (festas, etc.)?
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Tema: Rede, territério e direitos

Virios familiares contaram sobre seu histérico de peregrinacio por diversos
servi¢os, mas a maior parte deles reconheceu a rapidez em conseguir atendimento,
ap6s acessarem o CAPSI. As equipes apontaram como principais problemas de
acesso aimensidao dos territérios de abrangéncia dos servigos e a malhainadequada
de transportes coletivos, enquanto os familiares criticaram, além desses fatores,
os hordrios de atendimento que coincidiam com seus turnos de trabalho. A
articulagao com a educagdo se destacou no tdpico da intersetorialidade, mas os
contatos com as escolas se davam mais a partir dos casos do que em torno de
parcerias institucionalizadas.

Os profissionais apresentaram diferentes posturas sobre os tratamentos (como
neurologia, fonoaudiologia e equoterapia) feitos concomitantemente aquele
provido pelos CAPSi, avaliando que algumas vezes os trabalhos se completavam,
mas em outras se tornavam concorrentes, havendo dificuldades na comunicagao
entre diferentes servigos. Equipes e familiares relataram dificuldades para
conseguir atendimentos na rede publica de sadde (pediatria, odontologia, exames
laboratoriais), muitas vezes ligadas ao estigma da “agitagao” dos autistas.

Na discussio sobre o “Beneficio de Presta¢ao Continuada” (BPC), as equipes
reconheceram a ajuda na melhoria dos quadros de pobreza das familias, mas
também o associaram a entraves no tratamento de algumas criangas, que
acabavam marcadas pelo estigma da incapacidade ou abandonavam o servigo,
e muitos profissionais consideraram importante avaliar essa questao no “caso
a caso”. Alguns familiares relataram dificuldades em conseguir o laudo para o
BPC ou mesmo informagoes sobre ele nos CAPSi, levando os pais ¢ maes a

orientarem uns aos outros sobre as formas de obté-lo.

Subtema: Cobertura e acesso ao servico

= O CAPSi é bem localizado no municipio, em regiao de fdcil acesso?

= O CAPSi conta com boa cobertura da rede de transportes pablicos?

= O CAPSi conta com transporte proprio para deslocamentos de equipe e
usudrios?

= O CAPSi de seu municipio/regio estd designado a uma cobertura popula-

cional de acordo com a Portaria Ministerial n® 3.088/2011 ou outras norma-
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tizagoes vigentes? Ele ¢ suficiente para a cobertura adequada da demanda do
territério a ele atribuido?

O CAPSI ¢ conhecido pela populagao? Ele promove a divulgacao de seus
servigos para a populagao?

O CAPSi tem estratégias para ser reconhecido pela comunidade em seu entor-
no e pelos demais equipamentos publicos do territério como o lugar adequado
para o tratamento dos autistas?

O CAPS:i se concebe como lugar primordial de acolhimento para os autistas
sem ter que, necessariamente, assumir o tratamento de todos os autistas do
territério que chegam ao servigo?

O CAPSi dd conta das especificidades e particularidades da clinica com os
autistas sem se transformar em servi¢o ambulatorial ultraespecializado e nio

territorial?

Subtema: Articulacdo com a rede piiblica e a comunidade

Os demais equipamentos da rede (escolas, justica, assisténcia social, abrigos, con-
selhos tutelares, etc.) conhecem o trabalho do CAPSi? Esses equipamentos reco-
nhecem o CAPSi como local de referéncia no atendimento da clientela autista?
O CAPSi contribui para a educa¢io da populagio e de profissionais da rede
ampliada (professores, conselheiros tutelares, outros profissionais de satde,
etc.) quanto ao autismo?

A equipe do CAPSI consegue conjugar o cuidado oferecido dentro do CAPSi
com a articulagio intersetorial?

As parcerias com a rede conseguem avangar a partir dos contatos pontuais e
informais (dependendo de iniciativas de cada profissional e das necessidades
de cada caso), para se estabelecerem de maneira sélida, regular e formal (com
consolidagio das parcerias institucionais)?

O CAPSi mantém didlogo, reunides e intercAmbio com os demais equipa-
mentos da rede, de modo regular (escolas, justiga, assisténcia social, abrigos,
conselhos tutelares, etc.)?

O CAPSi mantém um didlogo, reunibes e intercAimbio com as equipes do
Programa de Sadde da Familia, de modo regular? H4 cuidado compartilhado

nos casos cobertos pelo PSF?
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O CAPSi auxilia os autistas e seus familiares no acesso aos demais dispositi-
vos de satde (hospitais clinicos, dentistas, exames laboratoriais, etc.)?

