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DEFENSORES, ACEITANTES, QU INDICADORES DE QUAISQUER LINHAS, METODOS,
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PUBLICACOES DIVERSAS DAQUELAS EXPRESSAMENTE AUTORIZADAS PELO(S)
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Traducao pode conter siglas representativas de determinados conceitos e/ou_entidades proprios da
lingua inglesa, e da _cultura e/ou sistema americanos, e pode ndo _corresponder a _conceitos _adotados
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DIREITOS AUTORAIS, MARCAS E PATENTES, ISENTANDO-SE, NESTE ATO, O(S) AUTOR(ES)

DESTE MATERIAL DE TRADUCAO DE QUALQUER RESPONSABILIDADE NESTE SENTIDO.
O(s) Participante(s) e/ou o(s) autor(es) deste Material de Traducdo isentam-se de toda e qualquer

obrigacdo ou responsabilidade advindas da feitura deste, incluindo, mas nao se limitando, a eventuais
informacdes _imprecisas, incompletas, erroneas, e/ou_contraditorias _constantes _do Material de
Traducdo, e/ou com significados diversos daqueles pretendidos ou colocados pelo Participante. O(s)
autor(es) deste Material de Traducdo ndo_traduziu(ram) diversos trechos do Material Apresentado,
especialmente _aqueles que interferem diretamente _na saude de pessoas, tais como _informacoes
médicas, ou acerca de funcionamento dos sistemas_fisiologico, anatomico, e biologico, e quaisquer
informacoes a este respeito deverdo ser desconsideradas para quaisquer fins. O Material de Traducio
contém _comentdrios do Participante presente na _Conferéncia sobre alguma(s) questio(oes) falada(s)
ou exposta(s) pelo Palestrante (“Comentarios do Participante”) - conforme avisos expressos embutidos
no texto do Material de Traducdo-, tratando-se de impressoes, entendimentos e conhecimentos pessoais
e subjetivos do(s) Participante(s), isentando-se este(s) de toda e qualquer responsabilidade a despeito
dos Comentarios do Participante, assim como de quaisquer destaques no texto, grifos, e outros realces.
A indicacdo de documentos, enderecos eletronicos, artigos publicados, considerados cientificos, ou nao,
realizados por _autores fidedignos, ou ndo, tém o conddo exclusivo de complementar o conhecimento
acerca_do tema tratado na palestra da Conferéncia, e também se trata de correspondéncia e
alinhamento de materiais cujos temas parecam - ao(s) autore(s) deste Material de Traducdo-
semelhantes, sendo portanto_informacoes advindas de impressoes, entendimentos e conhecimentos
pessoais e subjetivos do(s) autor(es) do Material de Traducdo, restando o(s) autor(es) isentos de toda e
qualquer responsabilidade a este respeito.

TRADUCAO DA PALESTRA

L

ns Learned: Fragile X and Traum

(Licoes Aprendidas: X Fragil e Trauma)

Esboco
1. Discussao da vulnerabilidade especial do trauma relacionado a Sindrome do X Fragil

um unico impulso social desinibido pode predispor a vulnerabilidade ao trauma
a neurobiologia do Nivel de Alerta Alto agrava o impacto do trauma

2. Revisao dos principios do cuidado do trauma informado e como estes podem ser modificados
para a SXF

3. Resumo das recomendacdes destas licdes para a comunidade X Fragil
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Por que uma sessao sobre tratamento de trauma?

Um topico que ¢ desafiador discutir, mas muito real e necessario.

Esta palestra foi inspirada na resiliéncia de uma Familia X Fragil que foi langada no mundo da
intervencgao de trauma, ap6s o resultado de mudanca de vida com eventos traumaticos.

Vamos compartilhar mais sobre o caso depois de falarmos sobre alguns conceitos importantes
relacionados aos cuidados do trauma.

O que é trauma?
Eventos traumadticos podem incluir abuso fisico e sexual, negligéncia, abuso verbal, abuso
emocional, agressao entre colegas, violéncia da comunidade, desastre, terrorismo e guerra.

