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RESUMO

Introducdo: A ataxia cerebelar configura-se como uma disfungdo neuroldgica
progressiva que compromete severamente a coordenagao motora e a estabilidade
postural, repercutindo diretamente na autonomia e qualidade de vida do paciente.
Objetivo: O presente estudo tem por finalidade evidenciar a aplicabilidade e a
relevancia da escala SARA (Scale for Assessment and Rating of Ataxia) como
instrumento clinico de avaliacdo da ataxia cerebelar, sobretudo em contextos de baixa
disponibilidade de especialistas. Método: Trata-se de uma abordagem de natureza
descritiva, com base em revisdo de literatura cientifica e analise de experiéncias
locais, focalizando-se a utilizacdo da escala SARA em municipios com escassez de
neurologistas, como Mancio Lima, no estado do Acre, que recentemente notificou
casos clinicos com suspeita de ataxia. Resultados: A escala SARA, composta por oito
itens clinicos — marcha, postura, sedestacgao, fala, motricidade fina e coordenacgao de
membros — demonstrou ser eficaz, confiavel e de facil aplicacdo tanto em criancas
quanto em adultos. Sua adogao possibilita avaliagbes clinicas mais precisas, mesmo
por profissionais nao especialistas, viabilizando a deteccdo precoce e o
acompanhamento sistematico dos casos. Conclusao: A aplicabilidade da escala SARA
representa um avancgo significativo para o diagnéstico clinico da ataxia cerebelar,
sobretudo em regides de dificil acesso a assisténcia neurologica. Sua utilizagao
fortalece a formulacéo de politicas publicas em saude, ampliando o acesso a avaliacéo
especializada e promovendo estratégias mais equitativas de atengdo a saude
neurolégica no Brasil profundo.

Palavras Chave: doenca degenerativa do sistema nervoso, doenca de Machado-
Joseph, Graduacao de Ataxia, Atencdo primaria a saude.
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ABSTRACT

Introduction: Cerebellar ataxia severely impairs motor coordination and postural
stability, directly affecting the patient’'s autonomy and quality of life. Objective: This
study aims to highlight the applicability and relevance of the SARA scale (Scale for the
Assessment and Rating of Ataxia) as a clinical tool for evaluating cerebellar ataxia,
especially in contexts with limited access to specialists. Method: This is a descriptive
approach based on a review of scientific literature and analysis of local experiences,
focusing on the use of the SARA scale in municipalities with a shortage of neurologists,
such as Mancio Lima, in the state of Acre, which recently reported clinical cases with
suspected ataxia. Results: The SARA scale, consisting of eight clinical items—qgait,
posture, sitting ability, speech, fine motor skills, and limb coordination—has proven to
be effective, reliable, and easy to apply in both children and adults. Its implementation
allows for more accurate clinical assessments, even by non-specialist professionals,
enabling early detection and systematic follow-up of cases. Conclusion: The
applicability of the SARA scale represents a significant step forward in the clinical
diagnosis of cerebellar ataxia, particularly in regions with limited neurological care. Its
use supports the development of public health policies, broadening access to
specialized assessment and promoting more equitable strategies for neurological
health care in remote areas of Brazil.

Keywords: degenerative disease of the nervous system; Machado-Joseph disease;
Ataxia rating scale; Primary health care.
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1 INTRODUGAO

A Ataxia Cerebelar € uma doenga neurodegenerativa rara, caracterizada por
uma progressiva deterioragdo da coordenag&o motora, equilibrio e fala. Essa condig&o
resulta de mutagdes no gene CACNA1A e apresenta ampla variagdo fenotipica,
afetando individuos de diferentes idades de maneira distinta. Existem diversas causas
e categorias de ataxia, abrangendo disturbios hereditarios e adquiridos (Linhares et
al., 2022).

Por ser classificada como tipo de enfermidade incuravel, a ataxia
espinocerebelar € enquadrada entre as doencas de expansado de repeticdo de
trinucleotideo (TREDs), correspondendo a uma das maiores classes de doencgas
neuroldgicas hereditarias dominantes sem cura conhecida (Luz et al., 2023).

Assim, a variabilidade fenotipica da Ataxia Cerebelar desafia a eficacia das
abordagens terapéuticas existentes, sobretudo quando aplicadas em diferentes faixas
etarias (Awad et al., 2018).

Enquanto a maioria dos estudos concentra-se nos aspectos clinicos, a
abordagem terapéutica especifica para distintos grupos etarios permanece pouco
explorada, tendo como caracteristica principal a incapacidade funcional que se instala
progressivamente, decorrente da alteragcéo genética subjacente.

O tratamento e 0 acompanhamento desses pacientes foram realizados por uma
equipe multidisciplinar composta por fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista,
psicologo e geneticista, visto que as alteragdes fisicas e mentais podem ser retardadas
e suavizadas mediante intervenc¢des coordenadas (Chien et al., 2022).

Diante dessa complexidade, formulou-se a seguinte pergunta norteadora:
Como as estratégias de diagndstico precoce podem ser otimizadas para estabelecer
uma terapéutica que promova melhor qualidade de vida aos pacientes com Ataxia
Cerebelar em diferentes estagios da vida?

O estudo emergiu da necessidade premente de aprofundar o conhecimento
acerca da abordagem clinica da Ataxia Cerebelar em distintas faixas etarias, visto que
a literatura cientifica ainda oferta informagdes limitadas sobre a conduta mais
adequada em pacientes de diferentes idades, o que pode constituir entrave ao
reconhecimento clinico e, consequentemente, atrasar o tratamento das manifestacoes

da doenca por médicos generalistas.
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As diferentes faixas etarias apresentam manifestagdes clinicas diversas, o que
evidencia a importancia de identificar padrdes emergentes, lacunas na literatura e
evidéncias relevantes que possam contribuir para a compreensao das melhores
praticas diagndsticas e terapéuticas em pacientes com Ataxia Cerebelar em fases
distintas da vida (Khemani, 2022).

Ademais, é fundamental considerar o impacto social dessa enfermidade, pois
familiares e cuidadores enfrentam desafios significativos ao lidar com as demandas
fisicas e emocionais inerentes ao cuidado desses pacientes (Rodrigues et al., 2024).
Dessa forma, compreender a necessidade de diagndstico precoce e de uma viséao
clinica apurada pode resultar em melhor qualidade de vida para o individuo acometido.

Nesse viés, observa-se a lacuna de um protocolo clinico padronizado para o
diagndstico da doenga em diversas faixas etarias, direcionado ao ambito da Atengcao
Primaria a Saude — especialmente as Unidades Basicas de Saude (UBS) na
Amazobnia Legal, que apresentam peculiaridades inerentes ao sistema de assisténcia
médica no Brasil. As Ataxias Espinocerebelares (AEC) s&o consideradas doencgas
raras, com prevaléncia mundial estimada em 2,7 casos a cada 100.000 individuos
(Rosa; Stancu, 2025).

O tipo 3 (doenga de Machado-Joseph) € o mais comum, correspondendo a 20%
a 50% dos casos, seguido pela AEC 2 com 18%, AEC 6 com até 15%, AEC 1 com 6%
a27% e AEC 7 com 3% a 5% dos casos (Lemos et al., 2024).

Destarte, o estudo objetivou propor protocolo clinico para o diagnéstico da
Ataxia Cerebelar no ambito da clinica geral na Atengdo Primaria a Saude em um

municipio do Acre, com casos suspeitos de Ataxia cerebelar (AEC).
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2 REFERENCIAL TEORICO

O termo "ataxia" em si ndo indica uma doenca especifica, mas sim um sintoma
que resulta de problemas na coordenagdo dos movimentos. Geralmente, é usado para
descrever disturbios de marcha caracterizados por instabilidade, falta de coordenacao
e aumento da base de sustentacado (Mafra et al., 2017).

Embora as causas da ataxia possam variar, sabe- se que ela resulta de
disfungbes no cerebelo e/ou suas conexdes, na medula espinhal, nos nervos
periféricos, ou em uma combinacdo dessas condi¢des (Mafra et al., 2017).

A ataxia € a dificuldade em coordenar movimentos voluntérios, com causas
diversas. Lesdes cerebelares agudas podem ser compensadas por outras partes do
sistema nervoso, dificultando o diagndstico, ja as lesbes em tronco cerebral, medula
espinhal e lobo frontal podem causar ataxia sem alteracées no cerebelo, devido as
conexdes cerebrais (Linhares et al., 2022).

Doencas e disturbios cerebelares ocasionam deficiéncias na velocidade,
amplitude e forca do movimento. Um aspecto relevante das anomalias cerebelares
clinicas € que o aniquilamento de pequenas por¢des do cortex cerebelar dificiimente
terd repercussbes motoras. Todavia, para que haja disfungcdo grave e continua do
cerebelo, a lesdo geralmente deve atingir um ou mais nucleos profundos (nacleo
denteado, interposto ou fastigial) e o cortex cerebelar (Carvalho et al., 2005).

