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Resumo

Introducao: A escala Scale for the Assessment and Rating of Ataxia (SARA) é um instrumento valioso para a avaliacdo dos
sinais e sintomas da ataxia e classificacdo da gravidade. Objetivos: Contribuir para a traducdo, adaptacdo transcultural
da SARA para a populacao portuguesa e criar e validar um manual de aplicacdo para os profissionais de saude. Material
e Métodos: Este estudo incluiu duas etapas distintas: a primeira consistiu na traducdo e adaptagao cultural e a sequnda
consistiu na criacdo e validacao de um manual de aplicacdo, composto por duas seccdes: audiovisual e textual, de forma
a facilitar e padronizar a aplicacdo da escala SARA. Resultados: Na primeira etapa obteve-se uma versao final da SARA
traduzida e adaptada para o portugués europeu, com 100% de concordancia entre os peritos; na segunda etapa, os 26
peritos consideraram o manual de aplicacdo claro, compreensivel e importante, para a pratica clinica dos profissionais
de saude. Conclusao: A versao portuguesa da SARA revelou equivaléncia semantica, conceptual e de conteido com a
escala original e, 0 manual de aplicacdo revelou clareza, compreensao e importancia. Sugere-se a realizacao de futuros
estudos que analisem as propriedades psicométricas da SARA, de forma a possibilitar a sua disponibilizacao para a
pratica clinica dos profissionais de saude.
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Abstract

Introduction: The Scale for the Assessment and Rating of Ataxia (SARA) is a valuable tool for evaluating the signs and
symptoms of ataxia and grading its severity. Objectives: To contribute to the translation, cross-cultural adaptation
of SARA for the Portuguese population, and to create and validate a manual for healthcare professionals. Materials
and Methods: This study included two distinct phases: the first consisted of the translation and cultural adaptation,
and the second involved the creation and validation of an application manual, composed of two sections: audiovisual
and textual, to facilitate and standardize the application of the SARA scale. Results: In the first stage, a final version of
SARA was obtained, translated, and adapted for European Portuguese with 100% concordance among experts; in the
second stage, the 26 experts considered the application manual to be clear, comprehensible, and important for the
clinical practice of health professionals. Conclusion: The Portuguese version of SARA showed semantic, conceptual,
and content equivalence with the original scale, and the application manual proved to be clear, understandable, and
significant. Future studies are suggested to analyze the psychometric properties of SARA, to enable its provision for the
clinical practice of healthcare professionals

Keywords: Ataxia, SARA, cultural adaptation, psychometric properties.

1.INTRODUCAO

O termo ataxia deriva do grego atd€ig (falta de ordem) e
é um disturbio neuroldgico caracterizado por uma diminuicao
na coordenacdo de movimentos voluntérios e do equilibrio
(Akbar & Ashizawa, 2015; Sullivan et al., 2019). Pode ser
causada por disfuncdo cerebelar ou falha nas conexdes
neuronais do sistema vestibular, do sistema propriocetivo e/
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1. INTRODUCTION

The term ataxia derives from the Greek até€ic (lack of order)
and is a neurological disorder characterized by a decrease in
the coordination of voluntary movements and balance (Akbar
& Ashizawa, 2015; Sullivan et al., 2019). It can be caused by
cerebellar dysfunction or failure in the neuronal connections
of the vestibular system, the proprioceptive system, and/or the
brain to the cerebellum and classified accordingly (Pandolfo &
Manto, 2013). The onset of this clinical sign can be insidious,
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ou do cérebro, ao cerebelo e classificada (Pandolfo & Manto,
2013). O aparecimento deste sinal clinico pode ser insidioso,
com diferentes cursos de evolugdo: agudo, sub-agudo, lento,
progressivo, e de répido avango (Ashizawa & Xia, 2016). Os
sinais e sintomas da ataxia estdo diretamente relacionados
com a localizacdo da lesdo cerebelar, sendo que, as lesdes
hemisféricas focais causam ataxia ipsilateral apendicular,
lesées hemisféricas difusas causam sinais e sintomas mais
generalizados e simétricos, por sua vez, lesdes no vérmis sao
responsaveis por quadros de ataxia do tronco ou axial e da
marcha, ndo afetando com tanta intensidade os membros e,
as disfungdes ao nivel das vias vestibulares, contribuem para
o aparecimento de desequilibrio, vertigens e ataxia da marcha
(Ashizawa & Xia, 2016; De Silva et al., 2019).

Quanto adistribuicdo, a ataxia pode ser classificada em focal
ou simétrica, em que as ataxias focais estdo maioritariamente
presentes em casos de AVC, tumores cerebelares, abcessos
bacterianos e outros e as ataxias simétricas, de carater sistémico,
toxico ou genético, ocorrem geralmente por intoxicacdo
alcodlica ou outros quimicos, desequilibrios metabdlicos,
cerebelite viral, entre outros (Ashizawa & Xia, 2016; De Silva et
al., 2019; Pandolfo & Manto, 2013). Os mesmos autores referem
ainda que lesées em diferentes locais estdo associadas a
diferentes manifestacdes ataxicas.

As consequéncias ou sequelas decorrentes da ataxia
dependem da localizacdo e da extensdo da lesao, sendo que na
generalidade, incluem dificuldades funcionais que envolvem
alteragdes no equilibrio, na marcha, no alcance, na preenséo e
manipulacdo de objetos com o membro superior, movimentos
oculares, degluticdo e disartria, com consequente impacto na
funcionalidade do individuo, designadamente no desempenho
das atividades da vida didria e na mobilidade funcional (Briand
et al, 2019; Cruz et al,, 2022; Gagnon et al., 2018). Tendo em
consideracdo que, geralmente, a ataxia é crénica e progressiva,
e que resulta em multiplas alteragdes na funcionalidade, é
crucial uma abordagem terapéutica centrada numa equipa
multidisciplinar que aborde as multiplas limitagdes inerentes
(Ahmedy et al.,, 2020; De Silva et al., 2019).

Relativamente a intervencao do fisioterapeuta, destacam-
se duas abordagens diferentes: a primeira consiste numa
abordagem compensatdria, por exemplo através da otimizacdo
do ambiente, do uso de tecnologias de apoio e/ou do ensino
ao utente relativamente a estratégias de coping; a segunda,
refere-se a uma abordagem restauradora/recuperadora que
visa manter e/ou melhorar o equilibrio, o controlo de tronco, a
qualidade da marcha e outras atividades funcionais (Marsden
& Harris, 2011).

Para que a intervencado seja individualizada e eficaz, é
fundamental que o fisioterapeuta utilize instrumentos de
medida (IMs) vélidos e adaptados a populagdo-alvo, os quais
permitirdo identificar as principais manifestacdes clinicas das
disfungées do movimento, classificar a severidade da ataxia, e
aferir a eficdcia dos programas de reabilitacdo implementados
(Potter et al., 2011).

Existem diferentes categorias de IMs que avaliam os sinais
e sintomas da ataxia, sendo que a Scale for the Assessment and
Rating of Ataxia (SARA) e a International Cooperative Ataxia
Rating Scale (ICARS) se destacam pelas suas especificidades,

with different courses of progression: acute, subacute, slow,
progressive, and rapidly advancing (Ashizawa & Xia, 2016). The
signs and symptoms of ataxia are directly related to the location
of the cerebellar lesion, where focal hemispheric lesions cause
ipsilateral appendicular ataxia, diffuse hemispheric lesions
cause more generalized and symmetrical signs and symptoms,
whereas vermian lesions are responsible for truncal or axial
ataxia and gait disorders, not affecting the limbs as intensely,
and dysfunctions at the level of the vestibular pathways
contribute to the emergence of imbalance, vertigo, and gait
ataxia (Ashizawa & Xia, 2016; De Silva et al., 2019).

Regarding distribution, ataxia can be classified as focal or
symmetrical, with focal ataxias primarily present in cases of
stroke, cerebellar tumours, bacterial abscesses, among others,
and symmetrical ataxias, of systemic, toxic, or genetic nature,
generally occur due to alcoholic intoxication or other chemicals,
metabolicimbalances, viral cerebellitis,among others (Ashizawa
& Xia, 2016; De Silva et al., 2019; Pandolfo & Manto, 2013). The
same authors also mention that lesions in different locations
are associated with different ataxic manifestations.

The consequences or sequelae resulting from ataxia
depend on the location and extent of the lesion and generally
include functional difficulties involving changes in balance,
gait, reach, grasp and manipulation of objects with the
upper limb, ocular movements, swallowing and dysarthria,
consequently impacting the individual's functionality, notably
in the performance of daily life activities and in functional
mobility (Briand et al., 2019; Cruz et al., 2022; Gagnon et al.,
2018). Given that ataxia is generally chronic and progressive
and results in multiple changes in functionality, a therapeutic
approach focused on a multidisciplinary team that addresses
the multiple inherent limitations is crucial (Ahmedy et al., 2020;
De Silva et al., 2019).