* trauma agudo: exposi¢do a um Unico evento traumatico
trauma complexo: exposicdo a eventos traumaticos multiplos ou prolongados e seus
impactos
COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam um link para
referéncia : http://www.samhsa.gov/trauma-violence/types

Os impactos do trauma

* O trauma extrapola a capacidade de um individuo para integrar uma experiéncia
A resposta traumatica permanece subconsciente e tem o poder de moldar o
funcionamento e o comportamento diario de um individuo.

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam referéncia: Oberlander
(2012) - National Forum on Youth Violence Prevention

Como as criancas ou aqueles com deficiéncia no desenvolvimento experimentam o
trauma?

* Maior vulnerabilidade para desenvolver resultados negativos em comparacdo com
adultos;
Pouco estudado; clinicos e pesquisadores concordam que ¢ sub-estudado

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam referéncia de estudos
quantitativos (Goldson, 2002 reporta maus-tratos entre criangas deficientes).

(llustracdo de tabela contendo “Incidentes por 1000[/criangas]):
Criangas sem deficiéncias // crian¢as com deficiéncias

Abuso fisico 4,5 9.4
Abuso sexual 2,0 35
Abuso emocional 2,9 3,5

Trauma e Sindrome do X Fragil

* Nao hd estudos para relatar a prevaléncia de traumas na SXF.
Turk e seus colegas relataram dois estudos de caso sobre o impacto do trauma e a
presenga de Transtorno de Stress Pos Traumatico (“TEPT”) na SXF (2005).
Uma pesquisa informal em clinicas representativas do X Fragil sugere que o trauma
ocorre na populagdo adulta com um significativo grau de frequéncia.


http://www.samhsa.gov/trauma-violence/types
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Apesar disso, numa consulta direta com os principais interventores de XF nos EUA, ndo
foi localizado ninguém com experiéncia, expertise ou uma abordagem para esse
problema.

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam referéncia: https://
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16207286

As verdades surpreendentes sobre o trauma e a deficiéncia

Individuos com deficiéncias t€ém de 2 a 10 vezes mais chances de serem abusados
sexualmente do que aqueles sem deficiéncia (Westat Inc., 1993).

Em populagdes ndo deficientes, 1 em cada 5 casos de abusos sdo relatados; em
populagdes com deficiéncia, a taxa cai para 1 em 30 casos (James, 1988).

Mesmo quando o abuso ¢ relatado, as acusagdes raramente sdo investigadas quando a
vitima ¢ deficiente (Senn, 1988).

Nos cuidados do "sistema de servigos para deficiéncias", o risco de abuso aumenta em
78% (Sobsey & Doe, 1991).

Em contextos institucionais, o abuso sexual ocorre quase 4 vezes mais (Blatt & Brown,
1986).

99% dos que cometem abuso sdo pessoas bem conhecidas e de confianca da crianga e
dos cuidadores da crianca (Baladerian, 1991).

As experiéncias traumaticas e a resposta a elas resultam em mudancas no cérebro e no
desenvolvimento

O abuso e a negligéncia tém profundas influéncias no desenvolvimento do cérebro.

Quanto mais prolongado o abuso ou negligéncia, maior a probabilidade de ocorrer dano

cerebral permanente.

A exposi¢do ao trauma pode modificar a capacidade da pessoa de acessar diferentes

niveis de funcionamento cerebral, resultando em:

- menor capacidade de memoria e nova aprendizagem, mudangas na percep¢do do
tempo;

- menor capacidade de responder e entender regras, regulamentos e leis;

- facilmente sobrecarregado e pode tender a “cancelar”, dissociar ou desligar;

- fadiga e isolamento aumentados;

- o tom e a emotividade afetivos instaveis ou exagerados, aumentam e diminuem em
qualidade;

- redug¢ao da (capacidade de) resolugdo de problemas e conscientizacdo da
necessidade de ajuda;

- Maior vigilancia ao meio ambiente, pessoas € "energias";

- Aumento da necessidade de autorregulacao e redugdo de acesso em geral.

