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Resumen Introduccion: La Escala Revisada de Valoracién Funcional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica es

una herramienta basica para la evaluacion de personas con esta enfermedad. En nuestro pais se
utilizan versiones sin el proceso metodolégico necesario para adaptarlas culturalmente y poder certificar lo vero-
simil de los datos recogidos. Fue nuestro objetivo generar una apropiada version adaptada al espafol argentino.
Métodos: Se realizd la adaptacion transcultural de la escala produciendo su versién argentina, conforme proce-
dimientos y medidas de verificacion de calidad metodoldgica internacionalmente aceptadas: proceso secuencial
de traduccidn/sintesis/retrotraduccion; resolucién de discrepancias y consolidacion de la versiéon obtenida por
comité multidisciplinario bajo metodologia Delphi; puesta a prueba de dicha versién en una poblacién de perso-
nas con esclerosis lateral amiotréfica analizando el nivel de dificultad sintactico-pragmatico; constituciéon de la
version final. El analisis del nivel de dificultad se constituyd en base a los siguientes indicadores: moda, mediana,
indice variacion cualitativa, razén de variacion, frecuencia acumulada de apreciaciones positivas, identificacion/
modificacion de items observados, tomando como base un criterio de concordancia > 80%. Resultados: Tras
3 rondas de consulta se obtuvo la versiéon consensuada por el comité, obteniéndose niveles de concordancia
del 83,33%-100%. Su puesta a prueba involucré a 21 alfabetos funcionales, nativos/residentes, 67% hombres,
media edad 51 ahos, media evolucién 1,4 afios. Ausencia de dificultad a nivel comprensién y la ausencia de
items conflictivos. Discusion: La versiéon obtenida demostré su validez de contenido conceptual respecto de la
original, sin presentar conflictos semanticos o pragmaticos que afecten su uso en nuestra poblacion.

Palabras clave: esclerosis lateral amiotréfica, ALSFRS-R, estudio de validaciéon, adaptacién transcultural, versién
argentina

Abstract Argentine cross-cultural adaptation of the amyotrophic lateral sclerosis: functional rating
scale-revised

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-Revised is a basic tool for the evaluation
of people with this disease. In our country, versions are used without the necessary methodological process to
adapt them culturally and to be able to certify the plausibility of the data collected. It was our goal to generate
an appropriate version adapted to Argentine Spanish. Methods: Cross-cultural adaptation of the scale was ca-
rried out, producing its Argentine version. Said production was carried out according to internationally accepted
methodological procedures: sequential process of translation / synthesis / back-translation and consolidation of
the version obtained by a multidisciplinary committee that solved of disagreements under Delphi methodology. The
version obtained was tested on ALS people to determine of the existing syntactic - pragmatic level of difficulty,
after which the final version was constituted. Difficulty level analysis was performed according to indicators: mode,
median, qualitative variation index, variation ratio, accumulated frequency of positive evaluations, identification/
modification of observed items (determining criterion: concordance criterion > 80%). Results: After 3 rounds of
consultation, the version agreed upon by the committee was obtained, obtaining agreement levels of 83.33%-100%.
Its testing involved 21 functional alphabets, natives/residents, 67% men, mean age 51 years old, mean evolution
1.4 years. The general indicators supported the understanding of the version and the absence of conflicting items.
Discussion: The version obtained demonstrated its conceptual content validity regarding the English version,
presenting not semantic nor pragmatic conflicts affecting their use in an Argentine population of ALS patients.
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PUNTOS CLAVE

* La ALSFRS-R es la escala basica para el monitoreo
del nivel funcional y la progresion en esclerosis lateral
amiotréfica tanto en la clinica como en investigacion.

¢ Utilizada ampliamente en nuestro medio, la ALSFRS-R
no posee una version aceptada localmente y no estan
estimadas sus propiedades métricas, produciendo infor-
macién no verosimil.

* La ALSFRS-RVA surgié de un proceso de adaptacion
transcultural que sustenta su validez de contenido con-
ceptual respecto de la version original anglosajona.

* La ALSFRS-RVA es una version ausente de conflictos
semanticos o pragmaticos que afecten su uso en la
poblacién argentina de personas con esclerosis lateral
amiotrofica.

