


Die ,ALS App” ist jetzt im ,App-Store” fiir iPhones
(und iPads) sowie Uber ,Google Play” fir Android-
Smartphones verfiigbar. Das Projekt wurde in Ko-
operation zwischen der ALS-Ambulanz der Charité
(medizinisch-wissenschaftliche Entwicklung) und
der Ambulanzpartner Soziotechnologie GmbH (tech-
nische Realisierung) umgesetzt. Die Entwicklung der
,ALS App” wurde durch die Boris Canessa ALS Stiftung
(Dusseldorf) unterstiitzt. Die ,ALS App” ist die erste
mobile Anwendung in Deutschland und Europa, die
eine Erfassung der ALS-Funktionsskala (ALS-FRS) auf
dem Smartphone erméglicht.
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Aufgrund der Vorteile einer regelmaBigen Selbstbe-
wertung des ALS-FRS iber die ,ALS App” mochten
wir Menschen mit ALS einladen, das Angebot dieser
Smartphone-Applikation zu nutzen. Die App steht in
Verbindung mit der Ambulanzpartner-Plattform und
nutzt im technischen Hintergrund eine gemeinsame
Datenbank, die wiederum in der Charité — Universi-
tatsmedizin Berlin verwaltet wird. Die Verbindung
zwischen der ,ALS App” und der Ambulanzpartner-
Plattform ist fiir die Nutzbarkeit der Selbstbewertung
wichtig. Uber das ,Patientenkonto” auf der Ambulanz-
partner-Plattform kann der Verlauf der ALS-FRS-Daten
in Grafiken dargestellt werden. Weiterhin lassen sich
Uber die Plattform die ALS-FRS-Daten mit anderen
wichtigen Angaben (Biomarker, Gewicht, Atemfunkti-
on, Vitalparameter, Medikationsdaten, Erndhrung und
Hilfsmittel) verknipfen. Die Selbstbewertung tber die
,ALS App” ist damit integraler Bestandteil der Ambu-
lanzpartner-Registerstudie.



Uber das Smartphone wird der ALS-FRS zur Beant-
wortung von 12 Fragen zu typischen Symptomen der
ALS (mit jeweils finf Antwortoptionen) erreicht. Die
ALS-Funktionsskala — und damit die Nutzung der ,ALS
App” —ist aus unterschiedlichen Perspektiven von
Nutzen:

«  Nutzen fiir Menschen mit ALS: Mit Beantwor-
tung der 12 Fragen auf dem Smartphone kénnen
Menschen mit ALS den aktuellen Schweregrad
der ALS und ihren individuellen Krankheitsverlauf
(Progressionsrate) abschatzen.

e Nutzen fiir den behandelnden Arzt: Die vom
Patienten Uber die App vorgenommene Selbst-
bewertung ist auch fiir den Arzt einsehbar (sofern
der Patient den Arzt auf der Ambulanzpartner-
Plattform ,freischaltet”). Damit kann das Behand-
lungsteam wahrend der Visite in der ALS-Ambu-
lanz (und zwischen den Terminen) einen Einblick
in den individuellen Krankheitsverlauf erhalten.

«  Nutzen fiir die Forschung: Die Daten des ALS-
FRS sind fir die Therapieforschung zukdiinftiger
Medikamente von entscheidender Bedeutung.
Jede Selbstbewertung mit der ,ALS App” ver-
bessert die statistische Aussagekraft des ALS-FRS,
der das Wirksamkeitskriterium (,klinischer End-
punkt”) von klinischen Studien und das zentrale
Zulassungskriterium fiir neue Medikamente
darstellt. Weiterhin wird gegenwartig erforscht,
wie der ALS-FRS genutzt werden kann, um Ver-
sorgungsbedarfe (zum Beispiel mit Mobilitats-,
Kommunikations- oder Atemhilfen) frithzeitig zu
erkennen (Konzept des digital unterstiitzten Ver-
sorgungsmanagements).



Die , ALS App” ist flir Menschen mit ALS nutzbar, die
bereits an der Ambulanzpartner-Registerstudie teil-
nehmen. Dazu ist die Kenntnisnahme der Studienin-
formation und Datenschutzerkldarung sowie die Unter-
zeichnung einer Einwilligungserklarung notwendig.
Fir Patienten, die bereits Ambulanzpartner-Nutzer
sind, ist keine erneute Unterschrift notwendig.

