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Zusammenfassung

Hintergrund: Untersucherbasierte Instrumente spiegeln oft wichtige Beeintrichtigungen bei Multipler Sklerose
(MS) aus der Patientenperspektive nicht wider, moglicherweise aber patientenbasierte Instrumente, wie der Pati-
ent Generated Index (PGI) als Lebensqualitdtsinstrument und die United Kingdom Neurological Disability Scale
(UNDS) als Beeintrichtigungsskala.

Material und Methoden: Validierungsstudie mit n=83 Patienten mit Korrelation zu untersucherbasierten Rating-
instrumenten: Expanded Disability Status Scale (EDSS), Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC) und
krankheitsspezifischer Lebensqualitit: Hamburg Quality of Life in MS Scale (HAQUAMS).

Ergebnisse und Schlussfolgerungen: Der UNDS korrelierte méBig bis hoch mit klinischen Scores (z. B. EDSS;
r=0,66), aber schlechter mit kognitiven Funktionen (Symbol Digit Modalities Test; r=0,34). Der UNDS konnte
Subgruppen nach unterschiedlichen kdrperlichen, kognitiven und psychischen Beeintrichtigungen differenzieren.
Korrelationen mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (Hamburg Quality of Life in MS Scale) waren hoch
(r=0,79) und nur méBig mit dem generischen Lebensqualititsinstrument PGI (r=0,32). Der PGI konnte jedoch
Subgruppen mit unterschiedlicher affektiver Beeintrdchtigung differenzieren. Der UNDS erweist sich als ein
angemessenes, valides, einfaches Messinstrument fiir Beeintridchtigung bei MS. Damit kann er untersucherbasier-
te Verfahren ergdnzen. Der PGI erfasst eher die psychosozialen Dimensionen der Erkrankung und den Grad der
Adjustierung an die Krankheitssituation. Aufgrund der Komplexitit der Anwendung erscheint er in der Routine-
versorgung nicht praktikabel.

Schliisselwdrter: patientenbasierte Scoringsysteme, Lebensqualitit, Multiple Sklerose, United Kingdom Disability
Scale, Patient Generated Index

Patient based scoring instruments in multiple sclerosis — german validation of the United Kingdom
Disability Scale and the Patient Generated Index
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Abstract

Background: Deficits in conventional rating scales have repeatedly been discussed in multiple sclerosis (MS). The
United Kingdom Neurological Disability Scale (UNDS) has recently been proposed as a valid self-rating disability
instrument in MS.

Methods: Crossectional study of conventional disease rating measures and an authorised german version of the
UNDS as well as quality of life measures including the patient generated index (PGI) in consecutive patients
(n=83) of an MS Outpatient Clinic. Testing of reliability and validity through comparisons with Expanded Dis-
ability Status Scale (EDSS), Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC) and Hamburg Quality of Life in
MS Scale (HAQUAMS).

Results: UNDS correlated with objective disability measures as EDSS (r=.66) and walking ability (T8; r=.43) as
well as hand function (9HPT right; r=.55) but less with a cognitive screening test (SDMT; r=.34). UNDS was able
to differentiate subgroups according to different physical, cognitive and affective disabilities. Correlations with a
disease specific quality of life questionnaire were high (r=.79) and low with the PGI (r=.32).
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Conclusion: The UNDS seems an appropriate, valid, quick and easy to handle instrument for disability rating in
MS. It seems a useful adjunct to physician based scoring instruments. The PGI offers a single item quality of life
instrument being largely determined through the psychosocial and psychological situation of a patient. Due to its com-

plexity the scale seems not suitable for the daily routine.

Key words: outcome measures, multiple sclerosis, quality of life, Patient Generated Index, United Kingdom Neu-

rological Disability Scale
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Hintergrund und Fragestellung

Seit den Interferontherapiestudien zur Behandlung der Mul-
tiplen Sklerose (MS) Anfang der neunziger Jahre und mit
den zahlreichen neuen immuntherapeutischen Ansitzen sind
die Unzuldnglichkeiten herkdmmlicher Instrumente, wie
beispielsweise der Expanded Disability Status Scale (EDSS)
[15], zur Beurteilung der Krankheitsfolgen der MS fiir den
Patienten deutlicher geworden [25, 27]. Andererseits gibt es
immer mehr Bemithungen, Therapiestandards und ein Qua-
litditsmanagement zu entwickeln, um die Versorgung zu opti-
mieren. Standardisierte, valide Bewertungsinstrumente sind
dafiir unabdingbar. Bei der MS muss dabei eine Erkrankung
mit sehr heterogenen Beschwerden und einem langjahrigen
Verlauf abgebildet werden. Ein ideales, umfassendes Instru-
ment sollte die Krankheitsfolgen auf den Ebenen »Beein-
trachtigung«, » Aktivitit« und » Teilhabe« gemaB der WHO-
Definition von Gesundheit objektiv und reproduzierbar
darstellen [17]. Dabei sollte es klinisch relevante Verdnde-
rungen erfassen und im besten Fall beim Erreichen von ver-
schiedenen Grenzwerten (Cut-offs) Handlungsanweisungen
und ein Qualitdtsmanagement moglich machen [1]. Im Sin-
ne einer sowohl patientenzentrierten als auch ressourcenspa-
renden Versorgung sind hier patientenbasierte Beurteilungs-
instrumente moglicherweise ein sinnvoller Ansatz.

Schon 1999 wurde die Guys Neurological Disability Scale,
jetzt United Kingdom Disability Scale (UNDS), aus zwolf
funktionellen Systemen entwickelt und als Instrument zur
Erfassung von Beeintrachtigung bei MS validiert [24]. In
einer Konsensusempfehlung wurden 2000 auf dieser Ska-
la basierend Cut-offs fiir medizinische Interventionen de-
finiert [1]. Eine deutsche Validierung liegt bislang nicht
vor. Dariiber hinaus existieren international bislang keine
Validierungsdaten der patientenseitig ausgefiillten UNDS
in Gegeniiberstellung zu objektiven klinischen Tests und
Lebensqualititsinstrumenten.