A ataxia cerebelar neurodegenerativa € um conjunto diversificado de doencas
gue sdo unificadas por anormalidades na marcha e no equilibrio, incoordenacao
apendicular e anormalidades no movimento ocular e na fala. O diagndstico diferencial
€ amplo, variando desde sindromes paraneoplasicas que progridem rapidamente até
doencas genéticas nao identificadas que progridem lentamente por décadas
(Rosenthal, 2022).

Trata-se de uma condicdo neuroldgica incomum, caracterizada por lesdes no
cerebelo ou em suas conexdes. Em alguns casos, sintomas como marcha instavel,
desequilibrio e dificuldades na fala podem estar ligados a sinais de ansiedade.
Portanto, uma avaliacéo diagnostica eficaz € essencial para lidar com essas condi¢des
(Souza et al., 2021).

O cerebelo desempenha um papel fundamental no controle dos movimentos

oculares e dos membros, equilibrio e caminhada. Os disturbios cerebelares podem
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ser classificados como esporadicos ou hereditarios, com apresentacdo clinica
variando de acordo com a extensao e localizacdo do dano cerebelar e dos sinais
extracerebelares (Mardsen, 2018).

Os déficits no equilibrio e na marcha refletem o papel proposto do cerebelo na
coordenacao, integracdo sensorial, transformacédo de coordenadas, aprendizagem
motora e adaptacdo. A disfuncdo cerebelar resulta em aumento da oscilacédo
postural,respostas posturais hipermétricas a perturbacdes e estimulos optocinéticos e
respostas posturais que sdo mal coordenadas com o movimento volitivo (Yamane et
al., 2015).

Existe uma relacdo inversa entre o numero de repeti¢cdes do trinucleotideo CAG
e a idade de inicio da doenca, e uma relacdo direta com a progressao da doenca. Os
sintomas geralmente comecam entre os 30 e 50 anos, mas casos foram
documentados em que o0s sintomas iniciaram antes dos 20 ou apds os 60 anos. Em
alelos com mais de 200 repeticdes CAG, os sintomas podem comecar na infancia
(Yamane et al., 2015).

Os estudos de Dias et al. (2015) sinalizam que o avango da condi¢éo € gradual
e resulta principalmente em problemas de postura, distarbios visuais, falta de
coordenacdo motora e dificuldade na marcha. Esses impactos comprometem
significativamente a qualidade de vida dos afetados conforme a doencga progride.
Enquanto um tratamento medicamentoso eficaz ainda ndo esta disponivel, a
fisioterapia pode ser Util para mitigar a perda das funcbes motoras.

Nos ultimos anos, houve melhorias significativas nos testes genéticos, com
reducdes no custo do sequenciamento Sanger e do sequenciamento completo do
exoma e aumento da disponibilidade deste Ultimo. Os pilares do tratamento sdo a
terapia fisica, ocupacional e fonoaudiolégica, bem como aconselhamento e
discussbes sobre prognéstico de doencas, genética e escolhas reprodutivas. Ha
muitas maneiras de ajudar pacientes com ataxia cerebelar neurodegenerativa e
melhorar sua qualidade de vida (Rosenthal, 2022).

Descreve que a ataxia espinocerebelar tipo 2 (SCA2) é uma doenca genética
dominante caracterizada por uma sequéncia repetitiva anormal CAGexp no gene
ATXN2. E uma condicdo rara, cronica, sem tratamento conhecido, que causa
comprometimento progressivo do cerebelo e de multiplas vias neuronais, levando a
uma vida mais curta (Coelho, 2015).

A ataxia espinocerebelar tipo 2 (SCA2) é uma das formas mais co
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ataxia cerebelar hereditaria, causando progressiva deterioracdo funcional na vida dos
afetados. Conhecida também como "ataxia de Holguin" devido a casos em Cuba, foi
inicialmente identificada na india. Esta condicdo é causada por uma expansdo de
trinucleotideos CAG no cromossomo 12, no locus 12g23-24.1 (Yamane et al., 2015).

Ainda conforme Yamane et al., (2015), curso clinico da SCA2 é progressivo,
com sobrevida de 10 a 20 anos ap0s o inicio dos sintomas. As caracteristicas clinicas
tipicas incluem ataxia cerebelar, disartria, dismetria, movimentos sacadicos lentos e
reflexos tendinosos diminuidos.

Séo observados tremores postural e intencional, além de fasciculag¢des faciais
e nos membros. Conforme a doenca avanca, podem surgir sinais como dificuldade
para engolir e disfuncdo do esfincter. As pessoas com ataxias espinocerebelares
(SCA), foi notada uma disfuncdo respiratéria subclinica. Essa disfuncdo, mesmo
sem sintomas perceptiveis, esta associada a reducéo do equilibrio, independéncia e
gravidade da ataxia em casos de SCA2 (Mello et al., 2020).

A AEC tipo 3, anteriormente conhecida como doenca de Machado-Joseph,
pode ser a AEC de heranga dominante mais comum no mundo. Os sintomas incluem
ataxia, parkinsonismo, distonia possivel, contor¢des faciais, oftalmoplegia e olhos
salientes caracteristicos (Pandolfo, 2008).

A base fisiopatoldgica das SCAs € uma mutacdo genética. Os tipos mais
comuns (1, 2, 3, 6 e 7) ttm uma mutagcdo comum, chamada mutacdo dinamica, que
envolve uma expanséao de trinucleotideos CAG. Na SCA2, essa expansao ocorre no
gene ATXN2 no cromossomo 12 (Mafra et al., 2017)

O diagndstico é baseado na historia pessoal e familiar, com achados possiveis
na ressonancia cerebelar, confirmado por teste genético para identificar as repeticdes
de CAG no cromossomo especifico (Mafra et al., 2017).

As ataxias hereditarias podem ser autossémicas recessivas ou dominantes.
Entre as ataxias autossdmicas recessivas estao: ataxia de Friedreich (a mais comum),
ataxia- telangiectasia, abetalipoproteinemia, ataxia com deficiéncia isolada de
vitamina E e xantomatose cerebrotendinea. A ataxia de Friedreich é causada por uma
mutacdo genética que leva a uma repeticdo anormal da sequéncia de DNA GAA no
gene FXN, localizado no braco longo do cromossomo 9 (Cook; Giunti, 2017).

O gene FXN é responsavel pela producdo da proteina mitocondrial frataxina.
Em individuos saudaveis, a sequéncia GAA repete-se de 5 a 38 vezes no gene FXN;

em individuos com ataxia de Friedreich, essa sequéncia pode se repetir ent
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mais de 1.000 vezes. A heranca € autossdmica recessiva. A reducao dos niveis de
frataxina resulta em sobrecarga de ferro nas mitocondrias e comprometimento de sua
funcao (Cook; Giunti, 2017).

Na ataxia de Friedreich, a dificuldade para andar comeca entre os 5 e 15 anos
de idade e é seguida por ataxia dos membros superiores, dificuldade na fala e
fraqueza, especialmente nos membros inferiores. HA um declinio das funcdes
mentais, e, quando presente, o tremor é discreto. Os pacientes perdem reflexos e
sensibilidade vibratéria e proprioceptiva (Cook; Giunti, 2017).

Deformidades como pé torto (talipes equinovarus), escoliose e cardiomiopatia
progressiva sao comuns. Ap6s o0s 20 anos, muitos pacientes precisam de cadeira de
rodas. A morte, geralmente na meia-idade, é frequentemente causada por arritmia ou
insuficiéncia cardiaca(Cook; Giunti, 2017).

As ataxias espinocerebelares (AECs) séo as principais ataxias autossomicas
dominantes. A classificacdo dessas ataxias tem sido revisada varias vezes a medida
que o conhecimento genético avanca. Atualmente, sdo reconhecidos pelo menos 44
loci génicos diferentes, sendo que cerca de 10 envolvem expansdes repetitivas de
sequéncias de DNA. Algumas dessas expansodes incluem a repeticdo da sequéncia
CAG, que codifica o0 aminoacido glutamina, semelhante ao observado na doenca de
Huntington (Pandolfo, 2008).

As manifestagbes das AECs s&do variadas. Algumas das ataxias
espinocerebelares mais comuns afetam multiplas areas dos sistemas nervoso central
e periférico, incluindo neuropatia, sinais piramidais, sindrome das pernas inquietas e
ataxia. Outras AECs tendem a causar apenas ataxia cerebelar (Pandolfo, 2008).

As manifestacdes infantis de ataxia podem muitas vezes ser dificeis de
diagnosticar e tendem a ser clinicamente heterogéneas, mas as principais
consideracdes podem variar com base na idade de inicio da crianca, no curso da
doenca e nas diferencas sutis no fenoétipo. A investigacao sistematica é recomendada
para um diagnostico eficiente (Fogel, 2012).