Menschen mit ALS, die sich in einer ALS-Ambulanz

in Deutschland in Behandlung befinden, konnen an
der Registerstudie teilnehmen. Die meisten ALS-Am-
bulanzen in Deutschland sind als Studienzentrum
der Registerstudie registriert und kdnnen die not-
wendigen Teilnahmedokumente bereitstellen. Fiir
die Teilnahme an der Registerstudie ist die Kenntnis-
nahme einer Studieninformation und die Unterzeich-
nung einer Einwilligungserklarung notwendig. Nach
Eingang der unterzeichneten Einwilligungserklarun-
gen wird von Ambulanzpartner an die E-Mail-Adresse
des Patienten ein ,Aktivierungslink” versendet. Nach
einer Bestatigung des ,Aktivierungslinks” durch den
Patienten wird das Patientenkonto auf der Ambulanz-
partner-Plattform geoffnet. Der Patient wird einge-
laden, einen Nutzernamen und ein Passwort fir das
eigene Nutzerkonto zu vergeben. Diese Nutzerna-
me-Passwort-Kombination ist flir den Online-Zugang
Ambulanzpartner-Plattform (,Patientenkonto”) und
das Offnen der ,ALS App” gleichermaRen giltig.



Wie finde ich die ,ALS App” im App Store?

Die ,ALS App” ist bei ,Google Play” und im App-Store
von Apple verfuigbar. Unter dem alleinigen Suchbe-
griff ,ALS" lasst sich die ,ALS App” nur schwer finden
(dazu ist die Buchstabenkombination , ALS” zu un-
genau). Zum Auffinden der ,ALS App” ist daher das
Suchwort ,amyotrophe” oder ,Lateralsklerose”
oder ,Ambulanzpartner” einzugeben. Mit diesen
spezifischen Suchbegriffen ldsst sich die ,ALS App”
finden und kostenfrei herunterladen.

¢ Suchen

ALS App
Ambulanzpartner
<
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Die App kann auf dem Smartphone installiert und
durch Eingabe der ,Login-Daten” (Nutzername und
Passwort fiir das Ambulanzpartner-Portal) gedffnet
werden. Die Nutzername-Passwort-Kombination ist
fur die Ambulanzpartner-Plattform und die

+ALS App” identisch.

Registrieren

ind noch nicht reg




ALS App Tutorial

Sign-in

Nutzermame

Passwort
~ Bewertungen 1
“ Bewerten Sie hier Ihren Krankheitsverlauf.
SIGN-IN

Zurtick

Verlaufsrechner

Hier erhalten Sie eine Orientierung Gber den
Verlauf Ihrer Erkrankung

N

Wissenswertes

Hier finden Sie Antworten auf héufig gestellte.
Fragen zur ALS App.

Log-in-Seite der ,,ALS App”. Home-Seite der ,ALS App”.
Zum Offnen der App muss Uber diese Eingangsseite kénnen
die Nutzername-Passwort- drei Angebote der ,ALS App”
Kombination eingegeben und ausgewdhlt werden: die Durch-
anschlielSend das Feld ,sign-in“ fiihrung einer ,Bewertung” (der
aktiviert werden. Die Nutzer- ALS-Funktionsskala, ALS-FRS),
name-Passwort-Kombination die Nutzung des ,Verlaufsrech-
ist mit den Zugangsdaten zur ners”oder die Beantwortung
Ambulanzpartner-Plattform héufiger Fragen in der Rubrik
identisch. Wissenswertes”



Was wird iiber die ,ALS App” angezeigt?

Zuriick

ALS-Selbstbewertungsskala

Der ALSFRS (Amyotraphic Lateral Sclerosis Functional Rating
Scale) ist eine Bewertungsskala und wird verwendet, um die
aktuellen Beeintrachtigungen von alltaglichen Fahigkeiten und
Korperlichen Funktionen bei Menschen mit ALS festzustellen.

Es werden 12 Bereiche betrachtet. Zu jedem Bereich gibt es 5
Auswahimdglichkeiten um einzuschatzen, ob eine Beeintrachti-
gung vorliegt und wie stark diese ausgepragt ist. Die zweite
Zelle erlautert die jeweilige Aussage genauer und mit Beispie-
len und soll Ihnen helfen die zutreffende Aussage
auszuwahen.

Lesen sie bitte jeden Bereich und die dazugehdrigen 5 Aussa-
gen genau durch. Bitte wahlen Sie die Aussage aus, welche
Ihre aktuelle Situation zutreffend beschreibt und markieren
Sie diese Aussage mit einem Hakchen in dem daneben stehen-
den Kreis,

Alle Aussagen beziehen sich auf Thre aktuelle Situation im Ver-
gleich zu der Zeit, bevor Sie Symptome der ALS-Erkrankung
bemerkten.

Die Beantwortung ist freiwillig. Ihre Angaben werden streng
vertraulich behandelt.

Vielen Dank furs Mitmachen.