Die Gesundheitsdimensionen »Aktivitdt« und »Teilhabe«
lassen sich mit dem Konzept der Lebensqualitét in wesent-
lichen Teilen erfassen. Lebensqualitdt stellt dabei ein un-
einheitlich definiertes Konzept dar [6]. Da das Konstrukt
Lebensqualitét subjektiv ist, ist eine valide Messung und
Vergleichbarkeit schwierig. Andererseits sollte jede the-
rapeutische Malinahme Lebensqualitdt als zusétzliche
ZielgroBe beinhalten. Vor diesem Hintergrund ist Lebens-
qualitdt immer wieder sogar als primdrer Endpunkt von
Therapiestudien postuliert worden [4]. Zahlreiche Lebens-
qualitétsskalen sind bei MS untersucht worden, die meisten

von ihnen messen die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
[18, 20], erfassen also physische und psychische Beein-
trachtigungen aus der Patientenperspektive. Dabei kommt
ihnen vor allem eine groe Rolle in der Erfassung der
psychischen und neuropsychologischen Beeintriachtigung
durch die Erkrankung zu [18]. MS-spezifische Bogen sind
beispielsweise das Functional Assessment in MS (FAMS,
[3]), der MS Quality of Life 54 (MSQOL-54, [29]) und
der Hamburg Quality of Life in MS (HAQUAMS, [8]), die
aus anderen Lebensqualitdtsskalen weiterentwickelt wur-
den. Die MS Impact Scale 29 (MSIS-29, [12]) stellt ein
Instrument dar, das streng aus Items von MS-Betroffenen
entwickelt wurde. Generische Instrumente, wie der Short-
Form-36 (SF-36), zeigen bei MS oft deutliche Boden- und
Deckeneffekte [7]. Haupts et al. [11] konnten nur eine ge-
ringe Korrelation von Skalen des SF-36 mit MS-spezifi-
schen Behinderungsskalen zeigen.

Der Patient Generated Index [23] geht von dem Konzept
der Lebensqualitdt als der Diskrepanz zwischen erhofften
und realisierten Lebenszielen aus [2]. Er hat sich als valide
in verschiedenen Kontexten erwiesen und misst Lebens-
qualitdt in einer sehr globalen Dimension. Besonderheit
des PGI ist, dass fiinf Dimensionen, die die Lebensqualitét
im Wesentlichen ausmachen, individuell vom Betroffenen
definiert und bewertet werden. Hier existieren keine vorde-
finierten Items. Bislang liegen kaum publizierte Daten zur
Anwendung des PGI bei MS vor.

Ziel der vorliegenden Untersuchung war es, die UNDS-
und PGI-Skalen im Selbstrating von einer Gruppe MS-Pa-
tienten einer MS-Ambulanz hinsichtlich ihrer Reliabilitét
und Validitdt zu Giberpriifen.

Studiendesign und Untersuchungsmethoden
Patienten

Es wurden konsekutiv n = 83 Patienten mit Multipler Skle-
rose (definiert nach Poser Kriterien, 1983) rekrutiert, die
sich in der MS-Sprechstunde des Universitits-Kranken-
hauses Eppendorf vorstellten. Patienten mit gravierenden
Sehstérungen oder einer schweren ataktischen Stérung der
Arme, die eine selbstindige Eingabe am PC unmdglich
machten, wurden ausgeschlossen. Alle Patienten gaben ihr
schriftliches Einverstidndnis zur Studie. Zusitzlich wurde
eine Substichprobe (n = 15) gebeten, mit Hilfe einer mit-
gegebenen CD im Abstand von zwei bis vier Wochen ein
zweites Mal die Skalen UNDS und PGI zu bearbeiten.
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Ratinginstrumente

1. Selbsteinschdétzung

Der Patient Generated Index (PGI) [23] wurde als ein
computergestiitzes Mal} fiir Lebensqualitdt (LQ) entwi-
ckelt. Der Gesamtscore variiert von 0 (geringe LQ) bis 100
(hohe LQ) und entstammt aus fiinf subjektiv bedeutsamen
Dimensionen, die von den Patienten selbst generiert und
hinsichtlich ihrer Zufriedenheit bewertet werden. Der PGI
hat bei n = 359 Riickenschmerzpatienten eine gute Reliabi-
lidt und Validitét zeigen kénnen [23].

Die United Kingdom Disability Scale (UNDS) [24] lasst
sich als ein MaB des funktionellen Status beschreiben. Der
UNDS-Gesamtscore variiert von 0 bis maximal 60 und re-
sultiert aus den folgenden zwdlf Skalen: Wahrnehmungs-
und Denkvermogen, Stimmung, Sehvermdgen, Sprache &
Kommunikation, Schluckvermégen, Arm- und Handfunk-
tion, Gehfahigkeit, Blasenfunktion, Darmfunktion, Miidig-
keit, Sexualitdt, Schmerzen, Krampfe und Sonstiges. Die
deutsche Version des Instrumentes, wie sie im Computer-
programm Promise 3.1 der Firma Serono implementiert ist,
wurde mit Hilfe einer Ubersetzerin ins Englische riickiiber-
setzt. Diese Fassung wurde dann den Originalautoren vor-
gelegt und in Folge die deutsche Fassung modifiziert. Die
autorisierte deutsche Version findet sich im Anhang. Der
UNDS zeigt eine solide Reliabilitdt und Validitdt [24] und
ist dariiber hinaus sensitiv fiir Verdnderungen [13].

Als spezifisches Messinstrument fiir Lebensqualitit bei
Patienten mit MS wurde der Hamburg Quality of Life
in MS (HAQUAMS) [8] eingesetzt. Der HAQUAMS um-
fasst 38 Items, 28 von diesen setzen dabei die finf Skalen
»obere Extremitit«, »untere Extremitéit«, »Kognition und
Fatigue«, »Stimmung« und » Kommunikation« zusammen.
In den tibrigen Items werden weitere Symptome sowie eine
patientenseitige Einschitzung der Krankheitsdynamik tiber
die Zeit wie auch die Hauptbeschwerden erfasst. Neben
guten Werten fiir Reliabilitdt und Validitat [8] konnte ge-
zeigt werden, dass der HAQUAMS auch bei kognitiv ein-
geschriankten Patienten reliabel misst [9] und sensitiv fiir
Veranderungen ist [10].

2. Untersucherbasierte und objektive Instrumente

Als standardisiertes Messinstrument wurde die Expanded
Disability Status Scale (EDSS) [15] eingesetzt.

Mit Hilfe des Cambridge Multiple Sclerosis Basic Score
(CAMBS) [19] wurde insbesondere die zeitliche Dynamik
der Krankheit erfasst. In der Dimension »Schub« wird tiber
eine Skala von 0—5 die aktuelle Schubaktivitit von 0 (kein
Schub) bis 5 (schwerer Schub) erfasst. Mittels der Dimen-
sion »Progression« werden die Verdnderungen im letzten
Jahr von 0 (keine Verdnderung) bis 5 (maligne Zunahme
der Beeintrachtigung) operationalisiert.