N&o existe um método satisfatorio para classificar as diversas doencas nesta
categoria, seja pelos sintomas clinicos ou pelos achados patologicos. As sindromes
variam desde cerebelares puras até mistas e de tronco ou medula espinhal (Fogel,
2012).

Geralmente, o quadro clinico € consistente dentro de uma familia, mas ha casos

1

em que a doenca se manifesta de maneira diferente entre membros da mesma
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Além disso, a degeneracao cerebelar ou espinhal pode ocorrer em um membro de
uma familia enquanto outros membros tém distrofia muscular, atrofia &ptica
hereditaria, retinite pigmentosa ou sintomas de doencas dos nucleos da base
(Carvalho et al., 2005).

Pacientes com ataxia progressiva ndo familiar de inicio na idade adulta sao
classificados no grupo de ataxia esporadica. Existem varias categorias de doencas
gue podem manifestar-se com ataxia esporadica: causas toxicas, ataxias
imunomediadas, deficiéncia de vitaminas, doencas infecciosas, doencas
degenerativas e até condicbes genéticas. Considerando a heterogeneidade no
espectro clinico das ataxias esporadicas, o diagnostico correto permanece um desafio
clinico (Barsottini; Heidrich; Swash, 2014).

Ataxia cerebelar aguda € uma sindrome que ocorre em menos de 72 horas, em
individuos previamente saudaveis. A ataxia aguda geralmente resulta em
hospitalizacdo e extensa investigacao laboratorial. Os médicos sédo frequentemente
confrontados com decisbes sobre a extensdo e o momento dos testes de rastreio
iniciais, particularmente para detectar causas trataveis (Pedroso; Soares; Freitas,
2019).

O manejo das ataxias cerebelares esporadicas de inicio tardio representa um
grupo muito heterogéneo de pacientes e continua sendo um desafio para o
neurologista na pratica clinica. Pacientes com inicio mais tardio apresentaram
progressao mais rapida da ataxia (p = 0,001) e mais frequentemente parkinsonismo (p
< 0,05) do que pacientes com inicio mais precoce (Gebus et al., 2017).

A ressonancia magnética cerebral, a varredura DaT, a andlise genética e, até
certo ponto, a bidpsia muscular, a tomodensitometria toracico-abdominal-pélvica e
a andlise do liquido cefalorraquidiano sdo as investigacdes mais relevantes para
explorar a ataxia cerebelar esporadica de inicio tardio. As ataxias cerebelares
esporadicas de inicio tardio devem ser exaustivamente investigadas para identificar
as causas subjacentes que sdo numerosas, incluindo causas hereditarias, mas
dominadas pela atrofia de multiplos sistemas (Gebus et al., 2017).

O diagndstico diferencial das ataxias € complexo e a determinacédo etiolégica
um desafio. Quando se inicia apdés os 50 anos de idade, mesmo apés extensa
investigagdo, eventualmente ndo se estabelece a etiologia, podendo tratar-se de
ataxia cerebelar idiopatica de inicio tardio (ILOCA), uma das formas de ataxia

esporadica neurodegenerativa (Drumond et al., 2015).
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E crucial o suporte de uma equipe multidisciplinar para cuidar das familias
afetadas pelas DNRs, acompanhando-as em todas as fases da vida e na transicao
para os cuidados paliativos. Essa transicdo deve ocorrer o mais cedo possivel e incluir
fisioterapia, terapia ocupacional, assisténcia social e psicologica, com 0 objetivo
principal de retardar a progresséo dos sintomas (Ramos et al., 2018).
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3 MATERIAIS E METODOS

3.1. Tipo de estudo

Estudo transversal, epidemiolégico com aplicacdo da Escala para Avaliacdo
e Graduacgao de Ataxia ‘SARA'.

3.2. Coleta de dados

O projeto foi apresentado aos gestores da Secretaria de Saude do municipio
de Mancio Lima que ja aprovaram e assinaram o Termo de Coparticipacdo (anexo
1), autorizando a capacitacdo dos médicos sem especialidade em neurologia que
atendem na UBS referenciada para casos suspeitos de Ataxia Espinocerebelar
(AEC).

Foram incluidos na pesquisa pacientes = 18 anos, com suspeitas clinicas ou
com grau de parentesco com pacientes ja& diagnosticados com Ataxia
Espinocerebelar (AEC) que sao atendidos em algumas Unidades Basicas de Saude
(UBS) preestabelecidas pela gestdo municipal de saude do municipio como
referéncia para atendimento de pacientes neurologicos. Tais pacientes foram
convidados a ler e, em caso de concordancia, assinar o TCLE- Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (anexo 3).

Para aplicacdo da Escala para Avaliacdo e Graduacdo de Ataxia ‘SARA’
(anexo 4), os médicos nao neurologistas que atendem nas UBS referéncias para
atendimentos neuroldgicos naquele municipio foram capacitados pelo médico
neurologista e membro da equipe deste projeto, Prof. Dr. Pedro Henrique Souza Reis,
CRM/AC 3021/RQE 1014.

3.3. Aspectos éticos
O Projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP),
sob numero CAAE 87757225100009667, numero de parecer 7541511, em
01/05/2025, em consonancia aos aspectos legais vigentes estabelecidos pela
Resolucdo CNS n° 466/2012, incluindo- se o Termo de Sigilo e Confiabilidade.
(Anexo 2).
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3.4. Analise dos dados

A escala de classificagao para ataxia ‘SARA’ tem oito itens que produzem uma
pontuacéo total de 0 (sem ataxia) a 40 (ataxia mais grave); 1: marcha (pontuacao de
0 a 8), 2: postura (pontuacéo de 0 a 6), 3: sentado (pontuagéo de 0 a 4), 4: disturbio
da fala (pontuacgéo de 0 a 6), 5: perseguicao dos dedos (pontuacao de 0 a 4), 6: teste
nariz-dedo (pontuagdo de 0 a 4), 7: movimentos rapidos alternados das maos
(pontuacéo de 0 a 4), 8: deslizamento calcanhar-tibia (pontuacéo de 0 a 4). Sendo
as funcdes cinéticas dos membros (itens de 5 a 8), classificadas independentemente
para ambos os lados, e a média aritmética de ambos os lados € incluida na
pontuacgdo total da ‘SARA’ (Schmitz- Hubsch et al., 2006; Schmitz-Hubsch et al.,
2010).

A partir destes parametros qualiquantitativos, os dados foram tabulados,
analisados e posteriormente convertidos em porcentagens e representados em
graficos e tabelas utilizando o programa do R v.4.3.3 (R CORE TEAM, 2024).
Permitindo assim, estimar a confiabilidade da adocdo da escala ‘SARA’ no
diagnéstico clinico do AEC, inclusive entre os tipos de AEC conhecidos na literatura

cientifica.
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4 RESULTADOS

A presente etapa empirica visou aferir, por meio da aplicacdo da escala SARA
(Scale for the Assessment and Rating of Ataxia), a manifestacao clinica de sinais de
ataxia espinocerebelar em pacientes atendidos em unidades basicas de saude do
municipio de Mancio Lima.

A aplicacao foi realizada no periodo compreendido entre 1° de maio e 10 de
junho de 2025, abrangendo trés UBS locais — Santo Anténio, Guarani e Iracema — ,
com uma amostra de 59 pacientes, sendo 33 do sexo Feminino e 26 do sexo
Masculino, e conduzida por trés meédicos generalistas previamente capacitados para
utilizagao do referido instrumento de avaliagdo neuroldgica.

A seguir, apresentam-se os dados obtidos com base nas respostas registradas,
organizados em trés tabelas que sintetizam os principais achados da investigagéo. A
Tabela 1 relaciona a pontuacdo aferida pela escala SARA com a variavel sexo
biolégico dos pacientes, permitindo uma apreciagao inicial das diferengcas de
comprometimento funcional entre os grupos masculino e feminino.

Ja a Tabela 2 aprofunda a analise clinica ao discriminar os topicos especificos
da ataxia espinocerebelar tipo SPE SCA observados durante as consultas, fornecendo
um panorama mais detalhado das manifestagbes sintomatolégicas captadas pela
escala. Por fim, a Tabela 3 apresenta os resultados da interavaliagdo entre os trés
meédicos generalistas, possibilitando a verificagcdo da consisténcia diagndstica e da
reprodutibilidade do instrumento utilizado.