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfer-
medad neurodegenerativa, progresiva e invalidante que
afecta las neuronas motoras de la medula espinal, tronco
y corteza motora' cuyo diagndstico se realiza principal-
mente a través de la clinica, con la utilizacion de pautas
estandarizadas como los Criterios del Escorial, a partir de
los cuales se ha incrementado el registro de casos. En
relaciéon con este punto, estudios epidemioldgicos en la
Argentina, especificamente de Buenos Aires, nos definen
una tasa de incidencia entre 1.04 y 2.23 (casos/100 000
habitantes/afo) y una tasa de prevalencia entre 3.25 y
8.86 (casos/100 000 habitantes/afno)? 2.

Dentro del conjunto de variables de resultado pau-
tadas para la evaluaciéon de las personas con ELA, la
Escala Revisada de Valoracion Funcional de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ALSFRS-R) se propone como una
herramienta basica para tal fin*®. Creada y utilizada para
medir la funcién de las Actividades de la Vida Diaria en
los pacientes con ELAS7, es una escala ampliamente
aceptada para el monitoreo del nivel funcional y progre-
sién de la enfermedad®®, tanto a nivel asistencial como
en investigacion*”.

Con sus 12 items hetero-administrados, graduados de
0 (incapaz de intentar la tarea) a 4 puntos (funcién normal),
y un score de 48 puntos maximo el cual se logra a través
de la sumatoria de estos items, informa acerca del impacto
de la enfermedad sobre los sujetos en base al nivel de
afectacion motora y respiratoria, presentandose ademas
como un instrumento con soporte clinimétrico suficiente’.

Originalmente desarrollada en inglés, su uso se ha
extendido a varios paises no angloparlantes previa adap-
tacion a sus culturas®'s. En nuestro pais es habitualmente
utilizada, aun cuando no existe hasta el momento una
version adaptada culturalmente, manejandose versiones
traducidas que no respetan el proceso metodoldgico ne-
cesario para certificar lo verosimil de los datos recogidos,
reduciendo la posibilidad de sustentar y utilizar cientifica-
mente la informacion obtenida'®.
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La necesidad de contar con una herramienta viable
hace necesario asegurar su validez de contenido con-
ceptual al ser expuesta ante nuestra poblacién'’, motivo
por el cual se propuso como objetivo para este trabajo:
Generar la adaptacién transcultural de la ALSFRS-R
al idioma espafiol argentino desde su version original
en inglés: la Escala Revisada de Valoracion Funcional
de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, version argentina
(ALSFRS-R,,).

Materiales y métodos

Se realizé la Adaptacion Transcultural de la ALSFRS-R al
lenguaje espanol argentino de acuerdo con los procedimientos
metodoldgicos de referencia'” y monitoreo de calidad cientifica
del instrumento de medicién®, desarrollando una ALSFRS-R
disponible para la poblacién con ELA de nuestro pais.

El proceso de Adaptacion Transcultural involucré las si-
guientes fases de desarrollo sucesivo, graficadas en la Figura
11718 finalizando cada una con un informe escrito documen-
tando:

Fase 0 - Contacto con autor: Se contact6 al autor de la
escala a través de correo electrénico (Cedarbaum J.M. E-mail:
Dr.C@coclinsci.com) participandolo del proyecto y recibien-
do sugerencias respecto al desarrollo de éste. Se gestioné
su aprobacion por el Comité de Etica en Investigacién del
Hospital General de Agudos José M. Ramos Mejia, Ciudad
Auténoma de Buenos Aires, Argentina, Cédigo de Registro
de Protocolos de Investigacion PRIISA BA: 3807.

Fase 1 — Traslacion: Se realizaron dos traducciones inde-
pendientes a cargo de dos traductores nativos hispanopar-
lantes. Uno de ellos, bilingue, fue informado respecto de las
caracteristicas y objetivos de la escala, denominandose su tra-
duccién como T1. El otro, traductor publico, sin conocimientos
médicos o clinicos, fue el traductor ingenuo, denominandose
su traduccion T2.

