ALSFRS-R-SE - die selbsterklarende Version ALSFRS-R-SE
der ALS-Funktionsskala Version 2.1

Die selbsterkldrende ALS-Funktionsskala (ALSFRS-R-SE) ist eine Bewertung typischer Symptome und motorischer
Einschrénkungen, die bei ALS héufig auftreten. Die Skala kann von der betroffenen Person selbst ausgefiillt oder
mit Unterstiitzung anderer Personen, z. B. eines Familienmitglieds, einer Pflegeperson oder einer medizinischen
Fachkraft, auf Grundlage eines Gesprdchs mit der Patientin oder dem Patienten durchgefiihrt werden.

Bitte lesen Sie die Antwortoptionen und Erlduterungen sorgféltig durch. Wéhlen Sie dann die Antwort aus, die im
Vergleich zur Situation vor dem Beginn der ALS der aktuellen Funktion und Symptomatik am ehesten entspricht.

1. Sprechen
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort
Das Sprechen ist nicht veréndert.

Wahrnehmbare Sprechstérungen

Das Sprechen ist leicht verwaschen oder die Stimme klingt anhaltend heiser; dies féllt der/dem Betroffenen selbst
oder anderen auf.

Wiederholung zur Verstandigung notwendig

Das Sprechen ist deutlich verwaschen; manchmal miissen Wérter oder Teile von Séatzen wiederholt werden, um
versténdlich zu sein.

Das Sprechen wird mit nonverbaler Kommunikation kombiniert

Das Sprechen ist stark verwaschen; héufig ist es notwendig, etwas aufzuschreiben oder Kommunikationshilfen zu
verwenden, um versténdlich zu sein.

Verlust des verstandlichen Sprechens
Verstéandliches Sprechen ist nicht mehr méglich; es ist inmer notwendig, Dinge aufzuschreiben oder eine
Kommunikationshilfe zu verwenden.

2. Speichelfluss
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort
Es sammelt sich kein vermehrter Speichel im Mund.

Geringfiigig, aber eindeutiges UbermaR an Speichel im Mund; nachts Speichelverlust méglich
Es sammelt sich vermehrt Speichel im Mund. Nachts kann etwas Speichel aus dem Mund laufen, tagsiiber jedoch nicht.

MaRig vermehrter Speichelfluss; geringer Speichelverlust méglich
Ein Tuch oder Taschentuch werden gelegentlich benutzt, um die Mundwinkel abzuwischen.

Deutlich vermehrter Speichelfluss mit etwas Speichelverlust
Speichel lauft oft aus dem Mund. Ein Tuch oder Taschentuch werden h&ufig, aber nicht immer benutzt.

Ausgepragter Speichelverlust aus dem Mund
Ein Tuch oder eine Absaugung ist immer erforderlich.

3. Schlucken
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort
Das Schlucken von Nahrung und Fliissigkeiten ist normal.

Beginnende Essprobleme mit gelegentlichem Verschlucken

Das Essen und Trinken dauert I&nger oder es werden kleinere Mengen vorsichtig geschluckt. Es kommt zu
gelegentlichem Verschlucken oder zu hdufigerem Husten.

Anderung der Nahrungskonsistenz erforderlich
Die Konsistenz von Speisen und Getrdnken wird angepasst, oder bestimmte Lebensmittel (z. B. Fleisch,
trockene Kekse, Niisse) werden vermieden. Andickungsmittel werden verwendet.

Erganzende Ernahrung uber eine Sonde erforderlich
Eine Erndhrungssonde wurde aufgrund von Schluckproblemen angelegt oder empfohlen, um das Gewicht zu
halten. Etwas Nahrung oder Fliissigkeit kénnen weiterhin geschluckt werden.

Ernahrung ausschlieBlich tber eine Erndhrungssonde
Eine Erndhrungssonde wurde angelegt. Essen oder Trinken tiber den Mund ist nicht mehr méglich.
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4. Handschrift

Hinweis: Bewertet wird das Schreiben mit der Schreibhand in dblicher Haltung.
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort
Das Schreiben ist normal.

Langsamer oder unsauber, alle Woérter sind lesbar
Das Schreiben ist langsamer und undeutlicher, aber die Wérter kébnnen weiterhin geschrieben werden.

Nicht alle Woérter sind lesbar
Einzelne Wérter sind nicht lesbar. Eventuell werden Hilfsmittel verwendet, um das Schreiben zu erleichtern.

Das Halten des Stiftes ist mdglich, aber nicht das lesbare Schreiben
Ein Stift kann gehalten werden. Es kann jedoch nur die eigene Unterschrift oder der eigene Name geschrieben werden.

Kann Stift nicht halten

Das Halten eines Stiftes ist nicht méglich.