As tabelas que seguem oferecem uma leitura objetiva e sistematizada dos
resultados obtidos no campo, subsidiando a posterior discussédo critica sobre a
eficacia da escala SARA no contexto da atengcdo primaria a saude em regides

amazonicas.
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Tabela 1 - Pontuagdo X Género dos pacientes submetidos a escala SARA (Escala de Avaliagéo e
Classificacédo de Ataxia), https://www.scielo.br/j/anp/a/W8K469KDINV6yQjqxGImNJc/?lang=en/2010

MASCULINO FEMININO TOTAL
SUGESTIVO 17 (62,96%) 16 (59,26%) 33
NEGATIVO 10 (37,04%) 17 (45,76%) 27
TOTAL 27 33 59
Fonte: os autores do estudo (2025).
Tabela 2 - Ataxia SPE SCA — Andlise dos tépicos
TOPICOS MASCULINO FEMININO SCA
MARCHA 12 6 SCA1/SCA3/SCA 6
POSTURA 10 6
SCA 1/SCA2
SENTAR 9 5
SCA 1
DISTURBIOS
9 7 SCA 2
DA
FALA
TESTE DE
» 8E / 6D 4E / 1D SCA 2
PERSEGUICAO DO

DEDO
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TESTE iNDICE-
NARIZ

11E / 9D 3E / 6D SCA 3

MOVIMENTOS

ALTERNADOS 11E / 10D 12E/6D SCA 2

RAPIDOS DAS
MAOS

MANOBRA DO
CALCANHAR-
JOELHO

11E / 8D 8E/9D SCA1/SCA2

Fonte: os autores do estudo (2025).




FACULDADE

f a DE CIENCIAS
MEDICAS
CRUZEIRO

DO SUL- AC

Tabela 3 - Ataxia SPE SCA — Interavaliagdo dos Médicos Generalistas

PACIENTE 01 AV. AV.
PACIENTE 02 AV. AV.
01 02
01 02
MARCHA 7 7
MARCHA 0 0
POSTURA 5 5
POSTURA 0 0
SENTAR 3 4
SENTAR 0 0
DISTURBIOS .
3 4 DISTURBIOS
DA FALA 0 0
DA FALA
TESTE DE TESTE DE
PERSEGUICAO 1,5 2,5 5
PERSEGUICAO 0 0
DO DEDO
DO DEDO
TESTE INDICE- 1,5 3 )
TESTE INDICE- 0 0
NARIZ
NARIZ
MOVIMENTOS
MOVIMENTOS
ALTERNADOS
: 1 2 ALTERNADOS
RAPIDO DAS ) 0 0
- RAPIDO DAS
MAOS ~
MAOS
MANOBRA DO
MANOBRA DO
CALCANHAR- 2 2
CALCANHAR- 0 0
JOELHO
JOELHO
TOTAL 24 | 29,5
TOTAL 0 0

Fonte: os autores do estudo (2025).
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5 DISCUSSAO

As ataxias espinocerebelares (SCAs) configuram um importante desafio do
ponto de vista terapéutico; contudo, intervengdes precoces e continuas, os programas
de reabilitacdo motora e os métodos de estimulagdo cognitiva, presentam-se como
alternativas promissoras.

Diante disso, o presente trabalho teve como finalidade principal contribuir para
o diagnostico precoce da Ataxia Cerebelar, por meio da triagem clinica de sinais
sugestivos na populagdo atendida em contexto ambulatorial de atengcédo primaria. A
utilizagao de protocolos clinicos, como a Escala de Avaliagéo e Classificagdo da Ataxia
(SARA), possibilitou a estratificacdo de pacientes em categorias de risco, orientando
a tomada de decisao sobre 0 encaminhamento e acompanhamento neuroldgico.

Foram avaliadas 59 pessoas, sendo 26 homens (44%) e 33 mulheres (56%).
Os resultados foram divididos em duas categorias:

e 33 participantes (55,9%) apresentaram achados sugestivos de Ataxia

Cerebelar,

e 27 participantes (45,7%) n&o apresentaram sinais sugestivos no momento da
triagem.

Entre os homens, 17 (62,9%) apresentaram achados sugestivos, enquanto 10
(37%) foram negativos. Ja entre as mulheres, 16 (48,5%) tiveram resultado sugestivo
e 17 (51,5%) negativo. Nota-se, portanto, uma maior propor¢cdo de casos sugestivos
entre os homens, o que pode indicar uma tendéncia & maior prevaléncia clinica ou a
manifestacdo mais precoce da sintomatologia nessa populacéo.

Esses achados estdo em consonancia com a literatura, que aponta que
determinadas formas de ataxias hereditarias, como a Ataxia Espinocerebelar (SCA) e
a Ataxia de Friedreich, podem apresentar manifestacoes iniciais desde a adolescéncia
ou inicio da vida adulta, com maior frequéncia em homens em algumas populacdes
2627 Essa predominancia pode ter relagdo com fatores genéticos, epigenéticos ou
diferencgas na busca por cuidados médicos entre 0s sexos.

Os 27 casos classificados como negativos (45,8%) reforcam a importancia da
triagem sistematizada como ferramenta de exclusdo diagnodstica e,
consequentemente, de racionalizacdo de recursos. No entanto, o fato de quase

metade dos participantes apresentarem resultados “sugestivos” ou “positivos”
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demonstra a relevancia de estratégias de rastreamento ativo na comunidade para
deteccao precoce e reducéo de agravos futuros.

A alta taxa de resultados sugestivos (55,9%) é um indicativo relevante para o
sistema de saude, principalmente no contexto da atencéo priméria. Isso evidencia a
importancia de protocolos de triagem neurol6gica padronizada e da capacitacdo dos
profissionais generalistas para reconhecer sinais clinicos de alerta, como instabilidade
da marcha, disartria, nistagmo, tremor de intengéo e dismetria.

A analise dos achados clinicos observados por meio da Escala SARA permitiu
identificar os dominios mais acometidos nos pacientes avaliados, bem como possiveis
associacfes com subtipos de Ataxias Espinocerebelares (SCA). Foram observados
sinais compativeis com disfuncdes cerebelares em ambos 0s sexos, com maior
predominéancia em homens.

Os principais dominios alterados foram:

. Marcha: Alterada em 12 homens e 6 mulheres, sendo essa a
manifestagcdo mais frequente. Tal achado € caracteristico de diversos subtipos de
SCA, sobretudo SCA 1, SCA 3 e SCA 6, em que a instabilidade postural e a marcha
ataxica figuram como sintomas iniciais (Klockgether, 2019; Pires et al., 2022).

. Postura e sentar. Alteracbes na postura foram observadas em 10
homens e 6 mulheres; no sentar, 9 homens e 5 mulheres apresentaram instabilidade.
Esses sinais estao frequentemente associados a SCA 1 e SCA 2, que comprometem
de forma progressiva a coordenacao axial, com perda do equilibrio estatico (Zhang et
al., 2020).

. Disturbios da fala (disartria): Detectados em 9 homens e 7 mulheres, sao
manifestagbes comuns em SCA 2, devido ao envolvimento do vermis cerebelar e dos
nacleos do tronco encefalico (Marmol et al., 2021). A fala escandida e lenta € um
marcador clinico relevante para o rastreamento precoce desses casos.

. Teste de perseguicdo do dedo: Comprometido em 8 homens e 5
mulheres (com 4 mulheres e 1 homem apresentando padrdo discreto). Essa
dificuldade é classicamente relacionada a SCA 2, na qual a coordenacdo ocular-
motora é precocemente afetada.

. Teste indice-nariz: Alteracdes em 11 homens (9 em estagio discreto) e 6
mulheres (3 em estagio discreto), sugerindo dismetria, um sinal comum a SCA 3, onde
0s membros superiores frequentemente sdo acometidos por tremores de intengéo e

perda da precisdo motora fina (Pires et al., 2022).
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. Movimentos alternados rapidos das maos (diadococinesia): Prejuizo em
11 homens (10 discretos) e 12 mulheres (6 discretos), indicando lentidao e dificuldade
de coordenacdo motora fina. Esse sinal aparece em varias SCAs, mas é fortemente
sugestivo de SCA 2, devido a degeneragcdo precoce do cortex cerebelar lateral
(Velazquez-Pérez, 2017).

. Manobra do calcanhar-joelho: Encontrou-se alteracdo em 11 homens (8
discretos) e 8 mulheres (9 discretos). A dismetria dos membros inferiores também é
observada precocemente nas SCAs 1 e 2, indicando disfungao cerebelar difusa.

Esses achados reforcam que a SCA 1, SCA 2 e SCA 3 sao os subtipos mais
plausivelmente relacionados ao padrdo clinico observado na populacao estudada. A
SCA 3 (Doenca de Machado-Joseph), por exemplo, é uma das SCAs mais prevalentes
no Brasil e caracteriza-se por inicio entre 20 e 40 anos, com manifestacdes como
marcha ataxica, disartria, oftalmoplegia e sinais extrapiramidais.

