


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) abschétzen.

Symbol der ALS App. Mit diesem Logo Nutzen fiir den behandelnden Arzt: Die vom

(,icon”) ist die ALS App auf dem Smartphone Patienten Uber die App vorgenommene Selbst-

dargestellt. 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 zukiinftiger
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 Atembhilfen) friihzeitig zu
erkennen (Konzept des digital unterstiitzten Ver-
sorgungsmanagements).




Wer kann die ,,ALS App“ nutzen?

Wie kann ich an der Ambulanzpartner-
Registerstudie teilnehmen?

Suche der ,,ALS App“im App Store. Zum
Auffinden der ,ALS App” sind die Suchworte
,amyotrophe” oder ,Lateralsklerose” oder
LJAmbulanzpartner” geeignet.

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

Die ,ALS App” ist bei ,Google Play” und im App-Store
von Apple verfiigbar. 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 lasst sich die ,ALS App”
finden und kostenfrei herunterladen.

< Suchen

ALS App

“_ " Ambulanzpartner
&

ig Bev

Vorschau

(@ «

Heute Spiele




Wie kann ich mit der ,ALS App” loslegen? ALS App Tutorial  Allgemein

ALs
> Nuzomame

Sign-in

Passwort
Bewertungen 1
Bewerten Sie hier Ihren Krankheitsverlauf.
SIGN-N
LOGIN

Zurtick

Verlaufsrechner

I Hier erhaten Sie eine Orientierung iiber den

Verlauf Ihrer Erkrankung

Wissenswertes

Hier finden Sie Antworten aufhaufig gestelle
Fragen zur ALS App

WEITERE INFORMATIONEN

Startseite der, ALS App”“ Nach Log-in-Seite der ,ALS App”“ Home-Seite der ,ALS App”
dem Offnen der App erscheint Zum Offnen der App muss Uber diese Eingangsseite knnen
das ,Login” Eine Registrierung die Nutzername-Passwort- drei Angebote der ,ALS App”
direkt tiber die ,ALS App”ist Kombination eingegeben und ausgewdhlt werden: die Durch-
bewusst nicht vorgesehen. Sie er- anschlielsend das Feld ,sign-in” fihrung einer ,Bewertung” (der
folgt iber die Ambulanzpartner- aktiviert werden. Die Nutzer- ALS-Funktionsskala, ALS-FRS),
Plattform. Zum weiteren Offnen name-Passwort-Kombination die Nutzung des ,Verlaufsrech-
der App wird das Login-Feld ist mit den Zugangsdaten zur ners” oder die Beantwortung
ausgewadhlt (,angeklickt). Ambulanzpartner-Plattform hdufiger Fragen in der Rubrik

identisch. Wissenswertes”




Was wird liber die ,,ALS App” angezeigt?

Zuriick

ALS-Selbstbewertungsskala

Der ALSFRS (Amyotrophic 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 festzustelien.

Es werden 12 Bereiche betrachtet. Zu jedem Bereich gibt es 5

atzen, ob eine a
qung vorliegt und wie stark diese ausgepragt ist. Die zweite
Zeile erlautert die jeweilige Aussage genauer und mit Beispie-
len und soll Thnen helfen die zutreffende Aussage
auszuwbhlen.

Lesen Sie bitte jeden Bereich und die dazugehdrigen 5 Aussa-
gen genau durch. Bitte wahien Sie die Aussage aus, weiche
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 firs Mitmachen.
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Anleitung fiir Bewertung der
ALS-Funktionsskala (ALS-
FRS). Uber diese Ansicht der
LALS App” wird die ALS-Funk-
tionsskala (ALS-FRS) vorgestellt
und eine Anleitung zur korrekten
Bewertung gegeben.

Zuriick

ALS-Selbstbewertungsskala

ALSFRS

() Normaler Sprachfluss
Keine Vernderung

O Wahmehmbare Sprechstsrungen
s e e e

O Verstaindich bel Wiederholung
P B e e
schen sonst nchtalle Wort verstehen

O Sprache kombiniert mit nicht-verbaler
Kommunikation
Sie verwenden zusstzlich zur Sprache nicht-verbale
[Kommunikation (z.B. Schreiben, Computer, etc.)

() Verlust der versténdlichen Sprache
Sie sind auf nicht-verbale Kommunikation angewie-

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
Bertihren (,Anklicken”) der
zutreffenden Antwort wird die
Bewertung vorgenommen.

ALS App Tutorial  ALS-Funktionsskala

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

(O Atemhilfe durch anhaitende Maskenbeatmung in
den Tag- und Nachtstunden (mehr als 20
Stunden)

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

() Kanstliche Beatmung durch Luftrshrenschnitt
(Tracheotomie)
Sie haben cinen Luftrshrenschnitt, Gber den Sie beat-
met werden oder méglicherweise auch selber atmen
konnen.

@Eine Atemschwache wird durch Atemhilfsmittel, wie z.B. eine.
e, d das r

Schnitt behandet.

@summe: 41

Anzahi: 12

Durchschnit: 3,4
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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.



Was ist unter dem ,Verlaufsrechner” der ,, ALS
App” zu verstehen?

Welche Angaben sind zur Nutzung des ,Verlaufs-
rechners” notwendig?

Wie zuverldssig ist der ,Verlaufsrechner”?

ALS App Tutorial Verlaufsrechner

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

VERLAUFSRECHNER

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’,
Ldurchschnittlich” oder ,schnell”
dargestellt.

VERLAUFSRECHNER

Erkrankungsbeginn  [RERVPLIV NG

ALSFRS Datum
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.




Wie lange dauert die Bewertung iiber die ALS-
Funktionsskala (ALS-FRS) auf der ALS App?

Wie oft sollte die ALS App genutzt werden?

Uber welchen Zeitraum ist die Nutzung sinnvoll?

Die Bereitstellung der ,ALS App” flir 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 fir 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).
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Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH
Westhafenstralle 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.