Fase 2 — Sintesis: Se elaboré una versién unica denomi-
nada T12, producto de la unificacion de T1 y T2. Este proceso
requirio de reuniones virtuales entre los investigadores y
traductores y el establecimiento de criterios decisorios ante la
presencia de discrepancias: a nivel semantico, la denotacion
definida por la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud — CIF'®y la connotacién
identificada por la poblacion argentina; a nivel gramatical,
los principios enunciados por el Centro Virtual Cervantes?.

Fase 3 - Re-traslacion: Se realiz6 la traduccion de T12 al
inglés. La misma fue realizada por un traductor publico, nativo
hispanoparlante, ciego a la version original, sin conocimientos
médicos o clinicos. Se denomind su traduccién RT1. Las
dudas originadas respecto a esta version fueron consultadas
virtualmente por los investigadores con el traductor.

Fase 4 - Revision por comité de expertos: Se controlé la
calidad de las versiones desarrolladas mediante la interven-
cion de un comité conformado por conveniencia en base a
idoneidad y accesibilidad, constituido por: un kinesiélogo fi-
siatra con experiencia en ELA, un kinesidlogo fisiatra especia-
lista en rehabilitacién respiratoria, un médico especialista en
clinica médica y neumotisiologia, un kinesiélogo especialista
en estadistica en ciencias de la salud, un metoddlogo, dos
traductores publicos y una persona con diagndstico de ELA.

El comité realiz6 la contrastaciéon de la version original
con T12 y la determinacion de las modificaciones necesa-
rias para lograr la comprensibilidad y paralelismo técnico
del instrumento traducido, revisando su equivalencia: en
lectura y comprension, semantica, experiencial, idiomatica y
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Fig. 1.— Proceso de adaptacion transcultural
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Definicion de fases, participantes y producciones de acuerdo con la secuencia definida por los procedimientos
metodoldgicos y monitoreo de referencia internacionals, 17, 18.

ALSFRS-R: Escala Revisada de Valoracion Funcional de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica (inglés), T1:
traduccion inglés-espafiol argentino de traductor 1, T2: traduccion inglés-espafiol argentino de traductor
2/ingenuo, T12: traduccion unificada o version unica en espafiol argentino, RT1: traduccion espafiol
argentino-inglés de traductor 3, VPF: version pre-final en espafol argentino, EDC: elementos de datos
comunes, ALSFRS-R,,,: Escala Revisada de Valoracion Funcional de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica,
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version argentina (espafiol argentino).

conceptual. De esta etapa surgio la version consolidada del
cuestionario definida como version pre final denominada VPF.

Para la resolucion de discrepancias y la obtencién de una
opinion consensuada y fiable de parte del comité, se trabajé
bajo la metodologia Delphi: los expertos, individualmente y de
manera anoénima, fueron consultados via mail sobre el T12 en
general con un cuestionario estructurado, y sobre cada item
de este en particular con un cuestionario semiestructurado,
seguido de una devolucién de lo expresado por el grupo y
una nueva requisitoria respecto a los puntos en discrepancia.
Con los puntos en discrepancia se gener6 una nueva ronda de
consultas, continuando esta mecanica hasta llegar a un nivel
de acuerdo general basado en un coeficiente de concordancia
(CC) > 80%32"23,

Este proceso implicé el envio a los miembros del comité
en cada ronda de consulta de las versiones T12 y original
o de los items con discrepancia, acompanado de una ficha
para confirmar su acuerdo o explicar el motivo de desacuerdo
y su sugerencia. A partir de los datos recibidos se realizé el
calculo de concordancia y el desarrollo de una nueva ronda
cuando esto fue necesario, finalizando el proceso al llegar al
nivel de acuerdo antes indicado.