A relevancia desses dados para o diagndstico precoce reside no fato de que,
mesmo em pacientes com alteragdes discretas nos testes motores (como identificado
em grande parte das mulheres avaliadas), ja se faz necessaria a vigilancia neurolégica
e, quando possivel, a confirmacdo por meio de testes genéticos, sobretudo em
individuos com historico familiar de ataxia.

Além disso, esses resultados validam a eficacia da Escala SARA como
ferramenta de triagem na atencg&o primaria, demonstrando ser sensivel a detec¢éo de
alteracdes motoras precoces e podendo ser aplicada por profissionais capacitados,
mesmo fora do contexto especializado.

A interavaliacdo entre os dois profissionais, ainda que realizada em momentos
distintos e de forma aleatdria, revela variagdes pontuais nas pontuacgdes atribuidas a
diversos dominios motores, o que levanta importantes reflexdes sobre consisténcia,
treinamento e sensibilidade clinica no uso de instrumentos padronizados.

A primeira avaliacdo resultou em um escore total de 24 pontos, enquanto a
segunda avaliagéo obteve 29,5 pontos, ou seja, uma diferenca de 5,5 pontos, o que
pode ser considerado clinicamente significativo conforme Schmitz-Hibsch et al.,
(2006), que apontam variacdes superiores a 2-3 pontos como indicativas de evolucéo
ou divergéncia na percepcéo clinica.

Dominios com diferencas relevantes:

e Sentar: Avaliador 1 atribuiu 3 pontos; Avaliador 2, 4 pontos. Isso sugere

percepcao diferente sobre o grau de instabilidade postural ao
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possivelmente influenciada por momento do exame ou sensibilidade do
observador.

e Disturbios da fala: Passou de 3 para 4 pontos, indicando possivel

discordancia sobre o nivel de disartria (fala escandida ou explosiva).

e Testes de coordenacdo de membros superiores:

e Perseguicao do dedo: Variagéo de 1,5 para 2,5 pontos.

e indice-nariz: De 1,5 para 3 pontos.

¢ Movimentos alternados das maos: De 1 para 2 pontos.

Essas diferencas sdo importantes porque envolvem testes dependentes da
observacéo refinada de precisdo e fluidez dos movimentos, sendo sensiveis a
experiéncia clinica do avaliador. A divergéncia observada entre os dois avaliadores
reforca a necessidade de capacitacdo adequada dos profissionais generalistas que
aplicam escalas neurologicas, principalmente em regibes onde 0 acesso a
neurologistas € limitado. A literatura aponta que, embora escalas como a SARA sejam
relativamente simples de aplicar, sua acuracia depende de treinamento padronizado
e do uso de videos-modelo e protocolos descritivos (Klockgether, 2019; Veldzquez-
Pérez, 2017).

Além disso, essa discrepancia entre avaliacdes médicas pode representar um
desafio em contextos de triagem e diagndstico precoce, uma vez que diferencas sutis
de pontuacdo podem impactar diretamente na decisdo clinica, como o
encaminhamento para exames complementares, genética médica ou fisioterapia
neuroldgica.

Ainda assim, vale destacar que ambas as avaliagbes apontam um quadro
clinico moderado a grave de ataxia cerebelar, sendo que os dois escore totais (24 e
29,5) situam o paciente em uma faixa de comprometimento funcional consideravel,
com limitacdes na marcha, equilibrio e coordenacdo motora global. Esse tipo de
analise reforca o valor da atencao primaria na deteccéo precoce da Ataxia Cerebelar,
sobretudo em regides com baixa densidade de especialistas, como o Norte e o interior
do Brasil.

A interavaliacdo entre dois médicos generalistas mostra-se valiosa tanto para
consolidacdo da aplicabilidade da Escala SARA na Atencdo Primaria, quanto para
evidenciar a importancia de padronizacdo metodoldgica e capacitagdo continua dos
profissionais. A adocdo de estratégias de formacdo, como workshops praticos,
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supervisdo de neurologistas e uso de videos de referéncia, pode minimizar essas

variacdes interobservador e fortalecer a confianca diagnadstica.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

A presente pesquisa teve como objetivo central fortalecer a capacidade
diagnostica da Atencdo Primaria em Saude frente aos casos suspeitos de Ataxia
Espinocerebelar (AEC) no municipio de Mancio Lima — Acre, por meio da introdugéo
de um protocolo clinico viavel, padronizado e replicavel.

Nesse sentido, a utilizacdo da Escala SARA demonstrou ser ndo apenas
tecnicamente aplicavel por profissionais ndo especialistas, mas também eficaz na
triagem de sinais precoces da doenca, revelando-se uma ferramenta acessivel e de
impacto direto na qualificagao da assisténcia prestada.

O primeiro objetivo, que visava propor um protocolo clinico baseado na escala
SARA adaptado a realidade da ateng¢ao primaria, foi amplamente alcancado. A
aplicabilidade da escala se mostrou condizente com os recursos disponiveis no
territorio estudado, reforgando que o diagndéstico neuroldgico preliminar pode, sim, ser
conduzido com seguranga por médicos generalistas capacitados. Esse resultado tem
relevancia estratégica para a saude publica local, pois descentraliza a deteccéo inicial
da doenga e permite maior resolubilidade no primeiro nivel de atengao.

Quanto ao segundo objetivo, que buscou mapear as principais manifestacdes
clinicas associadas a AEC por meio da Escala SARA, foi possivel identificar padrées
de alteracao funcional que apontam para subtipos especificos de SCAs. A relevancia
desse resultado esta na capacidade de direcionar, de forma racional e eficiente, os
casos mais suspeitos para investigagcdo genética, otimizando o uso de recursos
especializados.

Tal enfoque contribui diretamente para a economia de tempo diagnédstico e para
a elaboragdo de planos terapéuticos personalizados, que respeitem a
heterogeneidade dos quadros clinicos.

O terceiro objetivo consistiu em avaliar a consisténcia das avaliagdes entre
médicos generalistas distintos. A analise das interavaliagdes evidenciou pequenas
divergéncias de pontuagdo em dominios especificos da escala, o que ressaltou a

necessidade de treinamentos regulares e padronizados.
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Esse achado é de grande importancia pratica, pois evidencia que a fidedignidade
dos dados clinicos depende da acuracia observacional e do alinhamento técnico entre
os avaliadores, especialmente em doencas de dificil identificagao clinica.

Por fim, a realizagdo deste estudo se mostra relevante ndo apenas para o contexto
local, mas também para outras regides do Brasil que enfrentam desafios semelhantes,
como a escassez de especialistas, a dificuldade de acesso a exames complementares
e a caréncia de protocolos clinicos operacionais.

A pesquisa contribui para fortalecer o papel da Atengcdo Primaria como um ponto
estratégico para o rastreamento de doengas raras e neurolégicas, além de subsidiar
politicas publicas que promovam o cuidado longitudinal, interdisciplinar e humanizado

as pessoas acometidas por ataxias.
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ANEXOS

Anexo 1:Termo de coparticipacdo/Anuéncia da Secretaria de Saude do
Municipio de Mancio Lima, Acre, Brasil.

FACUL nm)‘
f 3 f)( CIENCIA
MEDICAS

TERMO DE ANUENCIA

Declaro para os devidos fins, que esta autorizada a realizagdo da pesquisa intitulada
‘Politicas publicas para diagnéstico e tratamento da Ataxia Cerebelar no municipio
de Mancio Lima, Acre’, Sob a orientagdo da Prof? Dr® Elizabeth Amélia Alves Duarte a
ser desenvolvido pelas discentes do curso de medicina da AFYA, Faculdade de Ciéncias
Médicas de Cruzeiro do Sul, Pauliana Oliveira da Silva e Franklin Junio Queiroz Ribeiro,
cujo objetivo geral & implementar politicas publicas direcionadas ao diagnéstico clinico da
Ataxia cerebelar no municipio de Mancio Lima, Acre’, através da validagao de protocolo de
diagnostico clinico a ser aplicado por médicos nas Unidades Basicas de Satde daquele municipio.
Os proponentes do projeto assumem a responsabilidade de executar a pesquisa somente
apos apreciagdo e aprovagdo pelo CEP — Comite de Etica na pesquisa através da
Plataforma Brasil. Assegurando que nao utilizardo as informagoes coletadas em prejuizo
dessas pessoas e/ou das Instituigdes envolvidas, respeitando deste modo as Diretrizes
Eticas da Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, nos termos estabelecidos na Resolugao
CNS N° 466/2012, e obedecendo as disposigdes legais estabelecidas na Constituigao

Federal Brasileira, artigo 5°, incisos X e XIV e no Novo Cadigo Civil, artigo 20.