Regarding the intervention of the physiotherapist,
two different approaches stand out: the first consists of a
compensatory approach, for example, through the optimization
of the environment, the use of assistive technologies, and/or
teaching the patient coping strategies; the second refers to
a restorative/recovery approach that aims to maintain and/
or improve balance, trunk control, gait quality, and other
functional activities (Marsden & Harris, 2011).

For the intervention to be individualized and effective, it is
fundamental for the physiotherapist to use valid measurement
instruments (Mls) adapted to the target population, which will
allow for the identification of the main clinical manifestations
of movement dysfunctions, classify the severity of ataxia, and
assess the efficacy of the implemented rehabilitation programs
(Potter et al., 2011).

Therearedifferent categories of Mis thatassess the signsand
symptoms of ataxia, among which the Scale for the Assessment
and Rating of Ataxia (SARA) and the International Cooperative
Ataxia Rating Scale (ICARS) stand out for their specificity,
and for being more widely used in the assessment of motor
incoordination signs present in ataxic patients (Schmahmann
et al., 2009; Schmitz-Hubsch et al., 2006; Tezenas Du Montcel et
al., 2014). When compared, the literature consistently considers
SARA to be more efficient and sensitive for clinical practice, due
to its rapid and easy application, fewer items, and particularly



e, por serem mais amplamente utilizadas na avaliagdo dos
sinais de descoordena¢dao motora presentes no utente ataxico
(Schmahmann et al, 2009; Schmitz-Hubsch et al., 2006;
Tezenas Du Montcel et al., 2014). Quando comparadas entre
si, a literatura é consensual em considerar a SARA como mais
eficiente e sensivel para a pratica clinica, devido a sua rapida
e facil aplicacdo, ao menor nimero de itens, e particularmente
devido a ser mais detalhada na avaliacdo da ataxia axial, visto
incluir 3 itens relacionados com o controlo postural: marcha,
posicdo de sentado e de pé (Salcl et al,, 2017). A ICARS, tem
como desvantagem, em relagdo a SARA, o facto de apresentar
redundancia de alguns dos seus itens, o que pode sobrestimar
os efeitos de uma intervengao (Saute et al., 2012; Kim et al,,
2014; Trouillas et al., 1997).

Tendo em consideracdo que a versdo original da SARA
foi desenvolvida na lingua inglesa, por Schmitz-Hubsch et
al, (2006) e adaptada transculturalmente para portugués
do Brasil, realizado por Braga-Neto et al. (2010), carecendo
de um novo processo de adaptacdo cultural para portugués
europeu, de forma a ser disponibilizada para futura aplicacdo
em utentes com ataxia, na pratica clinica dos fisioterapeutas
em Portugal. A adaptacao cultural de um instrumento refere-
se a um processo de modificacdo e de ajustes dos aspetos de
construcdo psicolégica, programa ou abordagem terapéutica
para a acomodar a visdo do mundo, valores ou preferéncias
particulares a cultura de um grupo especifico (Falicov, 2009).
Esta situacdo prende-se com o facto de existirem diferencas
culturais e linguisticas entre Portugal e Brasil, pelo que nédo é
recomendavel a aplicacdo da versao brasileira, para a populagao
com ataxia em Portugal (Cabral et al., 2018).

Deste modo, a motivacdo para a realizacdo do presente
estudo teve por base 2 premissas: 1) inexisténcia de
instrumentos de avaliacdo adaptados e validados para a
populacdo portuguesa que permitam reportar os resultados
e ganhos funcionais resultantes dos programas de fisioterapia
em utentes com ataxia; 2) um instrumento padronizado, vélido,
de facil e rapida aplicacdo e de baixo custo, para a pratica
clinica do fisioterapeuta e de um manual de aplicacdo da SARA,
que permita um treino prévio dos profissionais de saude que
intervém em utentes com ataxia.

Assim, este estudo tem como objetivos, contribuir para
a traducdo e adaptacdo transcultural da escala SARA para o
portugués europeu e, criar um manual de aplicagdo para ser
disponibilizado aos profissionais de satde que trabalham com
utentes ataxicos.

2. MATERIAL E METODOS
2.1.TIPO DEESTUDO

O presente estudo apresenta um desenho do tipo
metodoldgico, na medida em que pretendeu contribuir para a
traducdo e adaptacéo cultural da SARA para portugués europeu
e criar um manual de aplicacdo para os profissionais de saude.

2.2. INSTRUMENTO

A SARA é uma escala clinica desenvolvida por Schmitz-
Hubsch et al., (2006) para avaliar uma variedade de diferentes
alteracées de ataxia cerebelar e é composta por 8 itens
classificados segundo as seguintes pontuacdes: 1) marcha (0-8
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because it is more detailed in the assessment of axial ataxia,
as it includes 3 items related to postural control: gait, sitting
and standing positions (Salci et al., 2017). ICARS, on the other
hand, has the disadvantage, in relation to SARA, of presenting
redundancy in some of its items, which can overestimate the
effects of an intervention (Saute et al., 2012; Kim et al., 2014;
Trouillas et al., 1997).

Considering that the original version of SARA was
developed in English by Schmitz-Hubsch et al. (2006) and
transculturally adapted to Brazilian Portuguese by Braga-Neto
et al. (2010), there is a need for a new cultural adaptation
process for European Portuguese, so it can be made available
for future application in patients with ataxia, in the clinical
practice of physiotherapists in Portugal. Cultural adaptation
of an instrument refers to a process of modification and
adjustments of aspects of psychological construction,
program, or therapeutic approach to accommodate the world
view, values, or preferences of the culture of a specific group
(Falicov, 2009). Since there are cultural and linguistic differences
between Portugal and Brazil, the application of the Brazilian
version is not recommended for the population with ataxia in
Portugal (Cabral et al., 2018).

In this way, the motivation for conducting the present
study was based on 2 premises: 1) the absence of adapted
and validated assessment instruments for the Portuguese
population that allow the reporting of results and functional
gains resulting from physiotherapy programs in patients with
ataxia; 2) a standardized instrument that is valid, easy and
quick to apply, and low-cost, for the clinical practice of the
physiotherapist and for a SARA application manual, which
allows prior training of health professionals who work with
patients with ataxia.

Thus, this study aims to contribute to the translation
and transcultural adaptation of the SARA scale to European
Portuguese and to create an application manual to be made
available to health professionals working with ataxic patients.

2. MATERIAL AND METHODS
2.1.TYPE OF STUDY

The current study is methodological in design, as it aims
to contribute to the translation and cultural adaptation of the
SARA for European Portuguese and to create an application
manual for health professionals.

2.2. INSTRUMENT

The SARA is a clinical scale developed by Schmitz-Hubsch
et al., (2006) to assess a variety of cerebellar ataxia alterations
and is composed of 8 items scored as follows: 1) gait (0-8 points);
2) stance (0-6 points); 3) sitting position (0-4 points); 4) speech
disturbance (0-6 points); 5) finger chase (0-4 points); 6) finger-
to-nose test (0-4 points); 7) fast alternating hand movements
(0-4 points); 8) heel-shin test (0-4 points). All kinetic functions of
the limbs are assessed independently for both sides (categories
5-8), with the total score of each of these categories calculated
by the arithmetic mean obtained from both sides. The total
SARA score, resulting from the sum of the scores obtained in
the 8 items, ranges from 0-40 points, with 0 (no ataxia) to 40
(severe ataxia) and allows the determination of ataxia severity.
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pontos); 2) posicao de pé (0-6 pontos), 3) posicao de sentado (0-4
pontos); 4) Perturbacdo da fala (0-6 pontos); 5) Seguir o dedo
(0-4 pontos); 6) Teste dedo-nariz (0-4 pontos); 7) Movimentos
alternados rapidos da mao (0-4 pontos); 8) Teste calcanhar ao
joelho (0-4 pontos). Todas as fungdes cinéticas dos membros
sdo avaliadas, de forma independente, para ambos os lados
(categorias 5-8), sendo a pontuacao total de cada uma destas
categorias calculada pela média aritmética obtida de ambos
os lados. A pontuacdo total da SARA resultante do somatério
das pontuagdes obtidas nos 8 itens, varia entre 0-40 pontos 0
(sem ataxia) e 40 (ataxia grave) e possibilita a determina¢ao da
gravidade da ataxia.