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam referéncia: (Perry,
2001); Bremner (2006) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3181836/

Estresse traumatico/ sintomas de TEPT: “Sintonize, se vocé vir esses sintomas, eles sao as
bandeiras que revelam um trauma


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16207286
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Re-experimentando: Pensamentos e sentimentos surgem na mente de alguém. Reviver o
que aconteceu - parece que esta acontecendo de novo. Fica triste com lembrancas.
Evitando: Tente bloquea-lo, e ndo pensar nisso. Tente ficar longe de lembrancas. Fica
entorpecido ou sem emogoes.

Excitacdo elevada: Sempre com medo de que algo ruim aconteca. Mais facilmente
assustado/ saltitante. Problemas de sono ou concentragao.

Dissociacdo: as coisas parecem irreais - como um sonho. Problemas para lembrar de
partes do que aconteceu.

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam link para referéncia:
http://www.nctsn.org/resources/topics/creating-trauma-informed-systems

TEPT (transtorno de estresse pos traumatico) resulta em:

Mais problemas de neurodesenvolvimento e, em geral, brandos sinais neurolégicos

Aumento dos sintomas do transtorno de déficit de atengao/ hiperatividade

QI reduzido

Todos significativamente correlacionados com o aumento da presenca de brandos sinais
neurolégicos.

>> Se houver SXF, os resultados sdo combinados e ampliados

Dominios do comprometimento da capacidade devido ao impacto do trauma

Fenotipo XF: Sobreposiciao e papel da superestimulag¢ido de mGluRS

(Ilustragdol de um ciclo: >> BIOLOGIA/NIVEL DE ALERTA ALTO ~ >> LIGACAO >>
COGNICAO, MEMORIA, PENSAMENTOS, RESOLUCAO DE PROBLEMAS, ORIENTACAO
ESPACO-TEMPORAL >> EVITA ENVOLVIMENTO E PODE INCIDIR EM
DISSOCIACAO >> REGULACAO AFETIVA E EMOCIONAL)

(llustracdo2 de um ciclo: >> BIOLOGIA/NIVEL DE ALERTA ALTO >> LIGACAO
>>COGNICAO, MEMORIA, PENSAMENTOS, RESOLUCAO DE PROBLEMAS,
ORIENTACAO ESPACO-TEMPORAL >> EVITA ENVOLVIMENTO E PODE INCIDIR EM
DISSOCIACAO >> REGULACAO AFETIVA E EMOCIONAL)

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: mesma ilustra¢do da anterior, porém pinta em verde
todas as “caixas”, com excegdo da caixa contendo “ligagdo”.

COMENTARIOS DO PARTICIPANTE: as Palestrantes disponibilizam referéncia: Girgenti MJ,
Hare BD, Ghosal S, Duman RS. Molecular and Cellular Effects of Traumatic Stress:
Implications for PTSD. Current psychiatry reports. 2017;19(11):85. doi:10.1007/
s11920-017-0841-3.

Comentdarios do(s) Palestrante(s) - escritos neste slide: “Em animais, a superestimulac¢do do
mGluR5 esta associada a comportamentos relacionados ao medo e ao estresse; drogas que
reduzem a fun¢do mGIluRS5 podem reduzir esses sintomas.”

Neurobiologia da SXF — linha de base

(llustra¢do com dois blocos: “blocol” e “bloco2” sendo ligados pelo “Nivel de Alerta Alto e
Ansiedade”)

Bloco 1


http://www.nctsn.org/resources/topics/creating-trauma-informed-systems
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Hiper-estimulacao do sistema nervoso simpatico
Menos atividade parassimpatica

Sistema inibitorio GABA subativo
Hiper-conectividade da amigdala

Ajuste sensorial pobre

Baixa adaptacgdo sensorial

Baixo controle sensorial

Sistema enddcrino com baixo suporte ao stress

>Nivel de Alerta Alto e Ansiedade

Bloco 2

Fuga

Ansiedade Social

Outras condigdes de ansiedade

Mutismo seletivo

Afastamento

Agressao

Sintomas do TEA (perseverante, repetitivo, afastamento social)
(Adapted from R.Hagerman, MD).