Dariiber hinaus wurde der modifizierte Multiple Scle-
rosis Functional Composite (MSFC) [5] verwandt. Der
MSFC setzt sich hier aus den Gehzeiten tiber 8 und 20
Meter (T8/T20), dem 9-Hole-Peg-Test (9HPT) zur Evalua-
tion der Handfunktion und dem Symbol Digit Modalities
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Test (SDMT) [22] zur Abschitzung kognitiver Beeintrach-
tigung zusammen. Der SDMT substituiert den Paced Au-
ditory Serial Addition Test (PASAT) als ein Instrument mit
hoherer Patientenakzeptanz. Der SDMT erfasst vor allem
die Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit als Schliis-
seldefizit kognitiver Dysfunktion bei MS. Er hat sich in der
Fritherkennung kognitiver Defizite bei MS als sensitiv er-
wiesen und zdhlt gemeinsam mit dem PASAT zu den Stan-
dardscreeninginstrumenten kognitiver Defizite [22]. Die
ermittelten Rohwerte des SDMT werden mit einer alters-
und bildungsgleichen Vergleichsstichprobe in Beziehung
gesetzt. Ein Wert von mehr als 2,5 Standardabweichun-
gen unter der Altersnorm gilt als sicherer Hinweis fiir das
Vorliegen einer Storung der Informationsverarbeitungsge-
schwindigkeit.

Statistische Analysen

Zur Uberpriifung der konvergenten und diskriminanten
Konstruktvaliditit wurden PGI und UNDS mit bereits eta-
blierten und objektiven Messinstrumenten (EDSS, CAMBS,
SDMT, T8/T20, 9HPT) {iber Produkt-Moment-Korrelatio-
nen (Pearson) im Gesamtkollektiv von n=83 verglichen.
Dabei wurden sowohl die Summenscores als auch die kor-
respondierenden Funktionsdimensionen mit objektiven
Tests verglichen. In einer Subgruppe (n=66) wurden eben-
solche Korrelationen mit dem HAQUAMS bestimmt sowie
die Konstruktvaliditdt des PGI und des UNDS hinsichtlich
der Differenzierungsfahigkeit von Gruppen tberpriift. Fiir
die Differenzierung von Subgruppen wurden einfaktorielle
Varianzanalysen (ANOVA) mit post hoc-Tests gerechnet.
Die Gruppenbildungen wurden anhand von Cut-off-Wer-
ten vorgenommen. So wurden fiir den EDSS die Gruppen:
< 3,5 (geringe korperliche Beeintrachtigung), 4 — 6 (méfige
korperliche Beeintrachtigung) und = 6,5 (schwere korper-
liche Beeintrachtigung) differenziert. Fiir die Storung der
Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit im SDMT wur-
den die Bereiche der Standardabweichungen: 0 bis +3 als
nicht beeintrachtigt gewertet, -1,5 bis -2,0 als maBige und
Werte < -2,5 als deutliche kognitive Beeintrichtigung. De-
pressivitit wurde mittels der HAQUAMS-Stimmungsskala
differenziert. Skalenwerte von 0—2,5 wurden als nicht dep-
ressiv und Werte von 3—5 als depressiv gewertet.

Die Retestreliabilitdt wurde fiir einen Zeitraum von min-
destens zwei Wochen und maximal vier Wochen mittels
Pearson-Produkt-Moment-Korrelationen berechnet. Auf3er-
dem wurden Boden- und Deckeneffekte kontrolliert. Fiir
die statistischen Analysen wurde SPSS 11.0 verwendet.

Ergebnisse

Untersuchte Patienten

In der Indexstichprobe wurden n=83 Patienten untersucht,
von denen n=62 weiblich und n=21 ménnlich waren.

Die mittlere Krankheitsdauer lag bei 11 Jahren (SD 7,7).
44 (53 %) Patienten hatten einen schubformigen Verlauf.
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Weitere demographische Daten finden sich in Tab. 1. Ins-
gesamt stellte sich dieses Kollektiv als korperlich gering
beeintrdchtigt dar (mittlerer EDSS: 3,4) und zeichnete
sich durch geringe Krankheitsaktivitit (CAMBS R: 1,2,
CAMBS P: 1,6) aus. Drei Viertel der Patienten (62 von 83)
bekamen eine immunmodulierende oder immunsuppressi-
ve Therapie.

Mw SD
EDSS 3,4 2,2
CAMBS Schub 1,2 0,6
CAMBS Progression 1,6 0,8
SDMT -0,3 1,3
9HPT rechts 21,8 12,4
9HPT links 21,8 13,2
120 14,2 9,3
T8 8,0 19,5
PGI 72,7 20,9
UNDS 10,5 8,2

Tab. 1: Demographische und klinische Charakteristika der Indexstichpro-
be (n=83). MW=Mittelwert und SD=Standardabweichung. Abkiirzun-
gen siche Methodikteil

Konvergente und diskriminante Konstruktvaliditat

Der mittlere UNDS-Score lag mit 10,5 im unteren Bereich
der Skala. Die hochsten Werte als Indikatoren relevanter
Beeintrichtigung fanden sich in den Dimensionen Miidig-
keit und Stimmung. Der mittlere PGI lag mit 72,7 im obe-
ren Bereich als Indikator einer insgesamt hohen Lebens-
qualitat.

Schmerzen
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Darm

Blase

Untere Extremitat
Obere Extremitat
Schlucken
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Abb. 1: UNDS-Subscores bei n=83 MS-Patienten.
Mittlere UNDS-Subscores mit Standardabweichung in 12 Dimensionen
von 1=keine bis 5=maximale Beeintrichtigung

Der UNDS korrelierte mit den standardisierten und ob-
jektiven Instrumenten EDSS, 9HPT-rechts, T8 und T20
sowie den Behinderungsdimensionen im CAMBS maiBig
bis deutlich (r=0,43 bis r=0,70) signifikant (siche Tab. 2).

Schwicher waren die Korrelationen des UNDS mit dem
9HPT-links sowie dem SDMT und den Aktivitdtsdimensio-
nen des CAMBS.

Der PGI dagegen zeigte lediglich schwache Korrelatio-
nen mit dem EDSS und den Beeintrachtigungsdimensio-
nen des CAMBS. Keine signifikante Korrelation fand sich
zwischen dem PGI und dem modifizierten MSFC (siche
Tab. 2). UNDS und PGI korrelieren untereinander zu 0,32
(p=0,01) moderat.

UNDS PGI
EDSS 0,66** -0,25%*
CAMBS D 0,68** -0,24**
CAMBS R 0,29** -0,08
CAMBS P 0,52** -0,19
CAMBS H 0,70%* -0,35%*
SDMT -0,34** 0,13
9HPT rechts 0,55%* 0,13
9HPT links 0,15 0,06
120 0,43** -0,12
8 0,43** 0,11

Tab. 2: Korrelationen (Pearson) zwischen UNDS und PGI mit CAMBS,
EDSS, MSFC. *p<0,05, **p<0,01, zweiseitig. Abkiirzungen siche
Methodikteil

Korrelationen der Einzelitems des UNDS mit entspre-
chenden objektiven Tests fiir Gangfunktion (T8/T20) und
Handfunktion (9HPT rechts/links) zeigten maBige bis hohe
Werte. Die Korrelation zwischen den Items »Kognition,
»Miidigkeit« und SDMT war nur maflig bis gering ausge-
prégt (sieche Tab. 2).