2.3.TRADUGAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL
2.3.1.ETAPA | -TRADUGAO E ADAPTAGCAO CULTURAL

Esta etapa teve por base as Guidelines for the Process of Cross-
Cultural Adaptation of Self-Report Measures (Beaton et al., 2000)
e cumpriu 4 passos: 1° passo (traducdo), 2° passo (retroversao),
3° Passo (revisdo por um painel de peritos) e, o por ultimo, o 4°
passo (pré-teste), cujos procedimentos passamos a descrever:

O 1° Passo (traducgdo) iniciou-se com um pedido formal de
autorizacdo aos autores da escala original da SARA, para a sua
traducéo e adaptacéo cultural para alingua portuguesa, realizada
via correio eletrénico. Para a traducdo foram selecionados, por
conveniéncia, dois tradutores independentes de nacionalidade
portuguesa (um professor de inglés e um profissional de saude),
com dominio da lingua inglesa, avaliado através do Quadro
Europeu Comum de Referéncias para as Linguas. Foram enviados
os seguintes documentos aos tradutores selecionados: a) versao
original da escala SARA; b) Instrucdes para os tradutores, onde
se explicava os objetivos desta fase do projeto e a colaboracao
pretendida; c) Consentimento de participacdo no estudo. Apos
obtido o consentimento de participacdo no estudo, foi também
enviado um documento de caracterizacdo dos tradutores, no
qual seincluiuinformacéo relevante quanto ao dominio da lingua
inglesa; 2° passo (retroversao), contou com a colaboracdo de dois
retroversores independentes, com dominio das duas linguas
a quem foi enviada a versdo de consenso, sem conhecimento
do instrumento original. Foram ainda respeitados os mesmos
procedimentos adotados no passo anterior; relativamente ao 32
passo (revisdo de um painel de peritos), consistiu na inclusdo de
um painel de 11 peritos, constituido por profissionais de saude
de vdrias areas da reabilitacdo neurofuncional, nomeadamente,
fisioterapeutas, médicos fisiatras e terapeutas ocupacionais.
Foram realizadas duas rondas, que consistiram na andlise de
um questionario dividido em duas partes distintas: a primeira
pretendia avaliar a relevancia cultural da versao de consenso
traduzida e adaptada para a lingua portuguesa; e na segunda
parte, foram analisados dados relacionados com a clareza,
compreensdo e a importancia de cada critério em particular,
de forma a consolidar a versao pré-final da escala, seguindo as
recomendacdes de (Wild et al., 2005). Por Ultimo, o 4° passo (pré-
teste) contou com a participacdo de 8 fisioterapeutas peritos na
area da reabilitacao neurofuncional. Para o efeito recorreu-se a
uma entrevista semiestruturada por videoconferéncia, que se
baseou num guido de questdes com possibilidade de sugestdes,
construido pelos autores do trabalho, com objetivo de verificar
a compreensdo, interpretacdo e relevancia dos itens da escala
SARA e, deste modo, concluir o processo de adaptacgao cultural e,

2.3.TRANSLATION AND CROSS-CULTURAL ADAPTATION
2.3.1.STEP | - TRANSLATION AND CULTURAL
ADAPTATION

This stage was based on the Guidelines for the Process of
Cross-Cultural Adaptation of Self-Report Measures (Beaton et
al., 2000) and followed 4 steps: 1st step (translation), 2nd step
(back-translation), 3rd step (review by a panel of experts), and
lastly, the 4th step (pre-test), whose procedures we describe
below:

The 1st Step (translation) began with a formal request
for authorization from the authors of the original SARA for its
translation and cultural adaptation to the Portuguese language,
carried out via email. For the translation, two independent
Portuguese translators were selected for convenience (an
English teacher and a health professional), with proficiency in
English assessed through the Common European Framework of
Reference for Languages. The following documents were sent
to the selected translators: a) the original version of the SARA;
b) Translator instructions, where the objectives of this phase
of the project and the desired collaboration were explained; c)
Consent to participate in the study. After obtaining consent to
participate in the study, a translator characterization document
was also sent, which included relevant information regarding
proficiency in English; the 2nd step (back-translation), involved
the collaboration of two independent back-translators, with
proficiency in both languages, who were sent the consensus
version, without knowledge of the original instrument. The
same procedures adopted in the previous step were also
followed; regarding the 3rd step (review by a panel of experts), it
consisted of the inclusion of a panel of 11 experts, composed of
healthcare professionals from various areas of neurofunctional
rehabilitation, namely, physiotherapists, physiatrists, and
occupational therapists. Two rounds were conducted, which
consisted of analyzing a questionnaire divided into two distinct
parts: the first aimed to assess the cultural relevance of the
translated and adapted consensus version for the Portuguese
language; and the second part, data related to the clarity,
understanding, and importance of each criterion were analyzed,
to consolidate the pre-final version of the scale, following the
recommendations of Wild et al. (2005). Finally, the 4th step (pre-
test), involved the participation of 8 physiotherapists experts in
the field of neurofunctional rehabilitation. For this purpose, a
semi-structured interview was carried out via video conference,
which was based on a set of questions with the possibility of
suggestions, constructed by the authors of the work, with
the aim of verifying the understanding, interpretation, and
relevance of the items of the SARA scale and, thereby, conclude
the cultural adaptation process, and obtain the final version of
the SARA in the Portuguese language.

2.3.2. PHASE Il - CONSTRUCTION AND VALIDATION OF
THE APPLICATION MANUAL

In order to address the difficulties experienced during
the application of SARA by the physiotherapists and to ensure
uniform scoring in the classification of each scale item and
the consequent determination of the severity of patients
with cerebellar ataxia, this part of the work consisted of the
construction of a SARA Application Manual (AM-SARA), which



obter a versao final da SARA na lingua portuguesa.

2.3.2. ETAPA II- CONSTRUGAO E VALIDAGAO DO MANUAL
DE APLICAGCAO

No sentido de colmatar as dificuldades sentidas durante
a aplicacdo da SARA, pelos fisioterapeutas e garantir uma
uniformizagdo das pontuacdes atribuidas na classificagdo de cada
item da escala e consequente determinacdo da gravidade dos
utentes com ataxia cerebelar, esta parte do trabalho consistiu na
construcao de um Manual de Aplicacao da SARA (MA-SARA), que
incluiu duas sec¢des complementares: uma sec¢ao com suporte
digital de videos ilustrativos de cada pontuacao a ser atribuida
em cada item avaliado e a outra sec¢do, com suporte de texto,
onde foram incluidas recomendacdes e indica¢des, organizado
em 9 passos, para a aplicacdo da SARA, ao que se associou um
algoritmo para orientar a pontuacdo do item 1 (Marcha), por
se ter verificado algumas divergéncias entre os fisioterapeutas.
Este MA-SARA surge da necessidade em orientar a aplicacao
da SARA e, permitir o treino prévio da aplicacdo do IM pelos
profissionais de satde que intervém na populacdo com ataxia.
Os videos tiveram por base a escala da SARA e foram filmados
nas instalacdes da ESSAlcoitdo, nos quais 2 dos autores deste
estudo, protagonizaram o papel de fisioterapeuta e de utente.
Previamente as gravacgoes, recorreu-se a experiéncia clinica com
utentes ataxicos de dois dos autores, assim como a visualizacado
prévia de videos em plataformas digitais, de modo a possibilitar
uma ilustracdo do utente atdxico, o mais fiel possivel. Apés a
construcdo da parte em suporte texto da versdo preliminar
do MA-SARA, procedeu-se a respetiva validacao. Para o efeito,
contou-se com a colaboracéo de 26 Fisioterapeutas considerados
peritos na area da Reabilitacdo Neurofuncional, tendo-se
aplicado dois questionarios: o primeiro para a caracterizacao
sociodemogréfica dos peritos, com incluséo de dados referentes
a idade, habilitacbes académicas, anos de experiéncia,
experiéncia prévia com utentes ataxicos e com a aplicacdo da
SARA, e o segundo para validar o MA-SARA quanto a clareza, a
compreensdo e a importancia, tendo-se disponibilizado ainda
uma parte para sugestoes.