Comentarios do(s) Palestrante(s) — escritos neste slide:
Tratamento: Medicamentos e Estimulo a Autorregulacdo por meio de tratamentos sensoriais e
cognitivo-comportamentais.

Modelo de Anatomia cerebral de Siegel

(Duas ilustragoes de cérebros, em dois angulos distintos, e duas fotos reais de mdos fechadas,
de dois angulos distintos, indicando correspondéncia entre estes, e indicando neocortex/
Limbico/ tronco cerebral)

SXF e Trauma: Dupla Vulnerabilidade
“O trauma... tem consequéncias biologicas na regulagdo das fungdes cerebrais...” (cita Brevard
Family Partnership)

Biologia Subjacente do Nivel de Alerta Alto: Como os circuitos neurais envolvidos na resposta
traumatica ja estdo interrompidos no inicio, os efeitos devastadores do trauma sdo ainda mais
agravados.

Ingenuidade social: Porque os individuos com XF sdo amigéveis e desinibidos, eles ndo estdo
preparados para se auto-proteger ou se auto-defender; além disso, eles estdo frequentemente em
ambientes onde ¢ provavel que acorra um trauma.

Traumas acontecem, impactam nossa comunidade XF, entdo precisamos saber como
acontece, como trata-lo e como lutar contra ele.
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Impactos do Trauma
A vida ¢ diferente depois de um trauma.
Vocé nao pode voltar atras, mas certamente pode seguir em frente.
* Ascriangas podem ndo ter os mesmos interesses, gostos, desgostos
Horarios de sono e preferéncias para comer, humor, preferéncias de pessoas, lugares,
etc., todos podem tornar-se diferentes
A recuperacdo ¢ "emergente" e, durante seu curso, pode haver uma tendéncia ao
isolamento, a fuga, e mais defensividade sensorial.

Tratamento do Trauma

Fécil de "seguir sintomas" ou tentar recuperar a alma antiga.

O tratamento do trauma deve se desdobrar no processo da propria pessoa e deve ter apoio.
Mesmo as melhores intengdes de promover o bem-estar podem ndo corresponder ao que a
crianga precisa.

O que é o Tratamento do Trauma?

* Uma estrutura organizada que envolve entender, reconhecer e responder aos efeitos de
todos os tipos de traumas e modificar os cuidados com base nessa realidade.
Altere a pergunta, de: "o que ha de errado com essa pessoa / comportamento?" para: "o
que aconteceu com vocé€?" e “como posso fornecer ajuda nesse sentido™?
Intervengdo, interagdes, ambiente e suporte sdo baseados em seguranga/ confiabilidade,
escolha / empoderamento e compaixao.

Tratamento do Trauma
Uma abordagem em equipe ¢ melhor e pode incluir Terapia Ocupacional e “Servigos de Satude
Mental” entre os principais profissionais.

* Seguranga, conforto e conexao sdo imperativos para todas as interagdes e ambientes.
Previsibilidade e acesso a repeticao de padroes seguros.
Regula¢ao corporal:

- Isso tanto estabiliza a fisiologia, quanto acessa estratégias eficazes ativas, de

enfrentamento familiar, e regulacao.

“EMDR” (Dessensibilizacao e Reprocessamento por meio dos Movimentos Oculares)
Yoga e acesso a natureza
Caes de Assisténcia

Tratamento do Trauma (“TT”)

* Tratamentos menos eficazes: “CBT” e “ABA” - a menos que sejam modificados para
serem relacionados ao trauma e para o perfil XF, bem como orientados para os requisitos
relacionais e de segurancga proprios dos TTs.

O tratamento mais impactante ¢ o aconselhamento do luto para a familia, € encontrar um
ritmo confortavel e paz com a nova realidade.