In einer Substichprobe (n=66) mit dhnlicher demographi-
scher Charakteristik wurde zusétzlich die krankheitsbezo-
gene Lebensqualitit mittels des HAQUAMS untersucht.
Dieser lag mit einem durchschnittlichen Gesamtscore von
2,6 (SD 3,1) eher im Bereich einer hohen Lebensquali-
tit, jedoch im Vergleich zum PGI (72,5; SD 19,9) weni-
ger deutlich. Der Summenscore korrelierte hoch mit dem
UNDS (r=0,79; p=0,01) und méBig mit dem PGI (r=0,40;
p=0,01).

Die hochsten Korrelationen von UNDS und HAQUAMS
fanden sich in den Dimensionen »Untere Extremitit«
und »Miidigkeit«. Korrespondierende Subskalen von HA-
QUAMS und UNDS fiir »Stimmung«, »Obere Extremi-
tit«, »Untere Extremitit« und »Kognition« korrelierten
ebenfalls maBig bis hoch (siche Tab. 3). Die hochsten Kor-
relationen von PGl und HAQUAMS fanden sich in der Di-
mension »Kommunikation/Stimmung«.

Auch im HAQUAMS fand sich wie beim UNDS eine ma-
Bige Korrelation der Gesamtskala wie auch der Handfunk-
tionssubskala mit dem 9HPT rechts, jedoch keine mit dem
9HPT links (r=0,50 versus r=0,12).
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UNDS PGI des Koeffizienten und kann deshalb als Hinweis auf die

HAQUAMS gesamt 0,79* -0,40% Homogenitit der Items interpretiert werden. Kein Item kor-
HAQUANS Kommunikation 0,40% 0,30% relierte geringer als r=0,77 mit der Gesamtskala.
HAQUAMS Stimmung 0,58 -0,46 Retestreliabilit
HAQUAMS untere Extremitat 0,72** -0,24
HAQUAMS obere Extremitit 0,57** -0,22 Die Stichprobe zur Priifung der Retestreliabilitdt fiir das
HAQUAMS Miidigkeit 0,70%* 0,27 4-Wochen-Intervall bestand aus 6 Mannern und 9 Frauen

Tab. 3: Korrelation (Perason) zwischen HAQUAMS und PGI sowie UNDS.
*p<0,05, ** p<0,01, zweiseitig

Differenzierung von Gruppen

Der PGI zeigte keine signifikante Differenzierungsfihig-
keit der Subgruppen, die {iber den EDSS (p=0,37) oder
iiber den SDMT gebildet wurden (p=0,87). Im Gegensatz
dazu konnte der UNDS signifikant die Beeintrdchtigung
iiber den EDSS (p<0,01) sowie die Storung der Informa-
tionsverarbeitungsgeschwindigkeit im SDMT differenzie-
ren (p = 0,01; s. Tab. 4 und 5). UNDS und PGI differen-
zieren beide signifikant Patienten mit und ohne depressive
Symptome (siche Tab. 6) im Gegensatz zum EDSS, der af-
fektive Beeintrachtigungen nicht signifikant (p = 0,3) dif-
ferenzieren kann.

Interne Konsistenz
Der UNDS zeigte ecinen Reliabilititskoeffizienten

(Crohnbach’s Alpha) von 0,80. Die Entfernung einzelner
Subskalen fiihrte nicht zu einer relevanten Verminderung

EDSS N PGI* UNDS**

geringe Beeintrachtigung (< 3,5) 33 74,2 (15,6)  7,4(6,0)
maBige Beeintrichtigung (4 - 6) 26 73,2(20,9) 12,6(6,7)
hohe Beeintrichtigung (> 6) 8 63,3(31,0)0 21,3(7,8)

Tab. 4: Differenzierung von EDSS-Subgruppen mittels UNDS und PGI.
Daten als Mittelwerte (Standardabweichung), *p>0,1, **p<0,01

SDMT N PGI* UNDS**

keine Beeintrachtigung (> -1,5°) 35 71,2 (20,5) 9,1 (6,4)
maBige Beeintrichtigung (-1,5 bis -2,0° 22 74,1(20,8) 11,2 (6,6)
deutliche Beeintrichtigung (< -2°) 8 71,8(19,8) 18,5(10,6)

Tab. 5: Differenzierung von Beeintrichtigungen im SDMT (Subgruppen)
mit UNDS und PGI. °Standardabweichungen von der Altersnorm, Daten
als Mittelwerte (Standardabweichung), *p>0,1, **p<0,01

HAQUAMS Stimmung® N PGI UNDS*

76,9 (16,1) 8,5 (6,8)
62,4(23,2) 16,4(7,1)

nicht-depressiv 44
depressive Symptome 22

Tab. 6: Differenzierung von Patienten mit depressiven und ohne depressive
Symptome mit PGI und UNDS. °Gruppendifferenzierung entsprechend
den Scores: 0-2,5 bzw. 3—5 in der Skala Stimmung im HAQUAMS.
Daten als Mittelwerte (Standardabweichung), *p<0,01
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(n=15). Produkt-Moment-Korrelationen (Pearson) zeigten
mit einem Koeffizienten von r=0,80 zwischen den beiden
Testzeitpunkten des PGI und mit r=0,98 zwischen den bei-
den UNDS-Messzeitpunkten eine hochsignifikante Korre-
lation.

Boden- und Deckeneffekte

Wir haben Boden- und Deckeneffekte definiert, wenn mehr
als 20% der untersuchten Personen einen Minimal- oder
Maximalscore haben [21]. 37% der Patienten hatten im
PGI einen Maximalwert = 80 als Beleg fiir einen Deckenef-
fekt. Im UNDS findet sich nach dieser Definition ein Bo-
deneffekt, da 67 % der untersuchten Personen einen Wert
< 12 aufwiesen.