3. RESULTADOS
3.1.ETAPA |- TRADUGCAO E ADAPTACAO CULTURAL

Relativamente ao 1° passo (traducdo), apds a obtencao
das duas tradugdes independentes, a versao pré-final foi obtida
por consenso entre os dois tradutores e os autores do trabalho.
Quanto ao 2° passo (retroversao), foram adotados os mesmos
procedimentos do 1° passo, da qual resultou uma retroversao
de consenso, que culminou com respetivo envio para os autores
da escala original, de modo a obter-se a sua aprovacdo quanto
a equivaléncia semantica e contetido. A aprovacéao foi obtida
através de uma troca de correio eletrénico com um dos autores,
o Professor Thomas Klockgether. Com o objetivo de testar a
equivaléncia semantica, idiomatica, empirica e conceptual entre
a versdo original e a versao de consenso, o 3° passo (revisdo
de um painel de peritos) consistiu em 2 rondas dirigidas a um
painel de 11 peritos constituido por profissionais de saude de
vdrias areas da reabilitacdo, nomeadamente, médicos fisiatras,
fisioterapeutas, e terapeutas ocupacionais, com experiéncia
clinica na drea da Neurologia, na populacdo adulta e pediatrica,
baseada natécnica de painel de Delphi. A primeira ronda consistiu
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included two complementary sections: one section with digital
support of videos illustrating each score to be assigned in each
assessed item, and the other section, with text support, where
recommendations and instructions were included, organized
in 9 steps, for the application of SARA, to which an algorithm
was associated to guide the scoring of item 1 (Gait), as some
divergences were observed among the physiotherapists. This
AM-SARA arises from the need to guide the application of
SARA and to allow prior training in the application of the scale
by health professionals who intervene in the population with
ataxia. The videos were based on the SARA and were filmed at
the ESSAlcoitdo facilities, in which 2 of the authors of this study
played the roles of physiotherapist and patient. Prior to the
recordings, the clinical experience with ataxic patients of two of
the authors was used, as well as the prior viewing of videos on
digital platforms, to allow an illustration of the ataxic patient, as
faithful as possible. After constructing the text support part of
the preliminary version of AM-SARA, the respective validation
was carried out. For this purpose, collaboration was enlisted
from 26 Physiotherapists considered experts in the area of
Neurofunctional rehabilitation, and two questionnaires were
applied: the first for the sociodemographic characterization
of the experts, including data related to age, academic
qualifications, years of experience, previous experience with
ataxic patients, and with the application of SARA, and the second
to validate the AM-SARA regarding clarity, understanding, and
importance, with a section also provided for suggestions.

3.RESULTS
3.1.STEP | - TRANSLATION AND CULTURAL ADAPTATION

Regarding the first step (translation), after obtaining
the two independent translations, the pre-final version was
achieved by consensus between the two translators and the
authors of the work. As for the second step (back-translation),
the same procedures from the first step were adopted, which
resulted in a consensus back-translation, culminating in its
respective submission to the authors of the original scale to
obtain their approval regarding semantic equivalence and
content. Approval was obtained through an exchange of
emails with one of the authors, Professor Thomas Klockgether.
With the aim of testing the semantic, idiomatic, empirical,
and conceptual equivalence between the original version
and the consensus version, the third step (review by a panel
of experts) consisted of two rounds directed to a panel of 11
experts made up of healthcare professionals from various areas
of rehabilitation, namely, physiatrists, physiotherapists, and
occupational therapists, with clinical experience in the field of
Neurology in the adult and pediatric population, based on the
Delphi panel technique. The first round consisted of a meeting
among the study's authors, which concluded that most of the
items and subitems obtained a percentage of agreement > 85%
among the experts. Given its relevance, the authors of the work
also included some suggestions proposed by the experts. For
the consolidation of this consensus version, the second round
was carried out where the same procedures adopted in the first
roundwere performed, havingobtainedinallitems,apercentage
of agreement >85%. The second round was concluded with the
acquisition of the pre-final version of the SARA scale translated
and adapted to the Portuguese population. Finally, in the fourth
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numa reunido entre os autores do estudo, na qual se concluiu
que a maioria dos itens e subitens obtiveram uma percentagem
de concordancia > 85% entre os peritos. Dada a sua relevancia,
os autores do trabalho também incluiram algumas sugestdes
propostas pelos peritos. Para a consolidacdo desta versdo de
consenso, procedeu-se a 22 ronda onde foram realizados os
mesmos procedimentos adotados na 12 ronda, tendo-se obtido
em todos os itens, uma percentagem de concordancia >85%. A 22
ronda foi concluida com a obtengao da verséo pré-final da escala
SARA traduzida e adaptada a populagdo portuguesa. Por fim
no 4° passo (Pré-teste), obteve-se 100% de concordancia entre
os 8 peritos relativamente a clareza, compreenséo e relevancia
dos itens da verséo pré-final traduzida, e a inclusao de pequenas
alteragbes relacionadas com a terminologia utilizada em alguns
itens, do qual culminou com a verséo final de consenso da
escala SARA traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa
traduzida (Anexo 1).

3.2. ETAPA |- MANUAL DE APLICACAO

A seccdo com suporte audiovisual, esta disponivel para
consulta no seguinte link: https://shorturl.at/hsAQO2. e no canal de
Youtube da ESSAlcoitao:

https://www.youtube.com/c/ESSAlcoitdo

Na seccao em suporte texto, quanto caraterizagao
sociodemografica dos peritos, verificou-se que os peritos
apresentaram: uma idade média de 42 anos, com uma idade
minima de 26 anos e idade maxima de 62 anos; para as
habilitacdes académicas, 46,15% (12) dos peritos possuiam grau
de licenciatura em fisioterapia, 34,62% (9) grau de mestre e
19,23% (5) grau de doutoramento; para os anos de experiéncia
profissional, 73% (19) dos peritos apresentavam mais de 10 anos
de experiéncia, 19% (5) entre cinco a dez anos e, 4% (1) cinco
anos de experiéncia e os restantes 4% (n=1) menos de 5 anos de
experiéncia; para a experiéncia dos peritos com utentes ataxicos,
a maioria, 96% dos peritos (25) apresentou experiéncia clinica e
apenas 4% (1) dos peritos revelou nao ter experiéncia com estes
utentes; por fim, quanto a utilizacdo prévia da SARA na respetiva
prética clinica, 58% (15) dos peritos ja tinha utilizado a escala na
sua prética clinica e 42% (11) revelou nunca ter aplicado a escala.

Relativamente a validacdo do MA-SARA, quanto a clareza,
compreensdo e importancia, verificou-se que nenhum perito
afirmou ndo ter opinido (opgao C), nem considerou que o MA-
SARA néo era claro, compreensivel ou dispensavel (opgao D).
Quanto a clareza, 85% (22) considerou-o claro (op¢do A) e os
restantes 15% (4) sinalizou que o MA-SARA poderia ser mais claro
(opgao B), sendo que, apenas 3 destes peritos, deram sugestdes
de melhoria; quanto a compreenséo, 88,5% (23) considerou o
MA-SARA de facil compreenséo (opg¢ao A) e 11,5% (3) considerou
que poderiam surgir duvidas na compreensdo (opgao B) e
propuseram sugestdes de melhoria; quanto a importancia 85%
(22) considerou o manual essencial para avaliacdo da ataxiacoma
SARA (opgao A) e os restantes 15% (4) considerou que o MA-SARA
era importante para avaliacdo da ataxia com a SARA (opc¢éo B) e
fizeram algumas consideracdes. As sugestdes dadas pelos peritos
foram sujeitas a uma analise de conteuldo, de forma a se decidir
pela aceitacdo ou rejeicdo em funcdo da respetiva coeréncia e
pertinéncia. Apds inclusdo de algumas das sugestdes dadas pelos
peritos obteve-se a versdo final do MA-SARA (Anexo 2, Figura 1).

step (Pre-test), 100% agreement was achieved among the 8
experts regarding the clarity, understanding, and relevance of
the items of the pre-final translated version, and the inclusion of
minor changes related to the terminology used in some items,
which culminated in the final consensus version of the SARA
scale translated and adapted for the Portuguese population
(Appendix 1).

3.2. STAGE Il - APPLICATION MANUAL

The audiovisual support section is available for consultation
at the following link: https://shorturl.at/hsAO2 and on the
YouTube channel of ESSAlcoitdo: https://www.youtube.com/c/
ESSAlcoitao.

Inthetextsupportsection, regarding the sociodemographic
characterization of the experts, it was found that the experts
presented: an average age of 42 years, with a minimum age
of 26 years and a maximum age of 62 years; for academic
qualifications, 46.15% (12) of the experts had a degree in
physiotherapy, 34.62% (9) had a master's degree and 19.23% (5)
had a doctorate; for years of professional experience, 73% (19)
of the experts had more than 10 years of experience, 19% (5)
between five and ten years, and 4% (1) five years of experience
and the remaining 4% (n=1) less than 5 years of experience;
regarding the experts' experience with ataxic patients, the
majority, 96% of the experts (25) had clinical experience and
only 4% (1) of the experts reported not having experience
with these patients; finally, regarding prior use of the SARA in
their clinical practice, 58% (15) of the experts had already used
the scale in their clinical practice and 42% (11) reported never
having applied the scale.