Fase 5 - Prueba piloto: La VPF se teste6 en personas
con diagnostico médico de ELA, ingresadas al estudio por
muestreo consecutivo?t, siendo sujetos provenientes de la
Regién Metropolitana de Buenos Aires que concurrian a las
evaluaciones de seguimiento regulares en el hospital, durante
los meses de febrero hasta agosto de 2021. Los criterios de
inclusion fueron: diagnéstico médico de ELA (criterios revisa-
dos del Escorial®®), mayores de 18 afos, argentinos nativos o
con residencia permanente, ambulatorios, nivel funcional de
alfabetizacion?” y firma del consentimiento informado. Fueron
criterios de exclusién: negativa a responder a cualquier item

de la VPF y/o entrevista subsiguiente, no hablar espafol,
problemas de comunicacion y/o comprension y comorbilidad
neuroloégica/cognitiva/psiquiatrica. Fueron criterios de elimi-
nacion: interrupciéon en el completar la VPF y/o entrevista
subsiguiente, repuestas incompletas al completar la VPF y/o
entrevista subsiguiente.

Se establecieron como unidades de analisis el nivel de
equivalencia entre la ALSFRS-R,, y la version original de la
escala a nivel: lectura y comprensién, semantica, experiencial,
idiomatica y conceptual.

Se definié operativamente como variable principal el ni-
vel de equivalencia general establecido a partir del nivel de
comprensién general de la escala identificado por el paciente,
utilizdndose para esto en una escala tipo Likert graduada
desde la menor (Muy féacil) hasta la mayor dificultad de enten-
dimiento (Muy dificil)®2°, variable categdrica ordinal, y como
variable secundaria el nivel de equivalencia de cada uno de
los items que compone la escala a partir de la identificacion
de los problematicos, utilizdndose para esto las seleccion de
Si o No como valores esperados de acuerdo con la presencia/
ausencia de dificultad en la interpretacion de cada uno de los
puntos indagados por la escala. Variable categérica nominal
dicotomica. La opcién por la negativa se complementé con
una descripcién del paciente de la problematica presentada
que haya determinado dicha seleccion.

Definidos como Elementos de Datos Comunes (EDC), se
determinaron un conjunto de datos demograficos estandariza-
dos de acuerdo con los lineamientos del National Institute of
Neurological Disorders and Stroke - NINDS para el estudio de
ELA® a la edad (expresada en afos, variable numérica con-
tinua), el sexo (definido hombre - mujer, variable categdrica
nominal), la nacionalidad (argentino - otro, variable categdrica
nominal), la residencia argentina (Si / No, variable categoérica
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nominal), el nivel educacional (primario completo-incompleto,
secundario completo-incompleto, terciario completo-incom-
pleto, universitario completo-incompleto, variable categérica
ordinal) y el y tiempo evolucion (en afios, variable numérica
continua).

Para el registro in situ, el operador asignado completé una
ficha de recoleccion de datos ad hoc, codificada para cada
paciente involucrado, que incluia tres secciones:

a) EDC: Se registraron dichos datos a partir de la historia
clinica del paciente.

b) VPF: Registro de los puntajes en cada paciente de la
muestra.

c) Entrevista: Semiestructurada e individual, que indagé
respecto de la impresién general del cuestionario a través
de una pregunta: “;El cuestionario fue facil de entender?”,
definiendo las posibles respuestas en una escala tipo Likert
con 5 niveles: Muy facil, Facil, Ni facil ni dificil, Dificil o Muy
dificil. A continuacion, la entrevista se orient6 a la deteccion
de items problematicos a través de una pregunta: “;Hay
alguna pregunta que no se comprenda?”, la que consté con
2 categorias de respuesta: SI — NO; luego se solicitd una
descripcion del problema a través de la solicitud: “cuénte-
me que cosa no entiende de la pregunta” “; Por qué no se
entiende?”, siendo la respuesta obtenida transcripta por el
operador’®.

Para aclarar las dudas que pudieran surgir el procedimien-
to de recoleccién de datos, se desarrollé un instructivo general
que conformé el Procedimiento Operativo Estandar (POE).

Los datos obtenidos se volcaron a una base de datos
desarrollada especificamente para el estudio. El grado de
dificultad sintéactico-pragmatico se analizé a partir de:

a) El nivel de comprension general (variable primaria) a
partir de los indicadores: moda (Mo), mediana (Me), indice
variacion cualitativa (IVC), razén de variacion (RV), frecuencia
acumulada de apreciaciones positivas (FAp)3" 3.

b) La identificacion de items problematicos a partir de
su observacion consensuada, tomandose como positivo un
coeficiente de concordancia (CC) > 80%?2'23.