A articulagao do CAPSi com os possiveis atendimentos complementares fei-
tos na rede (como neurologistas, fonoaudidlogos, equoterapia, por exemplo)
ocorre de maneira satisfatéria, com didlogo e troca de informagoes?

O territério do CAPSi conta com esses servigos complementares, evitando
um grande deslocamento da familia para consegui-los?

O CAPSI participa regularmente de algum férum intersetorial? Consegue
utilizar esse espaco para a consolidagao de parcerias?

O CAPSi considera as parcerias com os outros equipamentos eficientes?

O CAPSi utiliza os recursos comunitdrios, esportivos e culturais (casas de
cultura, vilas olimpicas, etc.) quando estabelece o PTT dos autistas?

O CAPSi promove eventos com o objetivo de integrar a comunidade ao ser-

vico e seus usudrios? Eles ocorrem com frequéncia regular?

Subtema: Direitos e beneficios sociais

A discussio sobre concessao dos beneficios — Beneficio de Prestagao Continu-
ada (BPC), Passe Livre ou outros — estd incluida em cada PTI? H4 discussao
sobre o momento e as condigbes para essa concessdo, em cada caso?

O CAPSi auxilia os usudrios e familiares na obten¢ao desses beneficios, quan-
do esses sao indicados, junto aos 6rgaos responsdveis?

H4 espagos para avaliar se a concessio do BPC favoreceu o tratamento, ou
seja, se houve avango no tratamento apds sua concessao?

O laudo fornecido para o Passe Livre contempla todas as necessidades de
transporte para o tratamento e também para o acesso a atividades culturais,

esportivas, educacionais, etc.?

Tema: Formagao dos profissionais e processos de trabalho

A defesa da importincia de uma “linha teérica minima” conviveu, no discurso dos

profissionais, com elogios a diversidade de linhas, com a critica ao enrijecimento

tedrico e com posi¢oes de técnicos que afirmavam pautar sua prdtica mais em

suas proprias experiéncias e insights. A psicandlise foi o referencial tedrico mais

citado, sendo também mencionadas outras correntes (como Gestalt e TCC).
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Houve concepgdes de autismo muito variadas, mas também muitas criticas a
nogoes deficitdrias ou da visao do autista como ser isolado.

Os CAPSi reconheceram a importancia de grupos de estudo, especializacoes e
cursos, embora vdrios profissionais apontassem que “nao hd saber posto” e que o
trabalho no servico jd tinha um papel formador, com destaque para a supervisao
clinico-institucional. As equipes foram uninimes ao valorizar a integracio e
circulagdo dos saberes de cada especialidade no coletivo de trabalhadores, embora
percebessem dificuldades dos familiares em entender o papel de cada profissional.
Os médicos e enfermeiros foram citados como aqueles que acabavam preservando

uma identidade e prdticas préprias, por vezes excessivamente destacadas da equipe.

Subtema: Capacita¢io, estudos e formagao:

= O CAPSI possui um espago para grupo de estudos que aborde temas articu-
lados com a prdtica didria? Esse espago também ¢ usado para reflexdes sobre
o papel politico do CAPSi na sociedade?

= O CAPSi funciona como um lugar de construgio e produgio de um saber ted-
rico-clinico? Esse saber é partilhado com outros servigos e espagos de discussao?

= Os profissionais do servigo tém conhecimento da legislacao da Reforma Psi-
quidtrica e dos principios e diretrizes do SUS?

= A prdtica clinica realizada no CAPSi estd em consonancia com a politica pd-
blica nacional de Saidde Mental de Criangas e Adolescentes?

= Os profissionais que atuam no CAPSi tém formagao no campo da atengio
psicossocial?

= Os profissionais do CAPSi frequentam outros espagos de discussio, sejam
politicos, clinicos ou académicos?

= H4d apoio do CAPSI para a busca de formagao/capacitagio da equipe?

» H4 pessoas que fazem capacitagdo subsidiada pelo servigo ou pela gestao local?

» Os trabalhadores que realizaram algum tipo de capacita¢io trazem um retor-
no para equipe sobre seu aprendizado?

= O CAPSi busca divulgar sua produgio tedrico-clinica em meios cientificos?

Subtema: Circulagio do conhecimento e processo de trabalho
= O CAPSi tem uma diregao clinica que permite a circulagao do saber entre os
membros da equipe?