Mancio Lima- AC, 12 de fevereiro de 2025

Rusie Pauia Costa L. Silva
Secretari unicipal

de Sa
4120125
i

Decreto\n®

et

Secretaria de Saude de Mancio Lima-AC
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Anexo 2: Parecer Consubstanciado do CEP

CENTRO UNIVERSITARIO

PRESIDENTE TANCREDO DE %ﬂ-ﬁ-‘l‘w@
ALMEIDA NEVES - UNIPTAN

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESGQUISA

Titulo da Pesquisa: POLITICAS PUBLICAS FARA DI."LGP}I{':IETIC'D E TRATAMENTO DA ATAXIA
CEREBELAR NO MUNICIPIO DE MANCIO LIMA- ACRE

Pesquisador: ELIZABETH AMELIA ALVES DUARTE

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE- BTTETZ25.1.0000. 5687

Instituigao Proponente: IPTAN- INSTITUTO DE ENSING SUPERICR PRESIDENTE TANCREDD DE
Patrocinador Principal: Finandaments Proprio

DADODS DO PARECER
Humers do Parecer: 7.541.511

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas mos camipos "Apresentagac do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa e "Avaliagao dos
Riscos e Beneficios™ foram retiradas do arquive "Informagdes Basicas da Pesquisa
(FE_IM F[JHMA@@ES_EJE'.SIEAE_DG_F'HGJETEI.-] elou do Projeto Detalhado. Trata-se de um estudo de
carater académico, apresentado para fins de conclusao de curso de graduagao no Institute de Ensino
Superior Presidente Tancredo de Almeida Meves (IPTAN), com o titulo: "Pelificas plblicas para diagnastico
e tratamento da ataxia cerebelar no municipio de Mancio Lima ; &cre”, versdo 1. O estude & nacional,
unicéntrico, transversal, epidemiolagice. nao-randomizade, e nao envolve intervengao medicamentosa ou
placebo.

0 ohbjetive da pesguisa & propor um protocolo clinico de diagnastico da Ataxia Espinoccersbelar (AEC)
aplicavel no contexto da Atengdo Primaria a Salde, com uso da escala SARA (Scale for the Assessment
and Rating of Ataxia), instrumento validado para avaliagao de sinais clinicos neuroldgicos.

Serdo incluidos 10 parficipantes adulios [; 18 anos) atendidos em duas Unidades Basicas de Saude (UBS)
do municipio de Mancio Lima/AC, com suspeita dinica de AEC ou com grau de parentesco com pessoas
diagnosticadas com a patologia. Nao foram descritos critérios especificos de exclusao. Os participantes
serao abordados presencialmente e comvidados a
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assinar o Terma de Consentimento Livre e Esclarecide (TCLE)L

& coleta de dades sera feita por medicos da atengao basica previamente capacitados, que aplicaras a
escala SARA para mensurar o grau de ataxia. Os dados serdo registrados em ficha propria e nao havera
coleta de material biclogico. A privacidade sera assegurada durante os atendimentos, que ocomerag em
ambiente ambulatorial adeguado, & o acesso aos dados sera restrito 3 equipe do projeto. A analise
estatistica sera conduzida com uso do software R v.4_3.3.

Quants @05 rscos envolvidos, os principais sao o desconforis fisico leve durante a avaliagso neurdogica e a
possivel quebra de sigilo cu anonimato, todos devidamente minimizades conforme descrito. Os beneficios
diretos incluem a melhora na triagem e encaminhamento de pacientes com suspeita de AEC para
diagnostico precoce & acompanhaments adequads. Ha também beneficios indiretos & rede publica de
salde local, com capacitagao de profissionais e fortalecimento de politicas poblicas.

Objetive da Pesquisa:

"Ohbjetive Primario: Propor protocodo dinico para o diagnostico da Ataxia Cerebelar no Ambito da clinica
geral na Atengdo Primaria a Salde em um municipio do Acre, com casos suspeitos de Ataxia cerebelar
(AEC).

Objetive Secundario: Aplicar a Escala para Avaliagao e Graduagao de Ataxia (SARA) no Atendimento
Primario a Saude do municipic de Mancio Lima, Acre, como protocolo de diagnastico de AEC;;  Mensurar
a Confiabilidade interavaliadores, médicos ndo neurclogistas, a0 adotar a Escala "SARA; no diagnostico
neurologico de AEC:;  Verificar a aplicabilidade da Escala "SARA; quanto as caracteristicas neurclogicas
nos tipos de AEC (1, 2, 3, 4, 5 8 e 10), scbretudo AEC tipo 3, mais comum no Brasil;; Estimar a
pontuagao abrangente de exame neurologico para AEC a partir da Escala Sara; em pacientes sintomaticos
g, ou perencentes a familia de individwos diagnosticados geneticaments.”

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Segundo o pesquisador: ™ Riscos: Dentre os riscos da pesquisa, 530 considerados: a quebra de sigils efou
confidencialidade & anonimato. Risco reduzido e minimizado, pois, somente os meédicos terao acesso ao
promtwaric dos pacientes repassandoe a eguipe do projeto, somente a Escala "SARA; preenchida. Ha
também o ; risco da pesquisa - possibilidade de danos a dimensac fisica, psiguica, moral, intelectual, social,
cultural ou espiritual do ser humano, em guakguer pesquisa e dela decomente;, conforme previsto mo item 1L
22 da Resolugao CHS

Endorepn: Av.DOr. Joxé Caetaro e Carvalho, 2159

Ealrroc  Jardim Central CEP 38307251
IAWF: &G Mundsipdo: 3AD JORO DBEL RE]
Tolefone: {32)3158-0328 E-mall: cepfirripmn edubr

Pagra 00 35 G5
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CENTRO UNIVERSITARIO
PRESIDENTE TANCREDO DE W
ALMEIDA NEVES - UNIPTAN

Costinuagio do Paseca: T3401.511

48812012, No tocante a0 desconforto dos pacientes durante a anamness e o exame fisico. Os quais serdo
minimizados pois o5 exames fisicos s30 minimaments invasivos, observande principalments aspectos da
marcha e fala dos pacientes.

Beneficios: Os beneficios desta pesguisa incluemn diagnastico molecular para AEC das portadoras gue
viabilizara direcionamento clinico & os devidos desdobramentos de cuidados e direitos sodais preconizados
pele 5US para pertadores de doengas raras. Sendo assim os beneficios s3o superiores aos riscos gue sao
minimas e todo projeto cbedecera as orientagbes da Resolugdo n® 488/2012.°

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesguisa:

) presente projeto de pesquisa intitulade "Politicas piblicas para diagnostico e tratamento da ataxia
cerebelar no municipic de Mincio Lima ; Acre”, vers3o 1. foi submetido ao Comité de Efica em Pesquisa
em 08 de abril de 2025. Trata-se de wm estudo de carater académico, conduzido para obtengao de titule de
graduacao pelo Instituto de Ensing Superior Presidente Tancredo de Almeida Meves (IPTAN). O estudo é
nacional, unicéntrico, de natwreza transversal & epidemioldgica, nao-randomizado, & sem uso de placebo.

) projeto conta com financiamento prégrio e ndo apresenta conflitos de interesse. Serdo recrutados 10
participantes adultos {; 18 anos), todos residentes no mumnicipio de Mancic LimafAC, com sintomas
neuroldgices sugestivos de Ataxia Espinocerebelar (AEC) ou com historico familiar da doenga. Nao havera
recrutamento de participantes no exterior. O estudo ndo prevé amazenamento de amostras bickogicas em
banco, tampouco sua coleta para fins laboratoriais.

) objetivo principal da pesquisa € propor um protocolo clinico para diagnéstico da Ataxia Cerebelar na
Atencao Primaria a Salde, aplicando a Escala para Avaliagio e Graduagao de Ataxia (SARA) em unidades
basicas de salde previamente indicadas pela gestdo municipal. Os meédicos generalistas dessas unidades
foram capacitados previamente por um neurologista da equipe.

& metodologia & bem detalhads = adequada aos objefivos, sendo aplicada em ambiente ambulatorial com
garanfia de privacidade e confidencialidade. O TCLE sera apresentado com termpo hatll para reflexso dos
participantes. Os riscos foram daramente avaliados, sendo minimos e relacicnados ac desconforto durante
exame fisico e risco de quebra 2= sigilo, ambos
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mitigados por agdes preventivas (exames minimamente invasivos e acesso restrito as informagoes
identificaveis).

i} projeto descreve adequadaments os procedimentos de coleta e analise de dados, com uso de software
estatistico (R v.4.3.3), bem come o tempo e forma de armazenamento das informagdes. Nac ha coleta de
material biologico. O cronograma & coerente, com previsao de inicio das coletas apenas apos a aprovagao
gtica. abrangendo de abril a julho de 2025. O orgamento esta detalhado (total de RS 480.00) e inclui
transporte, impressao e encademagao.