Se analizaron los EDC a partir de los indicadores: media
y desvio estandar para variables numéricas, frecuencias para
las variables categdricas®.
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Para el control del riesgo de ocurrencia de sesgos, a través
de los criterios de inclusion y exclusion establecidos se pro-
curd la homogeneizacion idiomatica y cultural de la muestra.

Fase 6 - Etapa Final: Se realizé la consolidacién de la
ALSFRS-R,, a partir de los resultados provenientes de la
prueba piloto respecto del nivel de comprensién general y la
identificacion de items positivamente problematicos, los que
fueron sometidos a una apreciacion critica y modificacion
justificada por parte de los investigadores.

Se realizé un proceso de auditoria de cada una de las
etapas mediante el analisis de los informes documentados.

Resultados

En el proceso de traslacion se detectaron y resolvieron
doce discrepancias surgidas entre T1 y T2, a partir de
lo cual se conformé T12. En la re-traslacion de T12 se
detectaron tres discrepancias entre esta y la version ori-
ginal, las que no significaron inconsistencias ni errores
conceptuales sino sinonimias aceptadas.

La VPF requirid la realizacion de 3 rondas de consultas al
comité de expertos, resolviéndose la aceptacion del 38.5%
de los items con un CC del 100% y del 61.5% de los items
con un CC del 83.33%. La evolucion de los items consen-
suados a través de las rondas se detalla en la Tabla 1.

Se realizé la prueba piloto de la VPF en 21 pacientes,
las caracteristicas de la muestra en cuanto ECD y valores
hallados de esta version se detallan en la Tabla 2.

Los indicadores Mo y Me definieron un nivel de com-
prension general categorizado como fécil, siendo su
distribucion la presentada en la Tabla 3.

Existi6 coincidencia de los valores observados con Mo
de acuerdo con lo expresado por el indicador RV cuyo
valor fue 0.33.

TABLA 1.— Coeficiente de concordancia por ronda de consulta en porcentaje

items T12

1. Habla

2. Salivacién

3. Tragar

4. Escritura

5a. Comer: sin gastrostomia
5b. Comer: gastrostomia
6. Vestido e higiene

7. Darse vuelta en la cama y ajustar las sabanas

8. Caminar

9. Subir escaleras

10. Disnea

11. Ortopnea

12. Insuficiencia respiratoria

Ronda 1 Ronda 2 Ronda 3
83.33
66.67 83.33
83.33
100
50 83.33
50 83.33
100
83.33
100
100
50 83.33
66.67 83.33
88188 50 100
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TABLA 2.— Caracteristicas de la muestra

Elementos de datos comunes Valores hallados

Edad (ahos)

Media 51

Maximo 69

Minimo 32
Sexo (%)

Mujer 33.3

Hombre 66.7
Nacionalidad (%)

Argentino 81

Latinoamericano residente 19

Nivel educativo (%)
Primario completo 23.8
Primario incompleto 9.5

Secundario completo 14.3
Secundario incompleto 14.3
Terciario completo 14.3
Terciario incompleto 9.5
Universitario completo 4.8
Universitario incompleto 9.5
Evolucién enfermedad (ahos)
Media 1.4
Desvio estandar 2
ALSFRS-R,,
Mediana 30.0
Moda 33.3
Maximo 43.0
Minimo 13.0
Rango intercuartil 10.0

TABLA 3.— Comprension general de la version pre final.

Categorias de comprension Frecuencia relativa

Muy facil 0.33
Facil 0.67
Ni facil ni dificil 0.00
Dificil 0.00
Muy dificil 0.00

El nivel de dispersion de casos en las diferentes
categorias fue definido por un IVC de 0.56. El analisis
de la dispersién entre niveles de comprension positiva
(facil-muy féacil), neutra (ni facil ni dificil) y negativa (dificil
— muy dificil) marcé una concentracion de apreciaciones
en niveles de comprension positivos, definiendo una FAp
del 100% y un IVC de 1.

No se detectaron items con conflictos.
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Al no requerirse modificaciones en la VPF testeada en
la prueba piloto, la misma se instituyé como la ALSFRS-

R, la que se puede observar en la Figura 2.