5. Einsatz einer Erndhrungssonde

[J] Nein Fir Personen die nicht ODER [] Ja Fir Personen die regelhaft eine Ernah-
regelhaft eine Erndhrungs- rungssonde zur Kalorienzufuhr nutzen.
sonde zur Kalorienzufuhr Bewertet werden soll die vorhandene
nutzen manuelle Fahigkeit
Weiter mit 5a Weiter mit 5b

5a Essen schneiden und Gebrauch von Besteck
Hinweis: Flir Personen, die keine Erndhrungssonde haben oder nicht zur Erndhrung nutzen.
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

[J 4 Ungestort

Das Essen mit Besteck ist ohne Schwierigkeiten méglich.

[1 3 Etwas langsam und unbeholfen, aber keine Hilfe erforderlich

Das Essen mit normalem Besteck dauert Idnger oder ist etwas erschwert. Es wird jedoch keine Hilfe benétigt.

[J 2 Kann die meisten Speisen schneiden, aber langsam und unbeholfen, braucht teilweise Hilfe

Das Essen ist selbstdndig méglich, bei Bedarf auch mit angepasstem Besteck. Beim Schneiden bestimmter Speisen
wird gelegentlich Hilfe benétigt.

[] 1 Essen muss geschnitten werden, kann langsam alleine essen

Das selbsténdige Essen ist nur erschwert méglich. Beim Schneiden fester Speisen wird immer Hilfe bendtigt.

[ ] 0 Essen muss gereicht werden

Nahrung muss regelméBig angereicht werden. Die selbstédndige Benutzung von Besteck ist nicht méglich.

5b. Ernahrungssonde und Utensilien handhaben
Hinweis: Nur auszufiillen von Patienten, die lber die Erndhrungssonde ernéhrt werden

[0 4 Normal

Es gibt keine Verdnderung seit Symptombeginn. Es hat sich nichts an der Art des verwendeten Utensils zum
Handhaben der PEG geéndert.

[] 3 Etwas langsam und unbeholfen, kann aber alle Handgriffe selbsténdig ausfiihren

Es gibt einige Schwierigkeiten beim Handhaben der Erndhrungssonde und Utensilien, aber der Patient ist in der Lage,
dies eigensténdig zu machen. Die Handhabung der Erndhrungssonde und Utensilien gilt als langsam oder ungeschickt.

[0 2 Beim Umgang mit Verschliissen und Deckeln teilweise Hilfe erforderlich

Gelegentlich wird Hilfe von einer anderen Person benétigt, aber der Patient ist ansonsten féhig sich eigensténdig liber
die PEG zu ernéhren.

[J 1 Kann minimale Unterstiitzung bei Sondenversorgung geben

Eine Unterstiitzung ist meistens oder immer (> 50 %) fiir das Handhaben der Erndhrungssonde und Utensilien
erforderlich.

[J 0 Kann an keiner Stelle bei Sondenversorgung mithelfen

Jegliche Unterstiitzung ist fiir die Handhabung der Erndhrungssonde erforderlich.
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6. Ankleiden und Korperpflege
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort
Das Ankleiden und die Kérperpflege sind ohne Schwierigkeiten selbstdandig méglich.

Keine Hilfe erforderlich, jedoch mit Mihe verbunden

Das Ankleiden und die Kérperpflege sind erschwert, bleiben jedoch ohne Hilfsverfahren oder Unterstiitzung durch
eine andere Person méglich.

Zeitweilig sind Hilfe oder Hilfsverfahren erforderlich

Das Ankleiden und die Kérperpflege erfolgen teilweise mit kompensatorischen Strategien, z. B. durch leicht

anziehbare Kleidung oder Hinsetzen beim Ankleiden. Gelegentlich wird Unterstiitzung benétigt.

Hilfe durch andere Personen erforderlich
Beim Ankleiden und bei der Kérperpflege wird meist Hilfe benétigt. Einzelne Handgriffe gelingen weiterhin selbsténdig.

Vollstandige Abhangigkeit

Das Ankleiden und die Kérperpflege werden vollsténdig von einer anderen Person (ibernommen.