Modelos chave de Tratamentos do Trauma (“TTs”)
* modelo Neurosequencial de Perry: RRR (Regulate — Relate- Respond) (regular -
relacionar-responder)
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O modelo ARC (Attachment, Regulation, Competency) (conexdo- regulacdo -
competéncia) ¢ implementado em escolas e programas de tratamento com fortes
resultados (citam Kinniburgh e Blaustein)

Ambos se concentram na construgao de:

- um senso de conexao e seguranga;

- "Regulamentagdo", incluindo conscientizagdo, identificagdo, compreensdo,
tolerancia e gerenciamento da experiéncia interna; e

- construindo forgas, habilidades e resiliéncia.

* Modelo de Dan Hughes (2004/2016): PACE (Playfulness, Acceptance, Curiosity,
Empathy) (Brincadeira, Aceitagdo, Curiosidade, Empatia): para terapeutas e pais
- Imbui a "atitude" necessaria para a cura; integra 0 ARC e o RRR nas interagdes e
atividades cotidianas.

Regulacio corporal
* Estabilizando a fisiologia:
- Trazer a pessoa para o aqui € 0 agora.
-Abordar a desregulacao do sistema nervoso autonomo: diretamente e proativamente.
- Seguranca e conexdo social sdo elementos essenciais para todas as interagdes e
ambientes.

Estratégias ativas, de enfrentamento familiar e de regulacao.

Estabelecendo Seguranca, Conforto, Conexao
* Orientagdo do aqui e agora
- Coloque coisas no campo visual, lugares, pessoas, dé informagao temporal-espacial;
- evitar comentarios sobre o estado ou comportamento ou demanda.
Voz ritmica com inten¢do calmante.
Uso de Mantra (praticado anteriormente).
Pode usar um "alterador de estado".

Previsibilidade e Repeticao de Padroes Seguros e Familiares

* Avida serd reduzida; permitir e promover agendas familiares e previsiveis.
Aumentar as rotinas e tornar a vida previsivel; ter um plano de enfrentamento pronto,
para os inevitaveis desafios/ mudangas.
A Perseveranca provavelmente aumentara: monitorar quando ¢ a regulacdo de
facilitacdo ou quando ela pode estar restringindo a regulagdo, e criar um plano
correspondente.
Este ndo é o momento de construir flexibilidade; a flexibilidade vira mais tarde com a
certeza € a seguranga.

O Trauma acontece com um individuo e depois com toda a constelacio familiar
* Tratamento/ suporte ao stress dos pais

Tratamento/ suporte ao stress dos irmaos

A mudanga ¢ profunda, o luto ¢ profundo, o futuro ndo vem do passado
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O trauma ¢ envolto em sigilo e negacdo e muitas vezes ¢ ignorado. Cita fonte: Conselho
Nacional de Satide Comportamental (americano)

O que queremos de vocés? O que a comunidade XF pode fazer?
(llustra¢do de uma espécie de esquema de “pizza” contendo:)
Diminua riscos | Aumente fatores pro-ativos | Forneca Tratamento de XF e Trauma

Questoes chaves para Assisténcia
Acesse o livro “Off limits — A Parent’s Guide to Keeping Kids Safe from Sexual Abuse” de
Wurtele and Berkower (2010) the Safer Society Press

Remeta a sua lista sobre as 32 dicas de seguranca. Aqui estd uma lista anotada que pode ser
adaptada para adultos e criangas.

Dicas de Seguranga para Traumas e Abusos:

* Segurang¢a em nimeros - ndo fique sozinho ou fora de vista.
Nao precisa atender a solicitagcdes inseguras ou inadequadas de uma autoridade. Instilar
o conceito de "dono do meu corpo".
Direito a privacidade e direito de escolher como demonstrar afeto.
Incentivar a conscientizagao sobre seguranga do corpo.
Estabelecer uma regra "sem segredos" na familia e em todas as organizagdes.
Certifique-se de que todas as organizagdes tenham praticas de seguranca - seja uma voz
forte para garantir a seguranca.
Fique ciente de como o abusador cultiva seus alvos.
Conhecer as bandeiras que sinalizam abuso ou trauma; ESCUTE eles - serdo indiretos.
Saiba como responder aos sinais ou a revelagao.
Relate preocupagdes, expresse suas necessidades.
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