Diskussion
UNDS als Selbstrating von Beeintrachtigung

In einer Stichprobe von 83 konsekutiven Patienten einer
MS-Ambulanz konnte gezeigt werden, dass der als com-
puterbasiertes Selbstrating durchgefiihrte UNDS reliabel
und valide Beeintrachtigungen bei MS misst. Insbesondere
zeigte sich eine gute Korrelation der objektiven Messgro-
Ben fiir Gangfunktion und Handfunktion rechts mit den
korrespondierenden Subskalen des UNDS. Geringer war
die Korrelation zwischen kognitivem Defizit, gemessen
mittels des Screeninginstrumentes SDMT und der entspre-
chenden Subskala im UNDS. Dennoch zeigte der UNDS
ein gutes Diskriminationsvermdgen von Patientengruppen
unterschiedlicher korperlicher, kognitiver und affektiver
Beeintrichtigung. Einschrinkend muss erwéhnt werden,
dass das untersuchte Kollektiv eher gering beeintriachtigt
war. So ldsst sich auch teilweise der deutliche Bodeneffekt
des UNDS erkldren. Es ldsst sich jedoch vermuten, dass
auch hohergradige Beeintrachtigungen gut von der Skala
differenziert werden kdnnen. Hoogervorst et al. [13] zeig-
ten dhnliche Befunde bei n=290 MS-Patienten in einer
querschnittlichen Studie. Insbesondere lag die Korrelation
der kognitiven Selbsteinschitzung und des Befunds im ko-
gnitiven Screeningtest operationalisiert durch den PASAT
nur bei r=0,28. Die Autoren stellen an dieser Stelle die
Frage, ob mittels des PASAT auch die aus der Patienten-
perspektive relevanten kognitiven Funktionen miterfasst
werden. Die vorliegende Studie zeigt, dass auch der SDMT
nur begrenzt flir den Patienten subjektiv relevante kognitive
Probleme aufzeigt. Andererseits konnen mittels des UNDS
Gruppen unterschiedlicher kognitiver Leistungen diffe-
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renziert werden. Die Daten zeigen jedoch auch, dass der
UNDS gut affektive Symptome abbildet und somit nicht
allein als Scoringinstrument vor allem spinaler Funktionen
verstanden werden kann.

Kritisch anzumerken ist, dass bei der vorliegenden
Validierung lingsschnittliche Daten zur Uberpriifung der
Sensitivitét fir Verdnderungen fehlen. Diese Frage ist ins-
besondere deshalb relevant, da der UNDS einen deutlichen
Bodeneffekt zeigte. Die Arbeitsgruppe um Hoogervorst et
al. [14] konnte bei n=250 MS-Patienten im Verlaufe ei-
nes Jahres zeigen, dass der UNDS eine differente Emp-
findlichkeit fiir Verdnderungen im Vergleich zum EDSS
zeigt. Insgesamt zeigten sich im UNDS sogar mehr Beein-
trichtigungszunahmen, die als eine Verdnderung um drei
oder mehr Punkte definiert wurden. Auch Therapieeffek-
te waren im UNDS abbildbar [13]. Moglicherweise ist die
UNDS-Skala sensitiver als der EDSS, da sie der Heteroge-
nitdt der MS-Symptomatik eher gerecht wird. In einer Fol-
geuntersuchung soll jetzt durch eine zusétzliche individu-
elle Gewichtung nach Hauptbeschwerden und subjektiver
Relevanz eine grofere Differenzierungsfahigkeit der MS-
Beschwerden im UNDS untersucht werden.
Zusammenfassend scheint der UNDS ein leicht handhab-
bares, reliables zeitsparendes Instrument fiir den klinischen
Alltag darzustellen. Durch die Definition von Cut-offs be-
steht die Moglichkeit, im Sinne eines Therapiealgorithmus
Krankheitsmanagement zu standardisieren und zu evaluie-
ren. Durch die strenge Orientierung an der Beeintrichti-
gung ldsst sich fordern, dass ein Score von 2 oder hoher
explizit Gegenstand der drztlichen Konsultation sein sollte
[1]. Dies konnte dann in einem Qualitditsmanagementsys-
tem abgefragt werden. Langsschnittliche Untersuchungen
iiber mehrere Jahre im Vergleich zu objektiven Instrumen-
ten miissen jedoch die Anwendbarkeit des UNDS bei MS
belegen.

PGI zur Erfassung der Lebensqualitat?

Erstmals wurde ein computergestiitzter PGI als generi-
sches Lebensqualititsinstrument bei MS eingesetzt. Hier
zeigte sich bei nur médBigen bis geringen Korrelationen zu
objektiven Beeintrachtigungsgréfien und gesundheitsbezo-
gener Lebensqualitit, dass er hypothesenkonform anderes
misst als beeintrdchtigungsorientierte Instrumente. Den-
noch konnte er affektive Symptome bei MS differenzieren
und korrelierte gut mit der Kommunikationsskala im HA-
QUAMS. Damit bildet der PGI psychosoziale Dimensio-
nen bei MS ab. In der einzigen anderen Untersuchung zum
PGI bei MS [16] fanden die Autoren in einer kleinen Stich-
probe von 37 schwer betroffenen Patienten eher eine gute
Korrelation zur korperlichen Beeintrachtigung. Die Diskre-
panz zu unseren Ergebnissen begriindet sich vermutlich aus
dem grofB3eren Einfluss schwerer Beeintrachtigungen selbst
auf einen so allgemein gefassten Lebensqualititsbegriff
wie im PGI. Schon in unserem Kollektiv mit geringer Be-
eintrachtigung zeigte sich, dass bei der Erhebung ein erheb-
licher Anleitungs- und Erklarungsbedarf besteht. Dariiber

hinaus ist fraglich, ob iiberhaupt eine interindividuelle Ver-
gleichbarkeit gegeben ist, da die Definition von Lebens-
qualitdtsbereichen bei den Patienten auf unterschiedlichen
Abstraktionsebenen interpretiert werden. Da diese Dimen-
sionen aber nicht dokumentiert werden, sondern nur der
Gesamtscorewert, kann Uber die beeinflussenden Fakto-
ren nur spekuliert werden. SchlieBlich fand sich in unserer
Stichprobe ein deutlicher Deckeneffekt. Insofern ist frag-
lich, ob der PGI ein hilfreiches Instrument im klinischen
Alltag darstellen kann, da er zudem keine Interventionsge-
biete aufzeigt. Dennoch verdeutlichen gerade die Patienten
mit hoher Beeintrichtigung durch MS und hoher Lebens-
qualitdt, dass es nicht reicht, Beeintrachtigungsdimensio-
nen zu erfassen, um den Einfluss der Erkrankung auf die
Gesundheit abzubilden. Insofern bleibt die Erhebung der
subjektiven Bewertung von Beeintrdchtigungen bzw. Be-
wiltigungsmustern eine wichtige Dimension im Monito-
ring der Erkrankung. Im Fokus der Suche nach geeigneten
Instrumenten sollten dabei solche stehen, aus denen sich
mogliche Interventionsmoglichkeiten ableiten lassen und
die auch eine entsprechende Sensitivitit fiir Verdnderungen
auf solche Interventionen hin zeigen
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Anhang: United Kingdom Neurological Disability Rating Scale (UNDS)

1.  Kognitive Storungen

Haben Sie irgendwelche Probleme mit Ihrer Merkfahigkeit oder der Fahigkeit, sich auf Dinge zu konzentrieren und sie zu Oa

Ende zu fiihren? [ Nein

Denken Ihre Familienmitglieder oder Freunde, daf3 Sie Probleme dieser Art haben? Oa
[ Nein

Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen ,,Ja“ lautet:

Bendtigen Sie fiir alltdgliche Verrichtungen, wie z.B. bei Geldangelegenheiten, beim Schreiben kurzer Briefe oder fiir Oa

wichtige Entscheidungen die Hilfe anderer Personen? [ Nein

Wenn die Antwort zur letzten Fragen Ja ist, muf der Befrager antworten:

Wenn Ja: Orientierung zu Zeit, Ort und Person? [ Ja, uneingeschrinkt
[ Ja, zum Teil
[ Nein, véllig desorientiert

Wenn der Patient nicht uneingeschrankt orientiert ist, miissen alle folgenden Antworten iiberpriift werden durch den
Hauptpflegenden oder dessen Antworten der Vorrang gegeben werden.