Concerning the validation of the AM-SARA, regarding
clarity, understanding, and importance, it was found that no
expert stated they had no opinion (option C), nor did they
consider the AM-SARA to be unclear, incomprehensible, or
dispensable (option D). Regarding clarity, 85% (22) considered
it clear (option A) and the remaining 15% (4) indicated that
the AM-SARA could be clearer (option B), with only 3 of these
experts providing improvement suggestions; concerning
understanding, 88.5% (23) found the AM-SARA easy to
understand (option A) and 11.5% (3) considered that there
could be doubts in understanding (option B) and proposed
suggestions for improvement; regarding importance, 85% (22)
considered the manual essential for the assessment of ataxia
with the SARA (option A) and the remaining 15% (4) considered
the AM-SARA to be important for the assessment of ataxia
with the SARA (option B) and made some considerations. The
suggestions given by the experts were subjected to a content
analysis to decide on their acceptance or rejection based on
their respective coherence and relevance. After including some
of the suggestions made by the experts, the final version of the
AM-SARA was obtained (Appendix 2, Figure 1).
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Figura/Figure 1: Algoritmo do item 1 (marcha) da SARA/Algorithm for Item 1 (Gait) of SARA.

4.DISCUSSAO

O objetivo do presente trabalho consistiu na traducéo e
adaptacdo transcultural da SARA para o portugués europeu,
e criar um manual de aplicacdo para ser disponibilizado aos
profissionais de satde que trabalham com utentes ataxicos.

A criacdo e validacdo de novos instrumentos de medida,
especificos paraumadeterminada populacdo permitemavaliar os
sinais/sintomas neuroldgicos e determinar o grau de severidade
da condicdo do utente, e é considerado um processo essencial
para a afericdo dos resultados obtidos através de intervenc¢des
terapéuticas (Carvajal et al., 2011; Mariotti et al, 2005). Este
processo atua também no interesse dos fisioterapeutas, uma vez
que uma avaliagdo adequada, objetiva e estandardizada sustenta
0 processo da fisioterapia e qualifica a pratica clinica.

Tendo em consideracao os resultados obtidos na primeira
etapa do estudo, que consistiu na traducdo e adaptacdo
transcultural da SARA para o portugués europeu, os resultados
do pré-teste permitiram a obtencdo da versdo portuguesa da
SARA, com uma taxa de concordancia de 100% dos peritos,
quanto a compreensao, clareza e relevancia dos itens.

Concluida a primeira etapa deste trabalho e tendo em
consideracdo as sugestdes dos peritos, bem como, por se
reconhecer que apesar da especificidade das instrucdes da
SARA, podem surgir duvidas sobre como pontuar os oito itens,

4. DISCUSSION

The objective of this work was the translation and cross-
cultural adaptation of the SARA to European Portuguese and to
create an application manual to be made available to healthcare
professionals working with ataxic patients.

The creation and validation of new measurement
instruments, specific to a certain population, allow for the
assessment of neurological signs/symptoms and determine the
severity of the patient's condition, and is considered an essential
process for the assessment of outcomes obtained through
therapeutic interventions (Carvajal et al., 2011; Mariotti et al.,
2005). This process also serves the interest of physiotherapists,
as a proper, objective, and standardized assessment supports
the physiotherapy process and qualifies clinical practice.

Considering the results obtained in the first stage of the
study, which consisted of the translation and cross-cultural
adaptation of the SARA to European Portuguese, the results
of the pre-test allowed for the obtaining of the Portuguese
version of the SARA, with a 100% agreement rate from the
experts regarding the understanding, clarity, and relevance of
the items.

Having completed the first stage of this work and
taking into consideration the suggestions of the experts, as
well as recognizing that despite the specificity of the SARA
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aumentando a variabilidade entre observadores, esta etapa
consistiu na construcdo e validacdo MA-SARA, foi possivel
inferir que a apreciacdo dos peritos envolvidos neste estudo
ressalta a importancia destes para a validade e relevancia
das conclusées. Com uma idade média de 42 anos e uma
diversidade de formacdo académica, os peritos representam
uma ampla variedade de experiéncias e perspetivas no campo
da fisioterapia. A quantidade substancial de experiéncia que
esses peritos trazem para o estudo é notdvel. Com 73% deles
tendo mais de 10 anos de experiéncia, e apenas uma pequena
percentagem (8%) com 5 anos ou menos, os dados recolhidos
tém uma base solida de expertise e conhecimento prético. Este
nivel de experiéncia é essencial para a avaliacdo da aplicabilidade
e eficacia do MA-SARA. Além disso, o facto de que a maioria dos
peritos (96%) terem experiéncia clinica com a populacdo em
estudo e mais da metade (58%) ja ter utilizado a SARA na sua
prética clinica, indica que esses peritos estdo bem posicionados
para fornecer apreciagdes valiosas sobre o manual. Este nivel
de familiaridade com a populagdo em estudo e com a escala
SARA aumenta a relevancia das suas opinides e sugestdes para
melhoria do manual. Portanto, esses peritos foram fundamentais
para o estudo, ndo apenas devido ao seu conhecimento teérico
e pratico, mas também pela sua experiéncia diversificada e
capacidade de fornecer feedback qualificado sobre a eficicia e
aplicabilidade do MA-SARA na pratica clinica.

O presente estudo apresenta as seguintes limitacdes: 1) no
MA-SARA, na seccao audiovisual, a impossibilidade de incluir
utentes ataxicos para ilustrarem de forma mais fiel e realista, as
diferentes pontuacdes dos oito itens da SARA; 2) ndo incluséo da
analise das propriedades psicométricas, condicao essencial para
conferir a robustez necessaria de um instrumento de medida.

Porém destacam-se vérias vantagens associadas a
utilizacdo do MA-SARA, que ampliam a sua relevancia e a sua
eficicia. Primeiramente, o MA-SARA serve como um guia para
profissionais de saude, instruindo-os sobre os procedimentos
detalhados da escala SARA.Em segundo lugar, ajuda a familiarizar
esses profissionais com uma variedade de sinais ataxicos que
podem ser esperados nos utentes, facilitando assim a atribuicao
precisa da pontuacédo de cada item da escala. Em terceiro, o MA-
SARA promove a pratica prévia a aplicacdo real da escala. Dado
que os videos incluidos sao de visualizacdo rapida e podem ser
visualizados e revistos quantas vezes forem necessarias, oferece
uma ferramenta conveniente para treino em qualquer ambiente.
Por fim, o MA-SARA apresenta um alcance notavel, pois qualquer
pessoa que tenha acesso ao link ou ao suporte audiovisual, pode
consultar os videos. Esta acessibilidade aumenta a facilidade de
uso do MA-SARA e potencialmente melhora a uniformidade na
aplicagdo da escala SARA.

5. CONCLUSOES

O presente trabalho constitui um importante contributo
para a traducdo e adaptagao cultural da SARA, para a populagao
portuguesa da SARA. A utilizacdo de instrumentos de medida
no ambito da saude exige prudéncia na sua aplicacdo para
contextos culturais diferentes daquele para o qual foi construido,
dada a influéncia da cultura nos determinantes sociais.

Para uma pratica informada pela evidéncia cientifica é
fundamental o recurso a instrumentos de medida adequados,

instructions, doubts may arise on how to score the eight items,
increasing variability among observers, this stage consisted of
the construction and validation of the AM-SARA. It was possible
to infer that the appraisal of the experts involved in this study
highlights their importance for the validity and relevance of
the conclusions. With an average age of 42 years and a diversity
of academic training, the experts represent a broad variety of
experiences and perspectives in the field of physiotherapy. The
substantial amount of experience that these experts bring to
the study is remarkable. With 73% of them having more than
10 years of experience, and only a small percentage (8%) with
5 years or less, the data collected have a solid base of expertise
and practical knowledge. This level of experience is essential for
the assessment of the applicability and efficacy of the AM-SARA.
Furthermore, the fact that most of the experts (96%) have clinical
experience with the study population, and more than half (58%)
have already used the SARA in their clinical practice indicates that
these experts are well-positioned to provide valuable appraisals
of the manual. This level of familiarity with the study population
and with the SARA scale increases the relevance of their opinions
and suggestions for improving the manual. Therefore, these
experts were fundamental to the study, not only due to their
theoretical and practical knowledge but also because of their
diversified experience and ability to provide qualified feedback
on the effectiveness and applicability of the AM-SARA in clinical
practice.

The current study presents the following limitations: 1) in the
AM-SARA, in the audiovisual section, the impossibility to include
ataxic patients to illustrate in a more faithful and realistic manner,
the different scores of the eight items of the SARA; 2) the non-
inclusion of the analysis of psychometric properties, an essential
condition to confer the necessary robustness to a measurement
instrument.