Os beneficios superam os riscos. Destacam-se o fortalecimento das politicas publicas locais. a capacitagao
de meédicos generalistas, o direcionamento clinico precoce para pacientes com AEC, e a inclusdo desses
pacientes nas redes de atencdo e assisténcia do SUS. A pesguiza promove também o desenvohimento
académico e cientifice local, com impacto positive direto e indirete na qualidade de vida da populagao
envaolvida.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Protocolo sem pendéncias.

Consideragdes Finais a critéric do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos decumentes abaixo relacionados:

Tipo Docurnents Arguive Pastagem Bubor Situacao
Informagdes Basicas ﬁE_IHmE:%EE_EEEE_m_F taInd2025 Aceftn |
do F'rl:l'Eull_J ROJETD 1. 12-12:54
'ﬁnhra-.:.an de Anuenda_projeto_Ataaa POF TaNda0en |ELIZABETH AMELIA| Aceno |
concordandcia 12:12:32  JALVES DUARTE
Denhmgin de Termo_Compromisso_|neestigador_ATA{ 08/0472025 |ELIZABETH AMELIA| Acefin
Pesguisadores KA pdi 12:12:08 JALVES DUARTE
|E|:IE..I||E-I'T‘I1!}EHE ﬁ'[%ﬂ'ﬂm TaNdan2n |ELIZABETH AMELIA| Aceno |
Assentimento [ 12:1141 JALVES DUARTE
Justificativa de
Ausencia

Enmdoresgn: Aw. Or. José& Castamo de Carvalho, 2159

Eabro: Jardim Central CEP: 35 307-7251
AF: G Mundoipdo: 2AD JOAO DEL RE]
Telefone: (3231380328 E-mall: cepdraripmn.edu e

Pagans (4 38 G5
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Progeto Detalhado ! |PROJETO_ATARIA fnal pof a0 2025 |ELIZABETH AMELIA]  Acero
Brochura 12:11:31  JALVES DUARTE
Eniﬁa ée EDE‘ID Tolha_rosto._assinada.POE T a0es |ELIZABETH ANMELIA| Acero |
12:10:20  JALVES DUARTE
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagao da COMEP:
Mao

SACQ JOAD DEL REL 01 de Maio de 2025

Assinado por:
José Mauricio de Carvalho
{Coordenador|a))

Emvdorepn: Av. Or. Jozé Caetaro de Carvalho, 2199

Ealro:  Jardlm Central CEP: 3&5307-251

WWF: MG Mundolplo: 3AC JOAD DEL REI

Telefone: (32)3198-0328 E-mall: cepdfariptan.edubr
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Anexo 3: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do Estudo “POLITICAS PUBLICAS PARA DIAGNOSTICO E TRATAMENTO
DA ATAXIA CEREBELAR NO MUNICIPIO DE MANCIO LIMA- ACRE”

Pesquisadora Responséavel Prof2 Dr2 Elizabeth Amélia Alves Duarte

O (A) Senhor (a) estad sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa. Por favor
leia este documento com bastante atencéo antes de aceita-lo e assina-lo. Caso haja
alguma palavra ou frase que o (a) senhor (a) ndo consiga entender, converse com a
professora Elizabeth Duarte, responsavel pela pesquisa ou com os alunos Franklin
Junio Queiroz Ribeiro e Pauliana Oliveira Da Silva, integrantes da equipe desta
pesquisa para esclarecer eventuais duvidas.

A proposta deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) é explicar tudo

sobre o estudo e solicitar a sua permisséo para participar do mesmo.

Objetivo do Estudo

Propor protocolo clinico para o diagnéstico da Ataxia Cerebelar (AEC) no ambito

da Atencdo Primaria a Saude do municipio de Méancio Lima, Acre. A partir da aplicacao
da Escala para Avaliagéo e Graduacao de Ataxia (SARA) em pacientes suspeitos de

Ataxia cerebelar.




FACULDADE
a DE CIENCIAS
MEDICAS

CRUZEIRO
DO SUL- AC

Duracdo, Descricdo e Procedimentos do Estudo

A duracéo total do estudo € de maio a julho de 2025, sendo que o inicio da etapa de
coleta de dados (aplicacdo da Escala ‘SARA’) ocorrera apés aprovacéo pelo Comite
de Etica em Pesquisa - CEP e mediante leitura e aceite deste Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), por se tratar de um protocolo preconizado
pelos 6rgdos de saude competentes no mundo e Brasil para diagndstico de Ataxia

espinocerebelar (AEC).

Sendo assim, sua participacdo ocorrera durante o atendimento médico na UBS que é
referenciada par atendimento neurol6gio no municipio de Mancio Lima, Acre, Brasil.
O médico fara o procedimento de rotina clinica (anamnese e exames clinicos adotados
na investigacdo clinica neuroldgica, particularmente para ataxias. Nao seréo feitos
diagndsticos laboratoriais, de imagem, videos, nenhum outro procedimento
diagnéstico além da rotina de atendimento clinico com ado¢cdo da Escala para
Avaliacdo e Graduacdo de Ataxia ‘SARA’.
O(a) Senhor(a) foi escolhido para participar do estudo por apresentar sintomas
neuroldgio, mas ndo podera participar do estudo se ndo concordar e ndo assinar este

Termo.

Os dados coletados serao utilizados restritamente para fins de pesquisa e discussdes
no ambito académico sobre melhorias na capacitacdo de académicos de medicina e
demais profissionais no objeto de estudo. Sobretudo, para diagnostico precoce da
ATAXIA, refletindo nas politicas publicas no municipio de Mancio Lima e na qualidade

de vida dos portadores de ATAXIA e da comunidade.
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Riscos Potenciais, Efeitos Colaterais e Desconforto

Dentre os riscos da pesquisa, sdo considerados: a quebra de sigilo e/ou
confidencialidade e anonimato. Risco reduzido e minimizado, pois, somente 0s
médicos terdo acesso ao prontuario dos pacientes repassando a equipe do
projeto, somente a Escala ‘SARA’ preenchida.

Ha também o “risco da pesquisa - possibilidade de danos a dimenséao fisica,
psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou espiritual do ser humano, em
gualquer pesquisa e dela decorrente”, conforme previsto no item Il. 22 da
Resolucdo CNS 466/2012. No tocante ao desconforto dos pacientes durante a
anamnese e o0 exame fisico. Os quais serdao minimizados pois 0os exames fisicos
sdo minimamente invasivos, observando principalmente aspectos da marcha e
fala dos pacientes.

Lembrando que ndo serdo feitas gravacdo de video, de voz ou registros
fotogréficos dos locais, das pessoas, durante a conducao da pesquisa. Bem como
toda a pesquisa ocorrerd apos leitura e assinatura do TCLE pelos pacientes em

atendimento na UBS referenciada para pacientes neurolégicos.

Beneficios para o participante

Os beneficios desta pesquisa incluem diagnostico molecular para AEC das
portadoras que viabilizara direcionamento clinico e os devidos desdobramentos de
cuidados e direitos sociais preconizados pelo SUS para portadores de doencas
raras. Sendo assim 0s beneficios sdo superiores aos riscos que sdo minimos e

todo projeto obedecerd as orientacdes da Resolucao n® 466/2012

Compensacao

Vocé nao recebera nenhuma compensacao para participar desta pesquisa e
também nao terd nenhuma despesa. Caso tenha alguma despesa, embora nao
esteja previsto, em decorréncia da participacdo, o(a) senhor(a) sera

ressarcido(a) pela pesquisadora responsavel.
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Participacao Voluntaria/Desisténcia do Estudo

Sua participagéo neste estudo é totalmente voluntaria, ou seja, somente participa se
quiser. Apés aceitar a declaracdo de consentimento, o(a) senhor(a) tera total
liberdade de retird-lo a qualquer momento e deixar de participar do estudo, se

assim o desejar, sem quaisquer prejuizos.

Novas Informacdes

Quaisquer novas inf6rma<;6es gue possam afetar a sua seguranca ou influenciar na
sua decisdo de continuar a participacdo no estudo serdo fornecidas para o(a)
senhor(a) por escrito. Se decidir continuar neste estudo, o(a) senhor(a) tera que aceitar
0 novo (revisado) Termo de Consentimento Livre Esclarecido para documentar seu

conhecimento sobre as novas informagoes.

Em Caso de Danos Relacionados a Pesquisa

Em caso de danos materiais ou imateriais decorrentes da participagdo na
pesquisa previstos ou nao, o(a) senhor(a) tera direito a assisténcia conforme o
caso, sempre e enquanto necessario, bem como as indenizacdes legalmente

estabelecidas.

Quem Devo Entrar em Contato em Caso de Dlvida

Em qualquer etapa do estudo o(a) senhor(a) tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duavidas. A
responsavel pelo estudo nesta instituicdo é a Prof2 Dr2 Elizabeth Amélia Alves
Duarte por celular ou WhatsApp através do n. (71) 99129-7374 por e-mail:

elizabeth.duarte@cruzeirodosul.itapc.br ou na prépria Faculdade ITPAC, localizada

a avenida 25 de agosto S/N, bairro 25 de agosto, Cruzeiro do Sul, Acre.