Discusion

Con la utilizacién de instrumentos de medicion indirecta,
como test o cuestionarios, se minimiza el factor sub-
jetivo del evaluador, siendo este punto la base de su
utilidad tanto en la clinica como en la investigacion3-.
Sin embargo, es una exigencia el asegurarse que el
mismo sea valido y confiable en la poblacion a tratar o
investigar. Al respecto, una de las grandes limitaciones
que tenemos en nuestro medio es que la mayor parte
de dichos instrumentos estan en otro idioma (mayor-
mente inglés), lo que determina la imposibilidad de su
aplicacion local sin un previo proceso de adaptacion
transcultural™®® ya que la sola traduccién es consi-
derada un procedimiento inadecuado® debido a las
interpretaciones erréneas originadas en las diferencias
culturales y del lenguaje®.

El primer paso para hacer utilizable este tipo de
instrumentos implica su adaptacién transcultural: proce-
dimiento metodoldgico que maximiza las equivalencias
semanticas, experienciales, idiomaticas y conceptuales
entre la version original y la que se aplicara en el contexto
elegido™ %%, Vale acotar que este recurso se presenta
como requisito ineludible previo al establecimiento de sus
contextualizadas propiedades métricas®.

En el caso de la ALSFRS-R, este proceso ha sido
cumplido en varios paises originando versiones habilita-
das para sus culturas®'®. Sin embargo, no existe hasta
el momento una version adaptada culturalmente para
su uso en Argentina, utilizandose traducciones que no
respetan el proceso metodoldgico necesario para cer-
tificar lo verosimil de los datos recogidos, reduciendo
la posibilidad de sustentar y utilizar cientificamente la
informacion obtenida'®.

La adaptacion transcultural de la ALSFRS-R aqui
presentada es el primer paso para la habilitacion de esta
herramienta en nuestro pais, tanto para el desarrollo
de trabajos de investigacion como para su uso a nivel
asistencial, sobre todo cuando son necesarias justifica-
ciones objetivas para la toma de decisiones terapéuticas
(por ejemplo, la indicacion de ciertas drogas catalogadas
especificas para la enfermedad).

El trabajo desarrollado hizo hincapié en los procesos
necesarios para justificar la validez de contenido que
implica el proceso de adaptacion transcultural, en el
sostenimiento del principio de repetibilidad del proceso y
en la consolidacion de la versién resultante a través de
un analisis exhaustivo y preciso.
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Fig. 2. Escala Revisada de Valoracion Funcional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

ALSFRS-R,,
1. Habla 5a. Comer: cortar la comida y manipular los cubiertos en
pacientes sin gastrostomia
4 Procesos normales de habla
L 4 Normal
& Alteracion detectable del habla
] . 3 Algo lento y torpe, pero no necesita
2 Entendible con la repeticion
ayuda
1 Habla combinada con comunicaciéon no , )
verbal 2 Puede cortar la mayoria de la comida,
aunque de manera torpe y lenta; necesita
0 Pérdida del habla util algo de ayuda
2. Salivacion 1 Alguien debe cortarle la comida, pero aun
puede alimentarse lentamente
4 Normal
) 0 Necesita ser alimentado
8 Exceso leve de saliva en la boca; puede
tener babeo nocturno 5b. Comer: manejar los cierres y accesorios de la
) gastrostomia
2 Exceso moderado de saliva; puede tener
un poco de babeo 4 Normal
1 Exceso marcado de saliva con babeo 8 Torpe, pero capaz de realizar todas las
) manipulaciones de manera independiente
0 Babeo marcado; requiere un uso constante
de panuelo de papel o de tela 2 Necesita alguna ayuda para cerrar y
ajustar
3. Tragar
. ) y 1 Brinda poca ayuda al cuidador
4 Habitos normales de alimentacion
. - 0 No puede realizar la tarea
3 Aparicion de los primeros problemas en la
alimentacion: ahogos ocasionales 6. Vestido e higiene
2 Cambios en la consistencia de la dieta 4 Funcién normal
1 Necesidad de complementar con alimenta- 3 Independiente en el cuidado personal, con
cion por sonda esfuerzo o menor eficiencia
0 Nada por boca, alimentacion 2 Asistencia intermitente o métodos
exclusivamente parenteral o enteral alternativos
4. Escritura 1 Necesita asistente para el cuidado
personal
4 Normal
- 0 Dependencia total
3 Lenta o desprolija: todas las palabras son
legibles 7. Darse vuelta en la cama y ajustar las sabanas
2 No son legibles todas las palabras 4 Normal
1 Puede sujetar una lapicera, pero no puede 3 Algo lento y torpe, pero no necesita
escribir ayuda
0 No puede sujetar una lapicera 2 Puede darse vuelta solo/a o ajustar las
sabanas, pero con mucha dificultad
1 Puede comenzar la tarea, pero no puede
darse vuelta o ajustar las sabanas solo/a
0 No puede realizar la tarea