However, several advantages associated with the use of AM-
SARA are highlighted, which enhance its relevance and efficacy.
Firstly, AM-SARA serves as a guide for healthcare professionals,
instructing them on the detailed procedures of the SARA.
Secondly, it assists in familiarizing these professionals with a
variety of ataxic signs that may be expected in patients, thereby
facilitating the accurate scoring of each item of the scale. Thirdly,
AM-SARA promotes practice prior to the real application of the
scale. Given that the included videos are quick to view and can
be watched and reviewed as often as necessary, it provides a
convenient tool for training in any setting. Lastly, AM-SARA has
a notable reach, as anyone who has access to the link or to the
audiovisual support can consult the videos. This accessibility
increases the ease of use of AM-SARA and potentially improves
the uniformity in the application of the SARA.

5. CONCLUSIONS

The present work constitutes an important contribution
to the translation and cultural adaptation of the SARA for the
Portuguese population. The use of measurement instruments in
the health field requires caution in their application to different
cultural contexts than the one for which it was built, given the
influence of culture on social determinants.

For a practice informed by scientific evidence, it is
fundamental to use appropriate, credible, and adapted



crediveis e adaptados a populagdo a que se destinam, que
permitam avaliar, intervir e aferir resultados das abordagens
terapéuticas utilizadas pelo fisioterapeuta.

Neste ambito, a relevancia do presente estudo consiste na
disponibilizagdo de um novo instrumento de avaliagao dos sinais/
sintomas da ataxia e de um guiao orientador de aplicacdo para a
pratica clinica dos fisioterapeutas em Portugal, que trabalham
junto da populagdo com doencgas do movimento.

Para tornar o instrumento mais robusto, sugere-se a
realizacdo de futuros estudos que analisem as propriedades
psicométricas, de forma a conferir maior robustez a versdo da
SARA traduzida e adaptada para portugués europeu, que incluam
um treino prévio dos profissionais de satide com recurso ao MA-
SARA, que permita ultrapassar as dificuldades identificadas no
presente estudo.
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Anexo 1: Verséo Pré-Final da SARA traduzida e adaptada para o portugués Europeu/Pre-Final version of SARA translated and Adapted for European Portuguese.

1. Marcha - Pede-se ao sujeito (1) para andar a uma distancia segura, paralelamente a uma parede, e dar meia-volta (inverter a marcha) e (2) andar com um
pé a frente do outro (calcanhar-dedos) sem apoio.

Normal, sem dificuldades a andar, a inverter a marcha e andar com um pé a frente do outro (permitido um erro). 0

Algumas dificuldades, apenas visiveis ao dar 10 passos consecutivos com um pé a frente do outro. 1

Clara anormalidade, ndo é possivel dar > 10 passos consecutivos com um pé a frente do outro.

Cambalear consideravel, dificuldades em inverter a marcha, mas sem apoio.

Marcado cambalear, necessidade de apoio intermitente na parede.

Cambalear severo, necessidade de apoio permanente de uma bengala ou de apoio ligeiro de um membro superior

Andar > 10 metros com muito apoio (duas bengalas ou andarilho ou acompanhado por outra pessoa).

Andar < 10 metros com muito apoio (duas bengalas ou andarilho ou acompanhado por outra pessoa).

X IN]Jo|lwnuldlw N

N&o consegue andar, mesmo com muito apoio.

Pontuacao Final

2. Posicido de Pé - Pede-se ao sujeito que permaneca de pé (1) numa posigéo natural, (2) com os pés juntos e paralelos (com os dedos
grandes de cada pé a tocarem-se) e (3) com um pé a frente do outro (ambos os pés em linha reta sem espaco entre o calcanhar e os dedos). O
sujeito encontra-se descalgo, com os olhos abertos. Para cada condi¢do sdo permitidas 3 tentativas. A melhor tentativa é pontuada

Normal, consegue permanecer com um pé a frente do outro por > 10s. 0
Consegue permanecer de pé com os pés juntos sem oscilar, mas ndo com um pé a frente do outro por > 10s. 1
Consegue permanecer de pé com os pés juntos por > 10s, mas com oscilagao. 2
Consegue permanecer de pé por > 10s sem apoio numa posicao natural, mas ndo de pés juntos. 3
Consegue permanecer de pé por > 10s numa posicdo natural, com apoio intermitente. 4
Consegue permanecer de pé por > 10s numa posi¢ao natural, apenas com apoio constante de um brago. 5
N&o consegue permanecer de pé por > 10s mesmo com apoio constante de um brago 6
Pontuacao Final

3. Posicao de Sentado - Pede-se ao sujeito que se sente numa marquesa sem o apoio dos pés, de olhos abertos e, de bracos estendidos para a frente.

Normal, sem dificuldades de permanecer na posicao de sentado por > 10s. 0
Ligeiras dificuldades, oscilagdo intermitente. 1
Oscilagdo constante, mas consegue permanecer na posicdo de sentado por >10s sem apoio. 2
Consegue permanecer na posicdo de sentado por >10s apenas com apoio intermitente. 3
N&o consegue permanecer na posicao de sentado por >10s sem apoio continuo. 4

Pontuacao Final
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4. Perturbacao da fala - A fala é avaliada durante uma conversa normal

Normal 0

Sugestdo de disturbios da fala. 1

Alteracdes da fala, mas facil de entender

Dificuldade de entender algumas palavras ocasionalmente.

Dificuldade de entender muitas palavras.

Apenas palavras soltas percetiveis.

|l lw N

Fala ininteligivel/anartria.

Pontuacao Final

5. Seguir o dedo - classificado separadamente para cada lado

O sujeito senta-se confortavelmente. Se necessario, é permitido apoio dos pés e tronco. O examinador senta-se a frente do sujeito e faz 5 movimentos
consecutivos e repentinos de apontar em dire¢6es imprevisiveis, num plano frontal, a cerca de 50% do alcance do sujeito. Os movimentos tém uma
amplitude de 30 cm e frequéncia de um movimento a cada 2 s. Pede-se ao sujeito que siga com o seu dedo indicador, os movimentos do dedo indicador, o
mais rapido e preciso possivel. E classificada a média da performance dos ultimos trés movimentos.

Sem dismetria. 0
Dismetria <5cm acima/abaixo do alvo. 1
Dismetria <15cm acima/abaixo do alvo. 2
Dismetria >15cm acima/abaixo do alvo. 3
Incapaz de executar 5 movimentos. 4
Pontuacao | Direita (D) Esquerda (E)

Pontuacao Final -Média de ambos os lados (D+E/2

6. Teste dedo-nariz - Classificado separadamente para cada lado.

O sujeito senta-se confortavelmente. Se necessario, é permitido apoio dos pés e tronco. Pede-se ao sujeito que aponte repetidamente com o dedo indicador,
desde o seu nariz até ao indicador do examinador, que esta em frente ao sujeito, a cerca de 90% do seu alcance. Os movimentos séo realizados a uma
velocidade moderada.

E classificada a média da performance dos movimentos de acordo com a amplitude do tremor cinético

Sem tremor. 0
Tremor com uma amplitude < 2cm. 1
Tremor com uma amplitude de < 5cm. 2
Tremor com uma amplitude de > 5cm. 3
Incapaz de executar 5 movimentos. 4
Pontuacao | Direita (D) Esquerda (E)

Pontuacao Final -Média de ambos os lados (D+E/2

7. Movimentos alternados rapidos da mao - Classificados separadamente para cada lado.

O sujeito senta-se confortavelmente. Se necessario, é permitido apoio dos pés e tronco. Pede-se ao sujeito que execute 10 ciclos repetidos
de movimentos de pronacgao e supinagao da méao, ha sua coxa, o mais rapido e preciso possivel. 0 movimento é demonstrado pelo examinador
a uma velocidade aproximada de 10 ciclos em 7s. O tempo exato de cada movimento tem de ser registado.

Normal, sem irregularidades (executa em <10s). 0
Ligeiramente irregular (executa em <10s). 1
Claramente irregular, dificuldade de distinguir cada movimento ou tem interrup¢oes relevantes, mas executa em <10s. 2
Muito irregular, dificuldade de distinguir cada movimento ou tem interrupgdes relevantes, executa em >10s. 3
Incapaz de completar 10 ciclos. 4
Pontuacao | Direita (D) Esquerda (E)

Pontuacao Final -Média de ambos os lados (D+E/2

8. Teste calcanhar ao joelho - classificado separadamente para cada lado.

O sujeito deita-se na marquesa, sem ver as suas pernas. Pede-se ao sujeito que levante uma perna, apontando o calcanhar ao joelho oposto e
deslize para baixo ao longo da perna até ao tornozelo, e pouse a perna novamente na marquesa. A atividade é realizada 3 vezes. O movimento
de deslizar deve ser realizado em 1s. Se o sujeito deslizar o calcanhar sem contacto com a perna, nas trés tentativas a pontuacao é 4.