Em caso de duvida quanto a conducado ética do estudo, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do UNIPTAN ligando para (32) 3198
098, de segunda a sexta-feira das 8 as 12h e das 13 as 17h ou a qualquer dia e

horério pelo e- mail: cep@uniptan.edu.br. Assim como poderé fazer contato com

a Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa — (CONEP) ligando para (61) 3315-
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Anexo 4: Escala para Avaliagdo e Graduacdo de Ataxia -‘Scale for Assessment
and Rating of Ataxia’ (SARA)

171 Marcha

O paciente & solicitado (1) 3 andar ern uma distincia segura paralela 2 uma parede e dar uma meia-
volta (meia volta para direcAo oposta da marcha) e (2) andar pé-ante-pé sem apoio.

' 0 Normal, sem dificuldade para andar, virar-se ou andar na posicao pé-ante-pé (até um erro
aceita)

(' 1 Discretas dificuldades, somente visiveis quando anda 10 passos coNsecUtivos na posican pé-
ante-pe

(' 2 Claramente anormal, marcha na posicao pé-ante-pé impossivel com 10 oU mais passos

('3 Consideravelmente cambaleante, dificuldades na meia-volta, mas ainda Sem apoio

(4 Marcadamente cambaleante, necessitando de apoio intermitente da parede

(5 Gravemente cambaleante, apoio permanente com uma bengala ou apoio leve de um brago
6 Marcha = 10 m somente possivel com apoio forte (2 bengalas especiais ou um andadar ou um
acompanhante)

(7 Marcha < 10 m somente possivel com apoio forte (2 bengalas especiais ou um andadar ou um
acompanhante)

(& Incapaz de andar mesmo com apoio

21 Postura

O paciente & salicitado a permanecer (1) na posigao natural, (2) com 03 pés juntos e em paralelo
(deddes juntos) e (3) em pe-ante-pé {ambos os pés em uma linha, sem espago entre os tornozelos e
o5 dedos). Deve-se retirar 0s sapatos e alhos permanecerem abertos. Para cada condigao, trés
tentativas sao permitidas A melhor resposta & considerada.

() 0 Mormal, consegue peErmanecer em peé na posicdo pe-ante-pe por = 10 s
(0 1 Capaz de permanecer em peé com 05 pes juntos sem desvios, mas nao na posicao de pe-ante-pe
por =10 s

() 2 Capaz de permanecer em pe com os pes juntos por >10 s, mas somente com desvios

(03 Capaz de permanecer em pe por > 10 s sem apoio na posicdo natural, mas nAo com 0s pes
juntos

(04 Capaz de permanecer em pe por > 10 5 na posicdo natural somente com apoio intermitente
(05 Capaz de permanecer em pé por »10 s na posicio natural somente com apaio constante de um
braco

(6 Incapaz de permanecer em pé por = 10 § Mesmo com apoio constante de um brago

3) Sentar

O paciente & solicitado a sentar na cama de exame sern apoio dos pés, olhos abertos e bragos
esticados na frente.

O 0 Normal, sem dificuldades em sentar > 10 s

O 1 Discretas dificuldades, desvios leves

O 2 Desvios constantes, mas capaz de sentar > 10 s sem apoio
(O 3 Capaz de sentar > 10 s somente com apoio intermitente

(O 4 Incapaz de sentar > 10 s sem um apoio constante

4) Distarhios da fala

Afala e avaliada durante uma conversagao normal

() 0 Narmal

() 1 Sugestivo de alteracao na fala

() 2 Alteragao na fala, mas facil de entender

(O 3 Ocasionalmente palavras dificeis de entender
4 Muitas palavras dificeis de entender

O 5 Somente palavras isoladas compreensiveis

O 6 Fala ininteligivel / anartria
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8) Teste de perseguicio do dedo

O paciente permanece confortavelmente sentado. Se necessario, @ permitido o apoio das pés e da
tronco. O exarminador senta em frente do paciente e realizar 5 movimentos consecutivos iNEsperados e
rapidos de apontar em um plana frantal, a mais ou menos 30% do alcance do paciente. Os movimentos
deverao ter uma amplitude de 30 cm e uma freqUéncia de 1 movimento a cada 2 segundos. O paciente
e solicitado a seguir os movimentos com o index, 0 mais preciso e rapido possivel. E considerada a
Execucao dos 3 Ultimos movimentos.

Cada lado & avaliado isoladamente.

Lado direito

O 0 Auséncia de dismetria

) 1 Dismetria, n&o atingir ou ultrapassar 0 alva < 5 cm

() 2 Dismetria, n&o atingir ou ultrapassar o akvo < 15 cm
() 3 Dismetria, n&o atingir ou ultrapassar o alvo = 15 cm
(14 Incapaz de realizar 03 5 movimentos

Lado Esguerdo:

O 0 Auséncia de dismetria

() 1 Dismetria, nao atingir ou ultrapassar 0 alvo < 5 cm

() 2 Dismetria, nAno atingir ou ultrapassar o akvo < 15 cm
()3 Dismetria, nda atingir ou ultrapassar o alvo = 15 cm
(04 Incapaz de realizar 05 5 movimentos

) Teste index-nariz

0 paciente permanece confortavelmente sentacdo. Se necessario, & permitido 0 apoio dos pés e do
tronco. E solicitado que o paciente apaonte repetidamente seu index em seu nariz para o dedo do
examinador, que esta a cerca de 90% do alcance do paciente. Os mavimentos 580 realizados a uma
velocidade moderada. A execugdo do movimento & graduada de acordo com a amplitude do tremar de
acao.

Cada lado & avaliado isoladamente.

Lado direito
0 Auséncia de tremor

1 Tremar com uma ampalitude < 2 cm
2 Tremar com uma ampalitude < 5 cm
'3 Tremar com uma ampalitude = 5 cm
4 Incapaz de realizar os 5 movimentos

Lado Esguerdo:

0 Auséncia de tremar

1 Tremar com uma ampalitude < 2 cm
2 Tremor com uma amplitude < & cm
3 Tremor com uma amplitude = 5 cm
4 Incapaz de realizar 05 5 movimentas

71 Movimentas alternadas e rapidos das maos

O paciente deve permanecer confortavelmente sentado. Se necessario, @ permitido 0 apoio dos pés e
to troncao. E solicitado gue o paciente realize 10 ciclos com alternacio pronacio e supinacio em suas
CO¥as 0 mais rapido e preciso possivel. O movimento & demonstrado a0 paciente ha aproximadamente
10 ciclos em 7 segundos. O tempo exato para execucio do movimento devera ser obtido.

Cada lado & avaliado isoladamente.

Lado direito

0 Normal, sem irregularidades (realiza <10s)
1 Discretamente irregular (realiza <103)

2 Claramente irregular, dificil de distinguir movimentos individuais ou interrupcties relevantes, mas
realiza <10 5

(03 Muito irregular, dificil de distinguir movimentos individuais ou interrupces relevantes, realiza =103
O 4 Incapaz de completar 10 ciclos

46



FACULDADE
f a DE CIENCIAS
MEDICAS

CRUZEIRO
DO SUL+ AC

Lado Esquerdo:

0 Mormal, sem irregularidades (realiza <103)

(01 Discretamente irregular (realiza <10s)

(2 Claramente irregular, dificil de distinguir movimentos individuais ou interrupgies relevantes, mas
realiza <10 5

(03 Muito irregular, dificil de distinguir movimentos individuais ou interrupgiies relevantes, realiza =10s

4 Incapaz de completar 10 ciclos

8] Manohra calcanhar-joelho

O paciente deita na cama de exame, sem conseguir visualizar suas pernas. E solicitado gue levante
uma perna, apante com a calcanhar no outro joelho deslize pela tibia até o tarnozela e retorne a
perna em repouso na cama. Atarefa & realizada 3 vezes. O movimento de deslizamento devera ser
feito em 1 5. Se o paciente deslizar sem o caontato com a tibia em todas as trés tentativas, gradue como
4.

Cada lada e avaliado isaladamente.

Lado direito

o Marmal

1 Discretamente anormal, contato com a tihia mantido

(02 Claramente anormal, saida da tibia mais do que 3 vezes durante 3 ciclos
(03 Gravemente anormal, salda da tihia 4 ou mais vezes durante 3 ciclos
4 Incapaz de realizar a tarefa

Lado Esquerdo:

0 rormal

(1 Discretamente anormal, contato com a tibia mantido

(02 Claramente anormal, saida da tihia mais do que 3 vezes durante 3 ciclos
(03 Gravemente anormal, salda da tihia 4 ou mais vezes durante 3 ciclos
O d Incapaz de realizar a tarefa

Total: O