Kognitionsscore

keine kognitiven Storungen

Storungen, die Familie/Freunde nicht bemerken

Storungen die Familie/Freunde bemerken, aber keine fremde Hilfe nétig

Hilfe im Alltag erforderlich, aber voll orientiert zu Zeit, Ort, Person

Kognitive Probleme machen bei alltdglichen Verrichtungen die Hilfe von anderen erforderlich. Keine volle Orientierung
Komplett desorientierter Patient

(SN SRV S =)

2.  Stimmung

Waren Sie im vergangenen Monat angstlich, gereizt, depressiv oder hatten Sie irgendwelche Stimmungsschwankungen? Oa
[ Nein

Nehmen Sie bei Problemen dieser Art Medikamente ein? Oa
[ Neinn

Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen ,,Ja“ lautet:

Hat Sie dieses Problem in lhrer Fahigkeit beeintrachtigt, irgendeiner Ihrer gewohnlichen Alltagsaktivitaten, z.B. am Ola

Arbeitsplatz, bei der Hausarbeit, oder Ihren normalen gesellschaftlichen Aktivitaten in der Familie oder mit Freunden [ Nein

nachzugehen?

Wenn Ja:

War dieses Problem so schwer, daf3 Sie keine lhrer gewdhnlichen Alltagsaktivitaten nachgehen konnten? Ja
[ Nein

Haben Sie ernsthaft dariiber nachgedacht, sich das Leben zu nehmen? O)a
[ Nein

Wurden Sie zur Behandlung Ihres Gemiitsproblems in ein Krankenhaus oder eine Klinik eingewiesen? OJa
[ Nein

Stimmungs-Score

0 keine Verstimmung

1 asymptomatisch unter spezifischer Therapie

2 Verstimmung deutlich, aber nicht den Alltag beeintrachtigend

3 Verstimmung beeintrdchtigt einige Alltagsaktivitaten

4 Verstimmung hindert jegliche gewohnliche Alltagsaktivitaten

5 stationdre Behandlung aufgrund von Depression oder Suizidgedanken

3.  Sehen

Haben Sie irgendwelche Sehprobleme, die mit einer gewdhnlichen Brille nicht korrigiert werden kdnnen? Oa
[ Nein

Wenn Ja:

Kénnen Sie die normale Zeitungsschrift lesen (mit einer gewShnlichen Brille, falls Sie eine tragen, aber ohne Vergroe- Ja

rungsglas oder ahnliches)? [ Nein

Wenn Nein:

Sehen Sie gut genug, um einen Freund auf der gegeniiberliegenden StraRenseite erkennen zu kénnen? Oa
[ Nein
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Wenn Nein:

Sehen Sie gut genug, um einen Freund am anderen Ende des Zimmers erkennen zu kénnen? Oa
[ Nein

Wenn Nein:

Sehen Sie gut genug, um einen Freund im Abstand einer Armeslange zu erkennen? a
[ Nein

Visus-Score

0 keine Sehstorungen

1 Sehstorung (Verschwommensehen, Doppelbilder, Skotome), Patient kann Zeitung noch lesen.

2 Patient kann Zeitung nicht lesen aber einen Freund auf der Straf3e erkennen

3 Patient kann einen Freund im Zimmer erkennen?

4 Patient kann einen Freund auf Armlange erkennen

5 Patient kann einen Freund auf Armlange nicht mehr erkennen.

4.  Sprache und Kommunikation

Haben Sie Probleme mit dem Redefluf oder Schwierigkeiten, Worte zu finden und auszusprechen? Oa
[ Nein

Wenn Ja:

Miissen Sie sich wiederholen, wenn Sie mit fremden Personen sprechen? OJa
[ Nein

Wenn Ja:

Miissen Sie sich wiederholen, wenn Sie mit Familienmitgliedern oder engen Freunden sprechen? a
[ Nein

Wenn Ja:

Miissen Sie sich der Zeichensprache bedienen oder benétigen Sie die Hilfe Ihrer Pflegeperson, um sich verstandlich zu OJa

machen? 1 Nein

Wenn Ja:

Konnen Sie sich gut verstandigen, wenn Sie diese Methoden anwenden? Oa .
1 Nein

Sprach- und Kommunikations-Score

0 kein Sprech/Sprachprobleme

1 Sprechprobleme, die keine Wiederholungen gegeniiber Fremde notwendig machen.

2 Sprechprobleme, die Wiederholungen gegeniiber Fremde notwendig machen.

3 Patient muB sich im Gesprach mit Familie/Freunden wiederholen

4 Sprechprobleme machen Patient schwer verstandlich, Patient kann sich aber mit Zeichen oder Hilfen der Betreuenden

gut verstandigen
5 Sprache kann nur schwer verstanden werden, keine effektive Kommunikation auch mit Hilfen.
5. Schlucken

Miissen Sie beim Schlucken von festen oder fliissigen Speisen aufpassen? Oa
[ Nein

Wenn Ja:

Miissen Sie bei den meisten Mahlzeiten aufpassen? OJa
[ Nein

Wenn Ja:

Bendtigen Sie eine spezielle Dit, z.B. halbfeste oder verfliissigte Nahrungsmittel, damit Sie schlucken kdnnen? Oa
[ Nein

Wenn Ja:

Verschlucken Sie sich bei den meisten Mahlzeiten? OJa
[ Nein

Wenn Ja:

Haben Sie eine Magensonde (Nasensonde oder Magenrohr)? Oa
[ Nein

Schluck-Score

0 keine Schluckstorung

1 muB beim Trinken aufpassen, nicht beim Essen

2 muB auch bei Mahlzeiten vorsichtig sein, kann aber normales Essen zu sich nehmen.