= A construgio do diagndstico ¢ realizada em equipe?

Physis Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, 24 [ 3 ]: 715-739, 2014



O CAPSi investe na promogao de relagdes horizontais entre os diversos téc-
nicos, de modo a evitar que algum profissional ocupe um lugar hierarquica-
mente superior em relagao aos demais?

A diregao clinica coletiva da equipe prevalece sobre as estratégias de cada es-
pecialidade profissional, de modo a evitar a fragmenta¢ao do PTI?

As atuagdes dos profissionais vao além do campo tradicional de suas respecti-
vas especialidades?

Os profissionais conseguem articular as questdes psicossociais com aquelas
especificas de sua formagao académica?

O cuidado com os autistas ¢ compartilhado pela equipe, independentemente
da especificidade da formagao do profissional?

O médico se inclui na equipe como técnico de satide mental, ou seja, nio
limitando suas interven¢des aos campos do diagndstico e medicagao?

A organizagio do servigo possibilita que todos os profissionais, das diversas
categorias presentes no CAPSI, participem da recepgdo ou porta de entrada?
Todos os profissionais, inclusive o médico, participam dos dispositivos coleti-
vos oferecidos pelo servigo?

O CAPSi tem a equipe minima de funciondrios prevista na Portaria GM n°
336/2002 e demais normatizagdes vigentes, incluindo pelo menos um médico
permanentemente?

O aumento no nimero de profissionais no servigo, quando ocorre, leva tam-
bém ao aumento nos projetos externos do CAPSi?

Hi4 critérios claros para avaliar a entrada do profissional no CAPSi?

H4 projetos para evitar a rotatividade dos profissionais no CAPSI, caso isso

esteja afetando a qualidade do atendimento dos autistas?

Subtema: Supervisio clinico-institucional

H4 supervisio clinico-institucional no CAPSi? E um espago formador e de
construcio coletiva de trabalho?

Todos os profissionais participam da supervisao/reuniio de equipe?

A supervisao clinico-institucional tem produzido mudangas no trabalho da
equipe com os autistas?

A angustia dos profissionais em relagao as dificuldades na clinica com os au-

tistas ¢ trabalhada em supervisao?
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Subtema: Concepgoes de autismo

= A equipe do CAPSi debate sobre os referenciais tedricos presentes de forma
explicita ou implicita no cuidado oferecido pelo servigo?

= A equipe do CAPSi percebe de que maneiras as concepgoes de autismo pre-
sentes no servigo afetam as familias dos usudrios e o territério?

= H4 abertura no CAPSi para concepgbes que tomam o autismo como uma

posi¢ao subjetiva que pode implicar sofrimento psiquico?

Discussao

Os indicadores apresentados acima resultam de uma produgao coletiva que
envolveu trabalhadores de 14 CAPSi e familiares de criancas e adolescentes com
autismo neles atendidos. Seu principal valor é terem emergido do préprio campo
da atengao psicossocial infanto-juvenil do SUS, ao invés de serem propostos ou
impostos por instancias de fora. Durante o percurso da pesquisa, a metodologia
participativa garantiu, por meio dos grupos focais e da oficina final, que o resultado
final de fato representasse de modo fidedigno a voz dos participantes. Vale
destacar que, a despeito de certas discordincias entre as posi¢oes de profissionais e
familiares, reveladas no decorrer dos grupos focais, as concordincias permitiram
a elaboracao consensual dos indicadores, durante a oficina final.

No processo de elaboragao final do resultado da pesquisa, realizado
pela equipe organizadora, alguns indicadores foram realocados de seu eixo
temdtico original, outros tiveram sua redagao levemente alterada, alguns foram
amalgamados e outros foram desmembrados, mas nao houve nenhum indicador
acrescentado posteriormente. Muitos se desdobravam em uma segunda pergunta
na formulagio original, e isso foi mantido na redagao final de alguns deles. E
possivel verificar que certas questdes se repetem em diferentes eixos temdticos, o
que pode ser considerado sinal de sua transversalidade no cotidiano do servico e
de sua relevincia na tarefa avaliativa. A divisio em temas e subtemas serve para
facilitar sua aplicagao no cotidiano dos servigos e nos parece representativa da
variedade de tépicos implicados no cuidado de usudrios com autismo.

