Banco de datos MFM (escala de medida de la funcidnotriz) en las enfermedades
neuromusculares

Nota de informacion y consentimiento

Sefora, Sefior

Respecto a la enfermedad neuromuscular que ustdh(ijo) padece, su médico va a evaluar
sus posibilidades motoras haciéndole pasar lasgedeainedida de la fusion motora (MFM).

La transmisién anonima de los resultados de la Migvitro de una base de datos debe
permitir un mejor conocimiento del impacto funcibda las enfermedades neuromusculares
y de valorar de manera precisa la importancia tlerasdida en cada patologia. Esta base de
datos ha sido elaborada por el laboratorio de genélel Profesor Mireille Claustres en
Montpellier y esta coordinada por la Dra. CaroleaBe del hospital Hospices civils de Lyon
(HCL). Esta herramienta esta financiada por la AFA&ociacion Francesa contra las
miopatias).

La base de datos tiene una parte de informaciofiagas (diagnostico, antecedentes
médicos, gravedad de la afectacibn muscular...) yqgia parte sus resultados actuales,
pasados y futuros de la escala MFM. EIl seguimiglgtdos puntos de la escala permitira
conocer mejor la evolucién de su enfermedad.

Dentro del marco de esta base de datos a la queddico y su fisioterapeuta le proponen
participar, se pone en marcha un tratamiento irdtioo de sus datos personales (o de los de
su hijo). Los datos médicos suyos o de su hijoalgm mandar a personas o sociedades
médicas para trabajos cientificos después de udalebntrol y aprobacion por el comité de
seguimiento* de la MFMEstos datos se identificaran por un nimero degogdas tres
primeras letras de su primer apellido y de lasmloseras letras de su hombre (o las de su
hijo).

Conforme a las leyes de proteccion de datos soliwematica, de ficheros y de libertades,
Usted dispone de derecho de acceso y de rectitadiambién puede usted oponerse a la
transmision de los datos sin penalidades paragaire@&nto suyo o de su hijo.

Usted puede acceder por su médico o por cualguddiom que usted elija a todos sus datos
conforme al articulo de ley L 1111-7 del Codigdal&anté Publique francesa.

Por el grupo de estudio MFM y el comité de segumtaiéViFM,
Dra. Carole Bérard

* El comité de seguimiento de la MFM esta formadeo: plos médicos del hospital Hospices
Civils de Lyon, de los directores del consejo diett y de las acciones médicas de la AFM,
del director del Institut de Myologie, del respdrisametodologico de la MFM, de un
representante del laboratorio de genética de Mbietpedos médicos representantes de loa
consultas pluridisciplinares pediatricas y adulta® dos médicos elegidos y dos
fisioterapeutas elegidos entre los usuarios dglayde estudio de la MFM.
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Acepto que mis datos médicos o los de mi hijo, getas en el formulario de la MFM puedan
ser informatizados en la base de datos MFM. He cendgido que los datos recogidos son
estrictamente confidenciales y que solo podrarceesultados por investigadores y clinicos
debidamente autorizados por el comité de seguimidiftV.

Nombre, apellidos del paciente (adulto o nifio) jatiza la MFM: .................c.ooeenl e,

Firma:

Nombre, apellidos del representante legal paraifoss menores de edad
(madre, padre, tutor legal):
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