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maladies rares

FILSLAN

Filiere de Santé Maladies Rares
Sclérose Latérale Amyotrophique
et Maladies du Neurone Moteur

Etat des lieux hebdomadaire :

Impact de I’épidémie COVID19 sur les
malades suivis par les centres
labellisés de la filiere FILSLAN.

Mercredi 16 avril 2020

Le questionnaire ci-dessous est a votre disposition pour renseigner D
plus précisément les cas de COVID rencontrés dans vos centres :
https://drive.google.com/open?id=1TDdcCOMgOaT2YL4wqfZp133M
Cyl9E7Xpe2B6d-gmhvQ COVID +
T Déces
Extraction de I'enquéte COVID FILSLAN
Nombre de réponses : 5
ETAT DES MALADES AVANT EPISODE COVID-19 EPISODE COVID-19
Prise en charge avant contamination
Pathologie Proportions @ & - o

40%

® SLA ® Femme

@ Forme génétique (soit atcd familiaux, ‘ Homme
soit mutation compatible objectivée)

@ SLA/DFT
@ avec mutation objectivée

Atteinte extra motrice Atteinte bulbaire

100%

Gastrostomie

Suppléments
nutritionnels requis

60%
100%
® Non

Etat respiratoire lors de la période précédente a la
contamination

@ Pas d’atteinte respiratoire

@ CVL entre 80 et 60%

@ CVL basse mais pas de VNI

@ VNI requise moins de 12 h/24 h depuis (
précisez ci-aprés depuis quand)

@ VNI requise > 12 h/24 h depuis (
précisez ci-aprés depuis quand)

@ VNI requise > 20 h / 24 h (précisez ci-
aprés depuis quand)

@ Trachéotomie, date : (précisez ci-apre...

4

Manifestation cliniques rapportées a la contamination

Respiratoire 3 (60 %)

ORL 1 (20 %)

Digestive

Fiévre 1 (20 %)

Neurologique

baisse de :'état général 1 (20 %)

0 1 2 3

Prise en charge de I'épisode Covid-19

Domicile 1 (20 %)

Unité hospitaliére Covid-19 2 (40 %)

Réanimation
Refus d’hospitalisation par le
malade

0 (0 %)
0 (0 %)
0 (0 %)
0 (0 %)
0 (0 %)

Refus admission en réanimation
parle m...

unité hospitaliére non covid
EPHAD

1(20 %)
1 (20 %)
0 1 2

Diagnostiqué sur

Test rtPCR positif 5 (100 %)
Sérologie positive

Imagerie pulmonaire positive

Forte suspicion clinique 1 (20 %)

0 1 2 3 4 5

Traitement spécifique mis en place

Aucun 4 (80 %)
Hydroxychloroquine seule 1(20 %)

Hydroxychloroqumg ass_ocne (| 0(0 %)
citer ci de...
Zythromax[—0 (0 %)

Cephalosporine|—0 (0 %)
Azithromycine [—0 (0 %)

Remdesivir{—0 (0 %)

Inclus dans un protocole-1 (20 %)

0 1 2 3 4
Conséquence contamination Covid-19

Sans conséquence, récupération

0,
état ant... 2(40%)

Aggravation persistante des
signes resp...

Aggravation persistante des
signes mote...

Déces au cours ou au décours de

0,
I'épiso... 2 (40 %)

Episode en cours 1 (20 %)

Note : état des lieux dépendant des informations fournies par les centres
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