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Fig. 2 Differences in proportions between the EDARAV-ALS and the PRO-ACT cohorts
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VITAL TREATMENT SUSPENSION
REQUEST IN CLINICAL PRACTICE
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Covid-19 and riluzole in ALS
patients: a multicenter study
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Preliminary results

ALS Patients ALS Patients Relatives/caregiver
On Riluzole Not On Riluzole

Covid-19
Respiratory lliness

Non-Covid-19 136 19
Respiratory lliness

Covid-19 3 0
Asymptomatic
Covid-19 with Mild 12 4
symptoms
Death from Covid-19 5 1
Respiratory lliness

Death from 86 15
Non-Covid-19
Respiratory lliness




Validation of the DYALS (DYsphagia in Amyotrophic Lateral
Sclerosis) questionnaire for the evaluation of dysphagia in
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1. Dati clinici e demografici 2. Mediana punteggio DYALS per tipo esordio

[ P I I
- Score DYALS Mediana  IQR Mediana IQR p-value

Wilcoxon rank-sum test 3 4.5-9 1 0-5 <0.0001

Age at onset, median in years
64 (56-72.5)

(Mann-Whitney test)

(1QR)
Time from onset to diagnosis,

12 (0-24)
median in months (IQR)

Site of onset, spinal/bulbar 158/42

ALS-FRSr score (total), median

35 (28-39) 3. Punteggio DYALS globale
(IQR)

median (IQR) 1 N° % N % N° %
ALS-FRSr score (items 4-5), 97 48.73% 37  90% 60 38.22%
median (IQR) o 103 51.27% 5 10% 98 61.78%

ALS-FRSr score (items 6-7),

5(3-7)
median (IQR)
ALS-FRSr score (items 8-9, median
3 (2-5)
(1QR)
ALS-FRSr score (items 10-12),
12 (10-12)

median (IQR)



4. Studio di dimensionalita 5. Consistenza interna

Scree plot of eigenvalues after factor mm
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6. Validazione esterna DYALS-EAT10

- Rho  d Paper entro fine anno!
Spearman

DYALS 0.9 <0.0001

Sottoscala solidi  [ORSE)

Sottoscala liquidi [eB=k]
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Lei & un/a paziente con SLA/MND o una

| casi italiani nella tabella sono tutti persona che lo/a assiste?
deriva nti da| Centri aderenti a| GdS Faccia clic qui per condividere le Sue esperienze riguardo il sondaggio europeo sulla

SLA per aiutare a guidare lo sviluppo di nuovi farmaci e servizi per la SLA

Il GdS malattie del motoneurone
ha aderito al progetto Impact-ALS

1 ) C D A
Ks‘caréh Motor Neurone Cy[okinetics Blogen I o N Is
Nel tentativo diincludere il Suo punto divista per aiutare a
guidare lo sviluppo di nuovi farmaci e servizi per la SLA, stiamo Total response
. . Co Total (Areyou a A person with
conducendo un sondaggio dei/delle pazienti con SLA e delle S accepted person living | Caregiv | Bereaved | ALS/MND/
persone che se ne prendono cura. Quest'iniziativa, intitolata guag consent with er caregiver | Assistinga
. . . . statement ALS/MND or person
IMPACT-ALS (sperimentazione e misurazione delle tendenze caregiver - Q2)
dei/delle pazienti e delle persone che se ne prendono cura
) _ o ) _ German 81 67 20 11 35
riguardo alla SLA), una collaborazione di ricerca tra industria, )
N . o N N English 226 213 62 37 112
medici della SLA europei ed enti di beneficienza relativi alla SLA :
Spanish 230 211 56 91 64
French 214 201 44 37 119
French - BE 2 2 1 0 1
Italian 646 607 219 20 365
Dutch - NL 186 175 31 6 137
Dutch - BE 10 10 1 0 9
Swedish 64 60 16 16 28
Total 1659 1546 450 218 870