Normal. 0
Ligeiramente anormal, mantém o contacto com a perna 1
Claramente anormal, perde o contacto com a perna até 3 vezes durante os 3 ciclos. 2
Severamente anormal, perde o contacto com a perna 4 ou mais vezes durante os 3 ciclos. 3
Incapaz de executar a tarefa 4
Pontuacao | Direita (D) Esquerda (E)

Pontuacao Final -Média de ambos os lados (D+E/2

Pontuacao Total da Escala /40
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Anexo 2: Guido da entrevista/Interview Script for Experts.

Clareza:
A.  Oitem é claro; .
ITEM B. O item poderia ser mais claro; SUGESTOES
C. Sem opiniao;
D. Oitem nao é de todo claro.
a. Marcha
b. Posicao de Pé
c. Posicao de sentado
d. Perturbagao da fala
e. Seguir o dedo
f. Teste dedo-nariz
g. Movimentos alternados rapidos da mao
h. Teste calcanhar ao joelho
Compreenséo:

A. Oitem é de facil compreensao;
ITEM B. Podem surgir duvidas na compreensao do item; SUGESTOES
C. Sem opiniao;

D. Oitem nao é compreensivel.

a. Marcha

b. Posicao de Pé

c. Posicao de sentado

d. Perturbacao da fala

e. Seguir o dedo

f. Teste dedo-nariz

g. Movimentos alternados rapidos da mao

h. Teste calcanhar ao joelho

Importancia:
A. Oitem é essencial para a avaliagao da ataxia;
ITEM B. Oitem é importante para a avaliacdo da ataxia; SUGESTOES
C. Oitem é dispensavel para a avaliacdo da ataxia;
D. Sem opinido.

a. Marcha

b. Posicao de Pé

c. Posicdo de sentado

d. Perturbacao da fala

e. Seguir o dedo

f. Teste dedo-nariz

g. Movimentos alternados rapidos da mao

h. Teste calcanhar ao joelho

Anexo 3: Versao Final da SARA traduzida e adaptada para o portugués Europeu/Final version of SARA translated and Adapted for European Portuguese.

1. Marcha - Pede-se ao sujeito (1) para andar a uma distancia segura, paralelamente a uma parede, e dar meia-volta (inverter a marcha) e (2) andar com um
pé a frente do outro (calcanhar-dedos) sem apoio.

Normal, sem dificuldades a andar, a inverter a marcha e andar com um pé a frente do outro (permitido um erro). 0
Ligeiras dificuldades, apenas visiveis ao dar 10 passos consecutivos com um pé a frente do outro. 1
Clara anormalidade, nao é possivel dar > 10 passos consecutivos com um pé a frente do outro. 2
Cambalear consideravel, dificuldades em inverter a marcha, mas sem apoio. 3
Marcado cambalear, necessidade de apoio intermitente na parede. 4
Cambalear severo, necessidade de apoio permanente de uma bengala ou de apoio ligeiro de um membro superior 5
Andar > 10 metros com muito apoio (duas bengalas ou andarilho ou acompanhado por outra pessoa). 6
Andar < 10 metros com muito apoio (duas bengalas ou andarilho ou acompanhado por outra pessoa). 7
N&o consegue andar, mesmo com muito apoio. 8
Pontuacao Final

2. Posicao de Pé - Pede-se ao sujeito que permaneca de pé (1) numa posi¢ao natural, (2) com os pés juntos e paralelos (com os dedos grandes de cada pé a
tocarem-se) e (3) com um pé a frente do outro (ambos os pés em linha reta sem espaco entre o calcanhar e os dedos). O sujeito encontra-se descalco, com os
olhos abertos. Para cada condicéo sao permitidas 3 tentativas. A melhor tentativa é pontuada.

Normal, consegue permanecer com um pé a frente do outro por > 10s. 0
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Consegue permanecer de pé com os pés juntos sem oscilar, mas ndo com um pé a frente do outro por > 10s.

Consegue permanecer de pé com os pés juntos por > 10s, mas com oscilacdo. 2
Consegue permanecer de pé por > 10s sem apoio numa posi¢ao natural, mas nao de pés juntos. 3
Consegue permanecer de pé por > 10s numa posicao natural, com apoio intermitente. 4
Consegue permanecer de pé por > 10s numa posicao natural, apenas com apoio constante de um membro superior. 5
N&o consegue permanecer de pé por > 10s mesmo com apoio constante de um membro superior. 6

Pontuacao Final

3. Posicao de Sentado - Pede-se ao sujeito que se sente numa marquesa sem o apoio dos pés, de olhos abertos e, com os membros superiores estendidos
para a frente.

Normal, sem dificuldades de permanecer na posi¢ao de sentado por > 10s. 0
Ligeiras dificuldades, oscilagao intermitente. 1
Oscilagao constante, mas consegue permanecer na posi¢ao de sentado por >10s sem apoio. 2
Consegue permanecer na posicao de sentado por >10s apenas com apoio intermitente. 3
Néo consegue permanecer na posicao de sentado por >10s sem apoio continuo. 4

Pontuacéo Final

4. Perturbacao da fala - A fala é avaliada durante uma conversa normal

Normal 0

Sugestdo de disturbios da fala.

Alteracdes da fala, mas facil de entender 2
Dificuldade em se entender algumas palavras ocasionalmente. 3
Dificuldade de entender muitas palavras. 4
Apenas palavras soltas percetiveis. 5
Fala ininteligivel/anartria. 6
Pontuacao Final
5. Seguir o dedo - classificado separadamente para cada lado
O sujeito senta-se confortavelmente. Se necessario, é permitido apoio dos pés e tronco. O examinador senta-se a frente do sujeito e faz 5 movimentos
consecutivos e repentinos de apontar em dire¢ées imprevisiveis, num plano frontal, a cerca de 50% do alcance do sujeito. Os movimentos tém uma
amplitude de 30 cm e frequéncia de um movimento a cada 2 s. Pede-se ao sujeito que siga com o seu dedo indicador, os movimentos do dedo do
examinador, o mais rapido e preciso possivel. E classificada a média da performance dos tltimos trés movimentos.
Sem dismetria. 0
Dismetria <5cm acima/abaixo do alvo. 1
Dismetria <15cm acima/abaixo do alvo. 2
Dismetria >15cm acima/abaixo do alvo. 3
Incapaz de executar 5 movimentos. 4
Pontuacio Dil('gi)ta Esql(ge)rda
Pontuacao Final -Média de ambos os lados (D+E/2)

6. Teste dedo-nariz - Classificado separadamente para cada lado.

O sujeito senta-se confortavelmente. Se necessario, é permitido apoio dos pés e tronco. Pede-se ao sujeito que aponte repetidamente com o dedo indicador,
desde o seu nariz até ao indicador do examinador, que esta em frente ao sujeito, a cerca de 90% do seu alcance. Os movimentos sao realizados a uma
velocidade moderada.

E classificada a média da performance dos movimentos de acordo com a amplitude do tremor cinético

Sem tremor. 0
Tremor com uma amplitude < 2cm. 1
Tremor com uma amplitude de < 5cm. 2
Tremor com uma amplitude de > 5cm. 3
Incapaz de executar 5 movimentos. 4

Direita Esquerda

Pontuacao D) )

Pontuacéo Final -Média de ambos os lados (D+E/2)

7. Movimentos alternados rapidos da méo - Classificados separadamente para cada lado.
O sujeito senta-se confortavelmente. Se necessario, é permitido apoio dos pés e tronco. Pede-se ao sujeito que execute 10 ciclos repetidos de movimentos
de pronacao e supinacdo da mao, na sua coxa, o mais rapido e preciso possivel. 0 movimento é demonstrado pelo examinador a uma velocidade
aproximada de 10 ciclos em 7s. O tempo exato de cada movimento tem de ser registado.

Normal, sem irregularidades (executa em <10s). 0

Ligeiramente irregular (executa em <10s). 1
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Claramente irregular, dificuldade de distinguir cada movimento ou tem interrupgoes relevantes, mas executa em <10s. 2
Muito irregular, dificuldade de distinguir cada movimento ou tem interrupgdes relevantes, executa em >10s. 3
Incapaz de completar 10 ciclos. 4
= Direita Esquerda
Pontuacao
¢ ) ®

Pontuacao Final -Média de ambos os lados (D+E/2)

8. Teste calcanhar ao joelho - classificado separadamente para cada lado.

O sujeito deita-se na marquesa, sem olhar para os seus membros inferiores. Pede-se ao sujeito que levante um membro inferior, apontando o calcanhar
ao joelho oposto e deslize para baixo ao longo do membro inferior até ao tornozelo, e pouse o membro inferior novamente na marquesa. A atividade

é realizada 3 vezes. O movimento de deslizar deve ser realizado em 1s. Se o sujeito deslizar o calcanhar sem contacto com o membro inferior, nas trés
tentativas a pontuacao é 4.