3 braucht besonders vorbereitetes Essen

4 verschluckt sich bei den meisten Mahlzeiten

5 Dysphagie, die eine Magensonde erforderlich macht
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6.  Obere Extremitat

Haben Sie irgendwelche Probleme mit lhren Armen oder Handen? OJa
1 Nein

Wenn Ja:

1. Haben Sie Schwierigkeiten mit irgendwelchen Reifverschliissen oder Knopfen? Ola
[ Nein

Wenn Ja:

Kénnen Sie alle Ihre Reifverschliisse und Kndpfe ohne Hilfe dffnen und schlieen? OJa
[ Nein

Haben Sie irgendwelche Schwierigkeiten, lhr Gesicht zu waschen, Ihre Zdhne zu putzen und sich zu rasieren oder OJa

schminken? [ Nein

Wenn Ja:

Kénnen Sie sich ohne Hilfe Ihr Gesicht waschen, lhre Zahne putzen und sich rasieren oder schminken? Oa
[ Nein

Haben Sie irgendwelche Schwierigkeiten, selbstdndig zu essen? Oa
1 Nein

Wenn Ja:

Konnen Sie ohne Hilfe essen? O)a
1 Nein

Bereitet Ihnen das Knoten von Schniirsenkeln oder Bandern irgendwelche Schwierigkeiten? OJa
[ Nein

Wenn Ja:

Konnen Sie ohne Hilfe Schniirsenkel oder Bander knoten? OJa
[ Nein

Obere Extremitdt Score

0 kein Storungen

1 Probleme in einem oder beiden Armen, die oben genannte Funktionen nicht beeintrachtigen

2 Probleme in einem oder beiden Armen, die oben genannte Funktionen beeintrachtigen aber nicht unméglich machen

3 Probleme in einem oder beiden Armen, die alle oben genannten Funktionen beeintrachtigen oder 1-2 der oben
genannten unmoglich machen

4 Probleme in einem oder beiden Armen, die 3 oder alle der oben genannten Funktionen unméglich machen, einiger
sinnvoller Gebrauch trotzdem moglich.

5 Unféhig irgendeinen Arm fiir sinnvolle Bewegungen einzusetzen.

7.  Untere Extremitat

Haben Sie irgendwelche Gehprobleme? OJa

[ Nein
Wenn ja:
Wie bewegen Sie sich normalerweise auBerhalb? (Nur 1 Punkt ankreuzen) [ ohne Hilfe

[ mit einem Stock, Gehstiitze
oder am Arm eines Mitmen-
schen

[ mit 2 Stécken, Gehstiitzen,
Gehwagen oder 1 Stock,
Gehstiitze und Arm eines
Mitmenschen

[ im Rollstuhl

Wie bewegen Sie sich innerhalb der Wohnung? (Nur 1 Punkt ankreuzen) [ ohne Hilfe

[ mit einem Stock, Gehstiitze
oder am Arm eines Mitmen-
schen

[ mit 2 Stécken, Gehstiitzen,
Gehwagen oder 1 Stock,
Gehstiitze und Arm eines
Mitmenschen

[ im Rollstuhl
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Untere Extremitdt Score
0 Gehen ist nicht beeintrachtigt
1 Gehen ist beeintrachtigt, aber Patient kann unabhangig gehen
2 einseitige Unterstiitzung auBerhalb der Wohnung, keine Stiitze innerhalb
3 meist beidseitige Unterstiitzung (2 Stocke,/Kriicken, Gehgestelle oder 2 Arme) auBerhalb oder einseitige Unterstiit-
zung (Stock, Kriicke, Arm) innerhalb der Wohnung
4 auRerhalb der Wohnung im Rollstuhl oder beidseitige Unterstiitzung innerhalb der Wohnung
5 im Rollstuhl auch innerhalb
8. Blase
Haben Sie Probleme mit dem Wasserlassen? Oa
[ Nein
Nehmen Sie bei Problemen dieser Art Medikamente ein? O)a
[ Nein
Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen ,,Ja“ lautet:
Miissen Sie haufig Wasserlassen, sich beeilen zur Toilette zu kommen oder haben Sie zundchst Schwierigkeiten Wasser OJa
zu lassen? I Nein
Waren Sie in den letzten 4 Wochen inkontinent? Oa
[ Nein
Wenn Ja:
Waren Sie in der letzten Woche inkontinent? O a
[ Nein
Wenn ja:
Waren Sie jeden Tag inkontinent? Oa
[ Nein
Bendtigen Sie zur Blasenentleerung einen Katheter? Oa
I Nein
Bendtigen Sie einen Dauerkatheter oder (nur fiir Mdnner) verwenden Sie zum Auffangen des Urins ein Kondom? O)a
I Nein
Blasen-Score
0 kein Blasenstdrung
1 asymptomatisch unter Therapie
2 Harndrang, haufige Miktionen oder Harnverhalt ohne Inkontinenz
3 Gelegentliche Inkontinenz (einmal oder mehr im letzten Monat, aber nicht jede Woche) oder intermittierende
Katheterisierung ohne Inkontinenz
4 Hiufige Inkontinenz (>1 im vergangenen Monat aber nicht jede Woche) oder intermittierende Katheterisierung ohne
Inkontinez
5 tagliche Inkontinenz oder Dauerkatheter oder Kondom
9.  Darmfunktion
Haben Sie irgendwelche Probleme mit Ihrer Darmtatigkeit? OJa
[ Nein
Nehmen Sie bei Problemen dieser Art Medikamente ein? O)a
[ Nein
Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen ,,Ja“ lautet:
Leiden Sie unter Verstopfung? O a
[ Nein
Wenn ja:
Bendtigen sie deswegen ein Abfiihrmittel oder verwenden sie Zapfchen? Oa
[ Nein
Machen sie deswegen regelmafig Einlaufe? O)a
[ Nein
Fiihren sie regelmaBig eine Darmentleerung mit der Hand durch? Oa
[ Nein
Miissen sie sich beeilen zur Toilette zu gelangen, um abzufiihren? O)a
[ Nein
Traten im vergangenem Monat unvorhergesehene Darmfunktionsstorungen (Inkontinenz) auf? Oa
[ Nein
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Wenn Ja:

Traten solche Darmstorungen jede Woche auf? Oa
[ Nein

Darm-Score

0 keine Darmprobleme

1 asymptomatisch unter derzeitiger medikamentdser Behandlung oder Obstipation, die keine Behandlung erfordert

2 Abfiihrmittel oder Zapfchen wegen Obstipation erforderlich oder Dramentleerungsdrang

3 regelmafige Einldufe wegen Obstipation erforderlich

4 wegen Obstipation regelmaRige manuelle Darmentleerung nétig oder gelegentlich Stuhlinkontinez (ein- oder zweimal

im vergangenen Monat, aber nicht jede Woche).
5 Stuhlinkontinez jede Woche
10. Miidigkeit

Haben sie sich im vergangenen Monat miide oder leicht ermiidbar gefiihlt? OJa
1 Nein

Wenn Ja:

Haben Sie sich an den meisten Tagen miide oder leicht ermiidbar gefiihlt? OJa
1 Nein

Hat diese Miidigkeit Sie in ihrer Fahigkeit beeintrdchtigt, irgendeiner gewdhnlichen Alltagsaktivitat, z.B. am Arbeits- Oa

platz, im Haushalt, oder ihren normalen gesellschaftlichen Aktivitdten mit Familienmitgliedern oder Freunden nachzu- [ Nein

gehen?