(continuacion)
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(continua)
8. Caminar 11. Ortopnea (dificultad para respirar cuando esta
acostado)
4 Normal
L . 4 Sin ortopnea
3 Aparicion de los primeros problemas para
caminar 3 Algo de dificultad al dormir durante la noche
] . . debido a la disnea, habitualmente no utiliza
2 Camina con asistencia i
mas de dos almohadas
1 Movimiento funcional no ambulatorio
2 Necesita almohadas adicionales para
0 Movimiento sin propdsito de la pierna dormir (mas de dos)
9. Subir escaleras 1 Solamente puede dormir sentado/a
4 Normal 0 No puede dormir
3 Lento 12. Insuficiencia respiratoria
2 Leve inestabilidad o cansancio 4 Sin insuficiencia respiratoria
1 Necesita asistencia 3 Uso intermitente de ventilaciéon no invasiva
) (VNI)
0 No puede realizar la tarea
- - - 2 Uso continuo de VNI durante la noche
10. Disnea (dificultad para respirar)
T 1 Uso continuo de VNI durante la noche y
4 Sin disnea .
el dia
3 SO el 0 Ventilacion mecanica invasiva mediante
2 Se presenta en una o mas de las siguien- intubacion o tragueostomia
tes actividades: comer, bafharse, vestirse
(AVD)
1 Se presenta durante el descanso, dificultad
al respirar mientras esta sentado/a o
acostado/a
0 Dificultad significativa, considerando la
utilizacion de Asistencia Respiratoria
Mecanica

A partir del procedimiento descripto se produjo la
ALSFRS-R,,, escala que mantuvo la validez de conteni-
do conceptual respecto de la version original en inglés,
siendo una version ausente de conflictos semanticos o
pragmaticos que afecten su uso en la poblacién argentina
de pacientes con ELA.
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Sobre las autopsias

[...] De la anatomia macroscdpica, normal y anormal, pasamos a la anatomia de
los tejidos, a la anatomia microscopica, de las células, de las organelas intracelulares
y de las moléculas. La idea es la misma, signos, sintomas, sitios y causas “anatomi-
cas’, estructurales de las enfermedades, y las queremos ver con los propios ojos. Asi
llegamos a la autopsia virtual (Virtopsy) propuesta primero para autopsias médico-
legales, luego para las clinicas; emplea un robot para escanear la superficie en 3D,
escala y color, tomografia computarizada, resonancia nuclear magnética, angiografias
post-mortem, y otro robot (Virtobot) que toma muestras con aguja para histopatologia,
bacteriologia, etc. Y no olvidemos a la autopsia molecular. Para los paises pobres
quedan las autopsias verbales, palabras, donde un auxiliar recoge la historia clinica
del fallecido y los médicos después interpretan cuales pueden ser las enfermedades
y la causa de la muerte del fallecido; dicen que mejoran las estadisticas. La autopsia
de hospital languidece, nadie cubre los costos y puede traer malas noticias. Prospe-
ran las autopsias forenses, interesa saber quién o quiénes son los culpables de una
muerte, personas o instituciones, lo exigen los familiares, los médicos, los jueces y las
companias de seguros. Tememos las malas noticias y los pleitos, nos defendemos,
y practicamos la medicina defensiva.

Barcat J.A. En: Autopsias: Los comienzos antes del fin (Editorial),
Medicina (B Aires) 2016; 76: 187-189



