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Instructie
De ALS Impairment Multidomain Scale (AIMS) is een vragenlijst die veranderingen in lichamelijk functioneren meet bij mensen met ALS, PSMA of PLS. Deze vragen gaan over uw functioneren van de afgelopen 2 weken en zijn onderverdeeld in drie domeinen: 1) spreken en slikken, 2) motoriek en 3) ademhaling. Per vraag zijn er telkens drie antwoordopties. Kies hierbij de antwoordoptie die het meest van toepassing is op uw functioneren van de afgelopen 2 weken. Met “enige moeite” wordt bedoeld dat een activiteit bijvoorbeeld langzamer wordt uitgevoerd, of meer energie kost.

Spreken en slikken
Deze vragen gaan over spreken en slikken.

1. Doordat ik minder goed kan praten, praat ik minder dan ik gewoonlijk deed 
· Nee, ik praat nog evenveel als gewoonlijk
· Ik praat minder dan anders, maar ik maak geen gebruik van communicatiehulpmiddelen* en/of non-verbale communicatie**
· Ik maak gebruik van communicatiehulpmiddelen* en/of non-verbale communicatie** om begrepen te worden
* Communicatiehulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: pen en papier, iPad, telefoon, spraakcomputer of hulp van een ander persoon. 
**Met non-verbale communicatie worden bijvoorbeeld handgebaren, met een vinger aanwijzen of hoofdbewegingen (ja knikken of nee schudden) bedoeld.


2. Ik doe langer over mijn eten kauwen en doorslikken
· Nee, ik kan goed kauwen en slikken  
· Eten kauwen en doorslikken gaat langzamer, maar er zijn geen aanpassingen* in mijn dieet
· Eten kauwen en doorslikken gaat langzamer, en ik heb mijn dieet hierop moeten aanpassen* 
*Aanpassingen kunnen zijn dat ik bepaalde voedingsmiddelen (zoals bijvoorbeeld beschuit of biefstuk) niet meer eet of ik eet enkel nog gemalen/gepureerd/dik-vloeibaar eten of ik maak vanwege problemen met kauwen en slikken gebruik van sondevoeding.

3. Ik vind het moeilijk om vloeistoffen door te slikken

· Nee, ik kan vloeistoffen goed doorslikken  
· Ik heb moeite met het doorslikken van vloeistoffen waardoor ik me soms verslik en/of gebruik maak van verdikkingsmiddelen
· Ik verslik me (bijna) altijd in vloeistoffen en/of ik maak vanwege slikproblemen gebruik van sondevoeding

4. Ik hoest regelmatig en heb veel slijm in de keel
· Nee, ik heb een normale hoeveelheid slijm en hoest niet regelmatig
· Ik heb meer slijm in de keel en hoest regelmatig, maar ik krijg hier geen behandeling* voor
· Ik heb veel slijm in de keel en hoest (bijna) elke dag, of ik krijg hier behandeling* voor
* Behandelingen zijn bijvoorbeeld: medicatie, een vernevelaar, of het uitzuigen van mond en/of keel al dan niet via een tracheostoma 



5. Mijn mond moet worden gedept om kwijlen te voorkomen
· Nee, ik kwijl niet
· Ik kwijl soms, maar ik heb niet continu een zakdoek of tissue nodig en ik krijg geen behandeling* om de hoeveelheid speeksel te verminderen
· Ik kwijl en heb steeds een zakdoek of tissue nodig, of ik krijg behandeling* om de hoeveelheid speeksel te verminderen
* Behandelingen zijn bijvoorbeeld: medicatie, bestraling op de speekselklieren en/of injecties met botox

6. Bij het wakker worden zit er speeksel op mijn hoofdkussen
· Nee, ik heb geen speeksel op mijn kussen na het slapen
· Ik heb soms speeksel op mijn kussen na het slapen, en ik krijg geen behandeling* voor te veel speeksel
· Ik heb (bijna) elke dag speeksel op mijn kussen na het slapen, of ik krijg behandeling* voor te veel speeksel
* Behandelingen zijn bijvoorbeeld: medicatie, bestraling op de speekselklieren en/of injecties met botox

7. Mijn eetlust is minder dan anders

· Nee, ik heb een normale of zelfs toegenomen eetlust 
· Mijn eetlust is een beetje afgenomen
· Mijn eetlust is helemaal afgenomen en ik heb vrijwel geen zin meer om te eten


Motoriek

Deze vragen gaan over uw motoriek.
Met “enige moeite” ergens mee hebben wordt bedoeld: een activiteit wordt langzamer uitgevoerd of kost bijvoorbeeld meer energie.