© 2009-2019 ambulanzpartnerde

Anleitung fiir Bewertung der
ALS-Funktionsskala (ALS-
FRS). Uber diese Ansicht der
JALS App” wird die ALS-Funk-
tionsskala (ALS-FRS) vorgestellt
und eine Anleitung zur korrekten
Bewertung gegeben.

Zurlick

ALS-Selbstbewertungsskala

ALSFRS

1. Wie geht es Ihnen mit der Sprache?
© Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten

() Normaler Sprachfiuss
Keine Veranderung

() wahrnehmbare Sprechstorungen
Ihr Sprechen ist wahmehmbar veréndert,

() Verstandiich iederholung
Es bedarf spra Wiederholungen, da Mitmen-
schen sonst nicht alfe Worte verstehen.

O Sprache kombiniert mi nicht-verbaler
Kommunikation
Sie verwenden zusdtzlich zur Sprache nicht-verbale
Kommunkation (2.5, Sehrelban, Compurer e6)

O vertust der verstandiichen Sprache:
Sl sind auf iche-verbale Komunkation angewie-

2. Speichelfluss
© Bitte wihlen Sie eine der folgenden Antworten

() Normal
Kein vermehrter Speichel im Mund

Die ALS-Funktionsskala
(ALS-FRS). Uber eine vertikale
Ansicht und ,Scrollen” werden
die 12 Fragen der ALS-Funk-
tionsskala (ALS-FRS) zur Be-
antwortung angeboten. Durch
Beriihren (,Anklicken”) der
zutreffenden Antwort wird die
Bewertung vorgenommen.



ALS App Tutorial

) Atemhilfe durch anhaltende Maskenbeatmung in
den Nachtstunden (mehr als 8 Stunden)
Sie nutzen fast die gesamte Nacht eine Atemmaske

() Atemilfe durch anhaltende Maskenbeatmung in
den Tag- und Nachtstunden (mehr als 20
Stunden)

Sie nutzen die gesamte Nacht und fast den ganzen
Tag dber eine Atemmaske.

() Kanstliche Beatmung durch Luftrhrenschnitt
(Tracheotomie)
Sie haben einen Luftrohrenschnitt, dber den Sie beat-
met werden oder méglicherweise auch selber atmen
Kénnen.

@Eine Atemschwache wird durch Atemhilsittel, wie 2.5, eine
Atemmaske, die Sie auf das Gesicht setzen oder einen Luftrohren-

©summe: 41

fnzat: 12

Durchschniet: 3,4

© 2009-2019 ambulanzpartnerde

Zusammenfassung der
abgegebenen Bewertung.

Nach Beantwortung der 12 Fragen
der ALS-Funktionsskala (ALS-FRS)
werden die Ergebnisse zusammen-
gefasst angezeigt. Durch Bertihren
(,Anklicken”) von ,Absenden”
werden diese im Ambulanzpart-
ner-Portal gespeichert.



Der ALS-Krankheitsverlauf ist sehr individuell. Die
Abnahme der ALS-FRS-Skalenpunkte pro Monat ist
eine gewisse Orientierung zum individuellen Krank-
heitsverlauf. Eine Abnahme von 0,5 bis 2,0 Punkten
pro Monat wird als durchschnittlicher Krankheitsver-
lauf bezeichnet. Bei einer Abnahme von mehr als 2,0
Skalenpunkten pro Monat sprechen wir von einem
schnellen Krankheitsverlauf. Die Abnahme von weni-
ger als 0,5 Skalenpunkten pro Monat wird als langsa-
mer Krankheitsverlauf betrachtet.

Zur Berechnung des Verlaufes ist die Festlegung des
Symptombeginns (Monat und Jahr) notwendig. Nur
bei Dokumentation dieses Datums ist die Berechnung
des Verlaufes moglich. Die Berechnung ergibt sich
aus dem Symptombeginn (Beginn von Schwache von
Arm, Bein oder Zunge) und dem ALS-FRS-Wert zum
aktuellen Datum.

Der Verlaufsrechner ist als Orientierung zu betrachten
und ersetzt nicht die arztliche Einschatzung des indi-
viduellen Krankheitsverlaufes. Diese Einschrankung ist
besonders wichtig, da die Prognose jedes Patienten
von individuellen Faktoren, insbesondere der Atem-
funktion, dem Gewichtsverlauf, der Lokalisation der
Symptome (Beteiligung der Arme, der Beine, des
Rumpfes oder der Zunge) sowie zahlreichen anderen
klinischen Parametern bestimmt wird. Der ALS-FRS-
Wert allein kann den individuellen Krankheitsverlauf
nicht abbilden. Daher ist die Information aus dem
Verlaufsrechner” als Orientierung zu verstehen und
nur im Gesamtkontext zu bewerten.
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ALS App Tutorial

Die individuelle Abschatzung der Prognose setzt
einen drztlichen Dialog voraus und ist durch die allei-
nige Nutzung der ,ALS App” nicht gewahrleitet.