7. Umdrehen im Bett und Richten der Bettdecke
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

[0 4 Ungestort
Umdrehen im Bett und Richten der Bettdecke sind ohne Schwierigkeiten méglich.
[0 3 Etwas langsam und unbeholfen, aber keine Hilfe erforderlich
Umdrehen im Bett und Richten der Bettdecke sind langsamer oder unbeholfener, aber ohne Hilfe méglich.
[l 2 Selbstandig moglich, jedoch mit groler Miihe verbunden
Umdrehen im Bett und Richten der Bettdecke sind nur mit groBer Anstrengung mdglich. Gelegentlich wird bei einer
der beiden Tétigkeiten Hilfe bendtigt.
[ 1 Kannzum Umdrehen oder Richten der Bettdecke ansetzen, aber die Bewegung nicht
selbstandig vollenden
Das Umdrehen im Bett oder das Richten der Bettdecke kann begonnen, jedoch nur mit Hilfe abgeschlossen werden.
[J 0 Volistandige Abhangigkeit
Das Umdrehen im Bett und Richten der Bettdecke kann nicht begonnen werden; es wird immer eine Hilfsperson benétigt.
8. Gehen
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
] 4 Ungestort
Das Gehen ist nicht veréndert.
] 3 Beginnende Gehschwierigkeiten
Das Gehen ist frei méglich aber verlangsamt, unsicher oder mit gelegentlichem Stolpern verbunden. Es wird
keine Unterstiitzung/kein Hilfsmittel benétigt.
[0 2 Gehen nur mit Unterstitzung moglich
Das Gehen ist nicht mehr frei méglich, sondern erfordert Unterstiitzung oder Hilfsmittel.
[0 1 Nicht gehfahig, aber gezielte Bewegungen der Beine maglich
Das Gehen ist auch mit Unterstiitzung oder Hilfsmittel nicht méglich. Die Beine kénnen gezielt bewegt werden.
Stehen ist mit Unterstiitzung méglich.
[] 0 Keine zielgerichtete Beinbewegung méglich

Das Stehen ist auch mit Unterstiitzung nicht méglich. Die Beine kénnen nicht gezielt bewegt werden.
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9. Treppen hinaufsteigen
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

] 4

] 3

Ungestort
Das Hinaufsteigen einer Treppe ist unverdndert.

Langsam

Das Hinaufsteigen einer Treppe ist verlangsamt, aber ohne Pausen méglich.

Leichte Unsicherheit oder Ermiidung
Das Hinaufsteigen einer Treppe ist unsicherer. Pausen kénnen erforderlich sein. Unterstiitzung durch einen
Handlauf ist nicht regelméRig nétig.

Unterstitzung erforderlich
Zum Hinaufsteigen einer Treppe sind ein Handlauf oder die Unterstiitzung durch eine andere Person erforderlich.

Nicht méglich

Treppensteigen ist auch mit Unterstlitzung nicht méglich.

10. Atemprobleme (z. B. Luftnot und Kurzatmigkeit)
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort

Bei alltdglichen Tétigkeiten treten keine Atemprobleme auf.

Beim Gehen

Atemprobleme treten beim Gehen in normalem Tempo oder bei etwas anstrengenderen Alltagsaktivitdten auf.

Auftreten bei Aktivitaten des taglichen Lebens einschlieRlich Essen, Baden, Ankleiden
oder langerem Sprechen

Atemprobleme treten bereits bei leichten Alltagsaktivitdten auf, die aber weiterhin méglich sind.

Auftreten in Ruhe, im Sitzen oder im Liegen

Atemprobleme in Ruhe auf, im Sitzen, im Liegen oder in beiden Positionen.

Erhebliche Luftnot oder Kurzatmigkeit in Ruhe. Eine mechanische Beatmung wird aufgrund
der Luftnot oder einer Kurzatmigkeit genutzt oder empfohlen

In Ruhe bestehen ausgeprédgte Atemprobleme. Eine Atmungsunterstiitzung, z. B. iber eine Beatmungsmaske
oder ein Tracheostoma kann erforderlich sein.

11. Atmungsbedingte Schlafstérung

Hinweis: Wenn eine néchtliche Beatmung erfolgt, das Schlafen aber auch ohne eine Maskenbeatmung
mdglich ist, werden die Beschwerden in Ndchten ohne Beatmung bewertet.

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:
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Ungestort
Der Schlaf ist nicht durch Atemprobleme wie Luftnot oder Kurzatmigkeit beeintrachtigt.

Wiederholte Schlafstérung durch Atemprobleme (z. B. Kurzatmigkeit), keine Verwendung
von mehr als zwei Kissen

Atemprobleme treten aus dem Schlaf heraus auf. Das Liegen auf der Seite oder ein leichtes Aufrichten des
Oberkérpers kann die Beschwerden vermindern.

RegelmaRige Verwendung von mehr als zwei Kissen zum Schlafen erforderlich

In flacher Riickenlage ist das Schlafen aufgrund von Atemproblemen erschwert. Die Beschwerden lassen bei
Hochlagerung des Oberkérpers nach.

Schlafen nur im Sitzen moglich

Zum Schlafen ist eine aufrechte Sitzposition, entweder im Bett oder in einem Stuhl, erforderlich.

Hochgradige Schlafstérung aufgrund von Luftnot oder Kurzatmigkeit
Aufgrund von Atemproblemen ist das Schlafen ohne Beatmungstherapie nicht méglich.
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