8. Ik vind het moeilijk om kleine stukjes te lopen door het huis
· Nee, ik heb geen moeite met het lopen van kleine stukjes door het huis
· Ik heb enige moeite met kleine stukjes door het huis lopen en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* en/of hulp van een ander persoon bij het lopen door het huis
· Ik kan geen kleine stukjes door het huis lopen 
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: stok, brace en/of rollator

9. Ik heb moeite om de trap op te lopen
· Nee, ik kan zonder moeite de trap oplopen
· Ik heb enige moeite om de trap op te lopen en/of ik maak gebruik van de trapleuning, hulpmiddelen* en/of hulp van een ander persoon bij het traplopen
· Ik kan niet de trap op lopen of ik maak gebruik van een traplift
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: stok of brace

10. Ik heb moeite om te lopen op een oneffen ondergrond 

· Nee, ik heb geen moeite met het lopen op een oneffen ondergrond
· Ik heb enige moeite om te lopen op een oneffen ondergrond en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* en/of hulp van een ander persoon bij het lopen op een oneffen ondergrond
· Ik kan niet lopen op een oneffen ondergrond
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: stok, brace of rollator



11. Ik heb moeite om mijn haren te kammen of om mijn tanden te poetsen
· Nee, ik heb geen moeite met haren kammen en/of tandenpoetsen
· Ik heb enige moeite met haren kammen of tandenpoetsen en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* en/of krijg enige hulp van een ander persoon
· Ik ben volledig afhankelijk van een ander persoon 
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: aangepaste tandenborstel, een handgreepverdikker, band om de tandenborstel, verlengde kam of borstel

12. Ik heb moeite om de gulp van mijn broek en/of knoopjes open of dicht te maken
· Nee, ik heb geen moeite met mijn gulp en knoopjes open of dicht maken
· Ik heb enige moeite met mijn gulp en/of knoopjes, en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* en/of krijg enige hulp van een ander persoon
· De gulp van mijn broek of knoopjes open of dicht maken lukt mij niet meer, daarom draag ik dit type kleding niet meer of ik ben volledig afhankelijk van een ander persoon
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: klittenband, ritsen met sluitring, of aangepaste ritssluitingen.

13. Ik heb moeite om duidelijk leesbaar te schrijven
· Nee, ik heb geen moeite met schrijven
· Ik heb enige moeite met schrijven, schrijven is onduidelijker geworden en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* bij het schrijven
· Ik kan niet leesbaar schrijven 
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: schuimblokje, dikke pen, penverdikker, statische polsspalk, schrijfwagen of schrijfhulpmiddel op handbeugel.

14. Ik heb moeite om het slot van een deur met een sleutel open te maken
· Nee, ik heb geen moeite met het insteken en omdraaien van de sleutel
· Ik heb enige moeite met het insteken en/of omdraaien van de sleutel, en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* en/of ik krijg enige hulp van een ander persoon
· Ik kan niet de sleutel in het slot steken en omdraaien
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: sleutelgreep

15. Ik heb moeite om mezelf te voeden
· Nee, ik heb geen moeite om mezelf te voeden en ik gebruik geen hulpmiddelen*
· Ik kan mezelf voeden met enige moeite, ik gebruik hulpmiddelen of enige hulp van anderen 
· Ik ben volledig afhankelijk van anderen om mezelf te voeden
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: aangepast bestek, bord met opzetrand of eetapparaat. 