Mesmo que o escopo da pesquisa inclua municipios e servigos heterogéneos,
o recorte escolhido faz com que os indicadores tenham forte cardter local, pois
foram construidos a partir de CAPSi localizados em municipios geograficamente

contiguos, com histérico e insercio préprios no campo da satide mental, da
g ¢
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Reforma Psiquidtrica e do préprio SUS. Apesar disso, apostamos em seu poder
de generaliza¢ao para outros CAPSi do Brasil, o que apenas sua aplicagao em
agoes e pesquisas futuras poderd constatar ou refutar. De todo modo, a existéncia
de tais indicadores, num cendrio no qual eles ainda nio operavam, ¢ a principal
contribui¢do da pesquisa ao campo da atengao psicossocial, e acreditamos que eles
podem ser aplicados na avaliagao do trabalho dos CAPSi com um todo, pois muitos
nio sio especificos para as criangas e adolescentes com autismo. Em acréscimo,
oferecem um retrato das concepgoes e ideais dos trabalhadores e familiares a
respeito do tratamento oferecido nos CAPS], servindo como analisadores do atual
modo de organizacio dos servigos e das modificagbes necessdrias.

Como comentam Onocko et al. (2008) a respeito do resultado da pesquisa
realizada nos CAPS de Campinas, os indicadores podem servir como “roteiro de
boas prdticas” para os CAPSi, desde que nio se deduza dai um cardter prescritivo
ou normativo, no sentido forte desses termos. Da mesma forma, nao ¢é esperada
sua transformagao em instrumental quantitativo, fazendo com que certo nimero
de respostas “sim” deem origem a “patamares de qualidade”, gerando a busca e
a competigio irrefletidas entre os CAPSI para alcangd-los ou a hierarquizagao
entre esses servigos. Espera-se, isso sim, que os indicadores sejam apropriados
como instrumental analitico pelos préprios trabalhadores, familiares e diretores
dos CAPSi para auxiliar no planejamento de a¢des e no monitoramento de seu
andamento, podendo ter a mesma utilidade para os gestores municipais, estaduais
e federais. Sua existéncia serve como indutora de avancos na oferta de atengao
psicossocial as criangas e adolescentes com autismo nos CAPSi.

A pesquisaavaliativa dirigida aos novos servigos de satide mental, especialmente
aqueles destinados a criangas e adolescentes, ainda tem muito a avangar no Brasil.
As lacunas relacionadas ao tépico da avaliagio qualitativa de servicos de base
comunitdria e territorial para pessoas com autismo ficam patentes, dentro e
fora do pafs. Muitos trabalhos da literatura internacional se dirigem a avaliar a
efetividade de abordagens terapéuticas ou psicossociais especificas, nem sempre
em servigos ptiblicos comunitdrios e em sistemas de sadde diferentes do brasileiro,
com destaque para o norte-americano, tornando dificil a comparagio entre as
diferentes realidades nacionais.

A existéncia de pesquisas como a nossa e a disseminagio de seus resultados

devem também servir para induzir futuras pesquisas na parceria entre a
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universidade e o SUS, na tarefa permanente de produgio de conhecimento e
formagdo para a Reforma Psiquidtrica. No caso do autismo, a qualificagio do
cuidado e a pesquisa de sua efetividade, nos CAPSi e demais pontos da Rede de
Atencio Psicossocial, deve se transformar em objetivo comum dos formuladores

das politicas publicas, trabalhadores, familiares e usudrios dos servigos.
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Abstract

Indicators on the mental health care of autistic
children and adolescents in the CAPSi of Rio de

Janeiro’s metropolitan region

The Centers of Psychosocial Care for Children and
Adolescents (CAPSI) are strategic services for treatment of
children and adolescents with mental problems, including
autism spectrum disorders. This research aimed at creating
indicators on the treatment of autistic children and
adolescents in CAPSI. The participative research involved
mental health workers and parents of children from 14 CAPSi
in Rio de Janeiro’s metropolitan region. The methodology
involved 14 focal groups with workers and three focal

groups with parents of patients. The transcriptions of audio
recordings of focal groups engendered five “organizers
themes”, that were elaborated in a final workshop, generating
about 130 indicators, which were grouped around five axis:
service organization; individual therapeutic project; territorial
network and advocacy; family support and organization;
professional training and work process. These indicators can
serve as guides and references to best practices in caring for
people with autism and their families, and can be used in

future evaluations of the treatment offered in the CAPSi.

> Key words: evaluative research; autism; Centers of Psychosocial
Care; child and adolescent mental health.
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