Normal. 0
Ligeiramente anormal, mantém o contacto com o membro inferior. 1
Claramente anormal, perde o contacto com o membro inferior até 3 vezes durante os 3 ciclos. 2
Severamente anormal, perde o contacto com o membro inferior 4 ou mais vezes durante os 3 ciclos. 3
Incapaz de executar a tarefa 4
= Direita Esquerda

Pontuacao
¢ ) ®

Pontuacéao Final -Média de ambos os lados (D+E/2)

Pontuacéao Total da Escala __/40

Anexo 4: Manual de aplicacao da escala de avaliagao e classificagdo da Scale for Assessment and Rating of Ataxia (SARA)/ Manual for the Application and Classification of the Scale
for Assessment and Rating of Ataxia (SARA)

A escala de avaliacdo e classificacdo da Ataxia - Scale for Assessment and Rating of Ataxia (SARA), é uma ferramenta padronizada
de avaliacéo clinica utilizada para avaliar a gravidade da ataxia, definida como um conjunto de sinais/sintomas associados a uma
disfuncdo do sistema nervoso (SN) que afeta a coordenacao e o controlo dos movimentos voluntérios. A SARA é utilizada tanto em
ambiente clinico, como na investigacdo, com objetivo de avaliar a eficicia do tratamento e a progressdo da doenca.

A SARA é uma escala clinica desenvolvida por Schmitz-Hiibsch, du Montcel, Baliko, Berciano et al. (2006), que avalia uma variedade
de diferentes alteracdes na ataxia cerebelar. A escala é composta por 8 itens, relacionados com a marcha, posicdo de pé, posicao de
sentado, perturbacgdes da fala, seguir o dedo, teste dedo-nariz, movimentos alternados rapidos da méo e teste calcanhar ao joelho.

Recomendacées para a aplicacao da SARA
Passo 1: Conhecer a SARA.

A SARA é composta por oito itens que avaliam os seguintes parametros no utente com ataxia:
1. Marcha (0-8 pontos)

Posicao de Pé (0-6 pontos)

Posicao de Sentado (0-4 pontos)

Perturbacdes da Fala (0-6 pontos)

Seguir o dedo (0-4 pontos)

Teste dedo-nariz (0-4 pontos)

N o s W N

Movimentos alternados rapidos da méao (0-4 pontos)
8. Teste calcanhar ao joelho (0-4 pontos)

Cada item apresenta um nimero de pontos distintos, sendo que 0 indica um desempenho normal e o valor méximo de cada item
indica o compromisso mais grave.

Passo 2: Espaco e Materiais necessario

Para a aplicacdo da SARA é necessério:

« Uma sala que permita andar no minimo 11 metros com uma parede ou superficie estavel paralela ao percurso de marcha,
de forma que o utente se possa apoiar em caso de equilibrio_

+ Uma cadeira com apoio do tronco e dos membros superiores.
+  Uma marquesa

« Um cronébmetro
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+ Uma caneta.
«  Um texto de leitura para avaliar a fala (opcional, mas recomendado).

+  Oformulario de preenchimento da SARA.

Passo 3: Preparacao

Antes de realizar a avaliacdo com a SARA, é importante garantir que o utente esteja confortavel e relaxado, de forma a minimizar
qualquer stress ou ansiedade que possa afetar a prestacdo do utente durante a avaliacao.

Idealmente deve ser pedido ao utente que esteja descalco (sem meias) durante toda a aplicagdo da SARA. No caso de necessidade
de o utente usar calcado e/ou ortétese deverd ser anotada esta observacdo na prépria escala. Para evitar duvidas na pontuacéo,
recomenda-se ainda o uso de calgdes.

Passo 4: Posicao do utente

Nos itens em que o utente precisa de estar na posicdo de pé (itens 1 e 2), o profissional de saude devera posicionar-se ao lado do
utente e, sempre que necessario, estabelecer contacto fisico, de forma a garantir a seguranca do utente.

Quando o utente estiver na posicao de sentado (itens 3 a 7), o utente deve estar sentado confortavelmente numa cadeira com os
membros superiores apoiados nas coxas e os pés apoiados no chao. A excecao é o item 3, em que o utente deve estar sentado numa
marquesa, sem os pés apoiados no chao O utente deve ser instruido a manter os membros superiores e membros inferiores relaxados
durante toda a avaliacdo.

Na posicdo de deitado (item 8), o utente deve estar deitado confortavelmente em decubito dorsal numa marquesa e o profissional
de saude deve solicitar-lhe que nao olhe para os membros inferiores.

Recomenda-se que durante a aplicacdo de todos os itens da escala, o profissional de salide se posicione préximo do utente, de
forma a garantir a méaxima seguranca do utente.

Passo 5: Administracdao da SARA

A SARA deve ser administrada por um profissional de satde treinado e com experiéncia na avaliacdo da ataxia. O avaliador deve
explicar previamente cada item ao utente, e, fazer uma demonstragao, para garantir que o utente percebe as instru¢des dadas.

Passo 6: Recomendacdes Especiais

No item 1 (marcha), para atribuicdo da pontuacao, sugere-se a utilizacdo do algoritmo (figura 1).
Nos itens (5 a 8), em que a avaliacdo é feita separadamente para cada lado, deve-se iniciar sempre pelo lado direito do utente.

No item 4 (perturbacao da fala), a avaliacdo pode ser realizada durante uma conversa informal. No entanto, é recomendado a
utilizacdo de um texto foneticamente equilibrado, que permita a observacdo das diferentes perturbacdes possiveis da fala, como
representado abaixo (Mendes, Costa, Martins, Fernandes, Vicente, & Freitas, 2012).

“O Sol

"0 Sol é uma velha estrela que aquece e ilumina o nosso planeta todos os dias, mas de uma forma desigual. Possui um terco de
hidrogénio, hélio e outros gases, mas nenhum é diferente dos terrestres. O Sol é uma estrela de tamanho médio e cor amarela, que se
encontra na metade da sua vida.

E a tnica em todo o sistema solar e a mais préxima da Terra, muito importante para a existéncia de vida.
Sem o brilhar do Sol, a Terra ficaria fria, sem plantas, mais fria e menos bela.

O Sol tem um aspeto granulado e os graos sdo locais por onde emerge o calor. Nas zonas escuras ou manchas é onde se encontra
a maior intensidade do campo gravitacional solar.”

No item 7 (movimentos alternados rapidos da méao), a posicao inicial e a posicao final da mao devem ser idénticas (com a palma
da méo voltada para baixo) e um ciclo do movimento é composto por um movimento de supinacdo seguido por pronacao. Ou seja,
devem ser realizados em 7 segundos, 10 movimentos de supinacdo e 10 movimentos de pronacéo alternadamente (10 ciclos).

Para familiarizacdo com a escala, sugerimos a visualizacdo da sessdo em suporte audiovisual onde poderéo ser visualizados varios
videos ilustrativos de cada pontuacdo a ser atribuida em cada item avaliado, que se encontra disponivel para consulta no seguinte
link: https://shorturl.at/hsAO2 e no canal de Youtube da ESSAlcoitdo: https://www.youtube.com/c/ESSAlcoitdo

Passo 7: Pontuacao

O avaliador deve pontuar cada item com base na prestacdo do utente durante a avaliagdo. As pontuagdes devem ser registadas
no formulario de avaliacdo da SARA.

Para as atividades motoras dos 4 membros, superiores e inferiores (itens 5 a 8), as avaliagdes sao realizadas bilateralmente e
classificadas separadamente para cada lado e para obter a respetiva pontuacao deve ser calculado o valor médio com a seguinte
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férmula D (direito) + E (esquerdo)/2.

Passo 8: Interpretacao

Apos a conclusdo da avaliacdo da SARA, as pontuacdes sao cumulativas e devem ser interpretadas para determinar a gravidade
da ataxia. A pontuacao total da SARA resultante do somatério das pontuacdes obtidas nos 8 itens, varia entre 0-40 pontos, 0 (sem
ataxia) e 40 (ataxia severa), e possibilita a determinacao da gravidade da ataxia.

Passo 9: Avaliagcdes de acompanhamento

As avaliagées de acompanhamento da SARA devem ser realizadas em intervalos regulares para monitorizar o progresso do
utente e avaliar a eficicia do tratamento.