16. Ik heb moeite om de afwas op te ruimen

· Nee, ik heb geen moeite om de afwas op te ruimen
· Ik kan met enige moeite de afwas opruimen
· Ik kan dit niet en ben volledig afhankelijk van anderen om de afwas op te ruimen

17. Ik heb moeite om me om te draaien in bed	
· Nee, ik heb geen moeite met het omdraaien in bed
· Ik heb enige moeite met het omdraaien in bed en/of ik maak gebruik van hulpmiddelen* 
· Ik kan me niet zelfstandig omdraaien in bed en ben volledig afhankelijk van een ander persoon
*Hulpmiddelen zijn bijvoorbeeld: railing van het bed, bedheffer of bedpapegaai.

18. Ik heb moeite om mijn hoofd rechtop te houden
· Nee, ik heb geen moeite om mijn hoofd rechtop te houden
· Ik heb enige moeite om mijn hoofd rechtop te houden en/of mijn hoofd gaat weleens hangen, bijvoorbeeld als ik moe ben
· Ik kan mijn hoofd niet recht ophouden en/of ik gebruik hulpmiddelen om mijn hoofd te ondersteunen zoals bijvoorbeeld een nekkraag, brace of een hoofdsteun



Ademhaling
Deze vragen gaan over uw ademhaling. Bij “gebruik van een beademingsapparaat” wordt bedoeld een beademingsapparaat wat is voorgeschreven voor de behandeling van ALS, PSMA of PLS.

19. Ik krijg het benauwd bij het lopen, aankleden, praten of eten
· Nee, ik krijg het niet benauwd bij het lopen, aankleden, praten of eten
· Ik krijg het soms benauwd bij het lopen, aankleden, praten of eten en ik gebruik geen ademhalingsapparaat*
· Ik ben (bijna) elke dag benauwd bij het lopen, aankleden, praten of eten en/of ik gebruik een ademhalingsapparaat*
*Ademhalingsapparaat wat gebruikt wordt voor de behandeling van ALS, PSMA of PLS

20. Als ik stil zit ben ik kortademig
· Nee, ik ben nooit kortademig als ik stil zit
· Ik ben soms kortademig als ik stil zit en ik gebruik geen ademhalingsapparaat*
· Ik ben (bijna) elke dag kortademig als ik stil zit en/of ik gebruik een ademhalingsapparaat*
*Ademhalingsapparaat wat gebruikt wordt voor de behandeling van ALS, PSMA of PLS

21. Als ik plat lig gaat het ademen moeizamer of voel ik me benauwd
· Nee, het ademen gaat niet moeizamer en ik voel me niet benauwd bij plat liggen
· Het ademen gaat moeizamer of ik voel me benauwd bij plat liggen, daarom slaap ik bijvoorbeeld onrustiger of gebruik ik twee of meer kussens om te kunnen slapen of is het bed gekanteld met het hoofdeinde wat omhoog
· Doordat het ademen moeizamer gaat of ik me benauwd voel als ik plat lig, moet ik zittend slapen en/of gebruik ik een ademhalingsapparaat*
*Ademhalingsapparaat wat gebruikt wordt voor de behandeling van ALS, PSMA of PLS


22. Ik heb moeite met het ophoesten van slijm in mijn longen en/of keel
· Nee, ik heb geen moeite met het ophoesten van slijm
· Ik heb soms moeite met het ophoesten van slijm, en ik krijg hier geen behandeling* voor
· Ik heb (bijna) elke dag moeite met het ophoesten van slijm en/of ik krijg hier een behandeling* voor
* Behandelingen zijn bijvoorbeeld: ademhalings- of hoesttechnieken via mijn zorgverlener, airstacken of hoestmachine

23. Ik maak gebruik van een ademhalingsapparaat
· Nee, ik gebruik geen ademhalingsapparaat
· Ja, ik maak ’s nachts en/of overdag gebruik van beademing* met mondmasker en/of neuskapje 
· Ja, ik maak gebruik van mechanische ventilatie door intubatie of tracheostoma (invasieve beademing)
* Ademhalingsapparaat wat gebruikt wordt voor de behandeling van ALS, PSMA of PLS
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