Wenn Ja:

War diese Miidigkeit so stark, daf sie keiner lhrer gew6hnlichen Alltagsaktivitaten nachgehen konnten? O)a
[ Nein

Wenn Ja:

Was diese Miidigkeit so stark, dass sie keiner kdrperlichen und geistigen Aktivitaten nachgehen konnten? OJa
[ Nein

Miidigkeits- Score

0 nicht vorhanden

1 gelegentliche Miidigkeit an manchen Tagen, beeintrachtigt den Patienten aber bei keiner gewohnlichen Alltagsaktivi-

tat

2 hdufige Miidigkeit an den meisten Tagen, beeintrdchtigt den Patienten aber bei keiner gewdhnlichen Alltagsaktivitat.

3 Miidigkeit beeintrachtigt den Patienten bei einigen alltdglichen Aktivitaten

4 Miidigkeit hindert den Patienten an allen gewthnlichen Alltagsaktivitaten.

5 Miidigkeit hindert den Patienten an allen kdrperlichen und geistigen Aktivitaten.

11. Sexualitat

Der folgende Fragenkomplex betrifft die sexuelle Aktivitat. Haben sie etwas dagegen, dazu befragt zu werden? a
1 Nein
[ nicht zutreffend (sexuell

enthaltsam)

Wenn der Patient zustimmt: Haben sie irgendwelche sexuellen Probleme? Oa
[ Nein

Wenn ja:

Leiden sein unter mangelndem sexuellem Interesse? Oa
1 Nein

Haben Sie irgendwelche Probleme, sich oder ihren Sexualpartner zu befriedigen? O)a
[ Nein

Haben sie irgendwelche korperlichen Probleme im Zusammenhang mit ihrer sexuellen Aktivitat, z.B. veranderte Empfin- OJa

dungen im Bereich der Geschlechtsteile, Schmerzen oder Krampfe? [ Nein

(Ftir Ménner) Haben sie Erektions- und / oder Orgasmusproblem? Oa
[ Nein

(Fuir Frauen): Haben sie im Bereich der Scheide Feuchtigkeitsbildungsprobleme oder Orgasmusprobleme? Oa
[ Nein

Ist ihre sexuelle Aktivitat durch derartige Probleme beeintrachtigt? Oa
[ Nein

Wenn ja:

Halten diese Probleme sie von jeglicher sexueller Aktivitat ab? Oa
1 Nein
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Sexualitats-Score

0 normale sexuellen Aktivitdt oder Personen, die freiwillig sexuell enthaltsam sind

1 vermindertes sexuelles Interesse

2 Probleme, sich oder den Sexualpartner zu befriedigen.

3 korperliche (veranderte Genitalempfindung, Schmerzen oder Krampfe) oder autonome Probleme (Erektions- oder
Orgasmusproblme bei Mannern, vaginale Lubrikations- oder Orgasmusprobleme bei Frauen) ohne Beeintrachtigung
der sexuellen Aktivitat

4 korperliche (veranderte Genitalempfindung, Schmerzen oder Krampfe) oder autonome Beschwerden (Erektions- oder
Orgasmusprobleme bei Mdnnern, vaginale Lubrikations- oder Orgasmusprobleme bei Frauen), die sexuelle Aktivitat
beeinflussen aber nicht verhindern

5 kdrperliche oder autonome Probleme, die jegliche sexuelle Aktivitat verhindern.

X nicht bekannt (Bitte mit dem Mittelwert der Punktzahlen fiir die Behinderung der Gehféhgigkeit, Blasen- und Darm-
funktion, gerundet auf die ndchste ganze Zahl bewerten).

12. Schmerzen

Haben Sie MS-bedingt Schmerzen? Ja
1 Nein

Nehmen sie bei diesem Problem Medikamente ein? O)a
[ Nein

Wenn die Antwort auf eine der beiden fragen ,,Ja“ lautet:

Hat dieses Problem ihre Fahigkeit beeintrachtigt, irgendeiner gewdhnlichen Alltagsaktivitat nachzugehen? Oa
[ Nein

Wenn ja:

Ist diese Problem so schwerwiegend, daf sie keiner ihrer gewdhnlichen Alltagsaktivitaten nachgehen kdnnen? a
[ Nein

Wenn ja:

Wurden sie wegen dieses Problems zur Behandlung in ein Krankenhaus oder eine Klinik eingewiesen? a
[ Nein

Schmerz-Score

0 nicht vorhanden

1 asymptomatisch unter derzeitiger medikamentdser Behandlung

2 Probleme vorhanden, aber ohne Beeintrachtigung der Fahigkeit des Patienten gewdhnlichen Alltagsaktivitdten nach-

zugehen.
3 Probleme beeintrachtigen den Patienten in der Fahigkeit, einigen seiner gewdhnlichen Alltagsaktivitaten nachzuge-
hen.
4 Problem hinderte den Patienten daran, irgendeiner gewthnlichen Alltagsaktivitdt nachzugehen.
5 Problem erfordert stationdre Einweisung zur Abklarung oder Behandlung.
13. Andere MS bedingte Probleme

Haben Sie sonstige MS-bedingte Beschwerden? a
[ Nein

Nehmen sie bei diesem Problem Medikamente ein? OJa
[ Nein

Wenn die Antwort auf eine der beiden fragen ,,Ja“ lautet:

Hat dieses Problem ihre Fahigkeit beeintréchtigt, irgendeiner gewdhnlichen Alltagsaktivitat nachzugehen? Ja
1 Nein

Wenn ja:

Ist diese Problem so schwerwiegend, dass Sie keine ihrer gewdhnlichen Alltagsaktivitaten nachgehen kénnen? Oa
[ Nein

Wenn ja:

Wurden sie wegen dieses Problems zur Behandlung in ein Krankenhaus oder eine Klinik eingewiesen? Oa
[ Nein

Andere Probleme

0 nicht vorhanden

1 asymptomatisch unter derzeitiger medikamentdser Behandlung

2 Probleme vorhanden, aber ohne Beeintrachtigung der Fahigkeit des Patienten gewohnlichen Alltagsaktivitdten nach-
zugehen.

3 Probleme beeintrdachtigen den Patienten in der Fahigkeit, einigen seiner gewdhnlichen Alltagsaktivitaten nachzugehe.

4 Problem hinderte den Patienten daran, irgendeiner gewthnlichen Alltagsaktivitdt nachzugehen.

5 Problem erfordert stationdre Einweisung zur Abklarung oder Behandlung.
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