VERLAUFSRECHNER

DURCHSCHNITTLICH

SCHNELL

Neu berechnen

Der ,Verlaufsrechner” auf
Basis der ALS-Funktionsskala.
Nach der Beantwortung aller 12
Fragen der ALS-Funktionsskala
(ALS-FRS) ergibt sich der Progres-
sionswert zum Verlauf der ALS.
Dieser wird durch die Abnahme
der ALS-FRS-Skalenpunkte pro
Monat ermittelt und im oberen
Abschnitt der App-Ansicht

in den Kategorien ,langsam’,
,durchschnittlich” oder ,schnell”
dargestellt.

VERLAUFSRECHNER

[ZERIOIGELEN I 11.04.2017

IS NLIIT I 24.02:2020

ALSFRS Gesamtwert &

BERECHNEN

Die Einrichtung des ,Ver-
laufsrechners”. Fiir die
Ermittlung der ALS-Progression
mit dem Verlaufsrechner sind
zwei Angaben in der ,ALS App”
erforderlich: Die erste Angabe
ist der Erkrankungsbeginn.
Dieser Wert (Monat und Jahr
der ersten motorischen Defizite)
wird in das Datumsfeld im
oberen Bereich der App-Ansicht
eingegeben. Die zweite Angabe
ist der aktuelle Wert der ALS-
Funktionsskala, der sich aus der
Beantwortung aller 12 Fragen
der ALS-FRS ergibt.



Das Durchlaufen des ,Interviews” tiber die ALS App
dauert funf bis zehn Minuten.

Die Bewertung der ALS-Funktionsskala (ALS-FRS)
sollte mindestens alle 3 Monate durchgefiihrt werden.
Grundsatzlich gilt, dass eine regelmaflige Bewertung
mit geringeren Abstanden zu einer besseren Daten-
qualitat fuhrt. Die Bewertung der ALS-Symptome
Uber die ,ALS App” kann zu einem gewissen Grad

von der ,Tagesform” abhangen. Diese Schwankungen
kdnnen durch eine hdufigere Bewertung ausgegli-
chen werden. Daher ist eine Nutzung der ,ALS App”
im Abstand von 1 Monat optimal.

Grundsatzlich ist die Nutzung der ,ALS App” tiber den
gesamten Krankheitsverlauf sinnvoll. In einem sehr
fortgeschrittenen Verlauf der ALS kénnen die Veran-
derungen auf der ALS-FRS-Skala nur sehr gering sein.
In bestimmten Situationen kann sogar ein Plateau
(unveranderte Skalenpunkte tiber einen langeren
Zeitraum) entstehen. Daher mag die fortgesetzte
Anwendung der ,ALS App” aus Patientenperspekti-
ve nicht sinnvoll erscheinen. Aus wissenschaftlicher
Sichtist auch in dieser Konstellation die Fortflihrung
der Bewertung des ALS-FRS erstrebenswert. Auch
unveranderte und geringe Werte im ALS-FRS sind aus
Forschungsperspektive von Interesse.
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Die Bereitstellung der ,ALS App” fiir Smartphones
(und andere mobile Geréte) ist ein wichtiger Schritt,
um eine Selbstbewertung der ALS vorzunehmen und
die Autonomie von Menschen mit ALS zu starken.
Zugleich leistet jede einzelne Erfassung des ALS-FRS
einen kleinen, aber konkreten und wichtigen Beitrag
zur klinischen Forschung bei der ALS. Die wissen-
schaftliche Auswertung der ALS App-Daten erfolgt
an der Charité in Kooperation mit anderen ALS-Zen-
tren in Deutschland und Europa. Weiterhin wird ein
Vergleich dieser Daten mit Forschungsergebnissen
aus den USA und Japan vorgenommen. Die Daten
werden ebenfalls flir die Auswertung von klinischen
Studien genutzt, die mit Studienorganisationen oder
in Kooperation mit forschenden Arzneimittel- oder
Medizintechnikherstellern durchgefiihrt werden. Fra-
gen zur praktischen Handhabung, sowie zur wissen-
schaftlichen Nutzung der ,ALS App” sind zu richten an
Friedrich Schaudinn (support@ambulanzpartner.de).



JETZT BEI
’ Google Play
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@& App Store






Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH
WesthafenstrafBe 1
13353 Berlin

Ansprechpartner:
Herr Friedrich Schaudinn (Appmanager)

ALS-App Telefon: 0170-5564502

Zentrale: 030-810314 10
Website: www.ambulanzpartner.de
Mail: support@ambulanzpartner.de

Ambulanzpartner.



