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Base de données



Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | | |

RENSEIGNEMENTS PATIENT

Nom de Naissance : | [ | [

(Impérativement 3 premieres lettres — suivi évetdgaant du reste du ngm

Nom Marital : | | | |

(3 premiéres lettres suivi éventuellement du resteat)

Prénom |___ | |
(Impérativement 2 premiéres lettres) suivi éverdmetnt du reste du prénom

Date de naissancd | Il | 1l 1 1 1 1 Sexe: MI_I1 FI 12
JJ MM AAAA

Latéralité : Droitier 1__11 Gaucher |__12 IndifféréAmbidextre 113

Diagnostic clinique(code) : |1 1 1 | ou terminOlOgI€ i ....iuivireinie it veeee e ven e e e e e e e eenaeeees

(vérifier si le diagnostic a changé depuis I'étudewvdlidation ou au cours du suivi)

Age au début des signegui ont motivé une®°consultation)___ | |l__I ans (0=Naissance, ND si inconnu)
Datede Décesl__|__ I 111111 1 1

Participation a I'étude de validation ™ version? ouil_ 11 nonl__10

DONNEES CONSULTATION

Consentement signé obtenuouil__11 nonl__10

(recommandé, si non obtenu a & visite, & demander ultérieurement)

Date de passationde I'échelle 11 111 11 1 1 1 1 (dernieojir si MFM passée sur 2 jours)

JJ MM AAAA

Diagnostic Confirmé: |_11  suspecté: |__10

Biologie moléculaire: ouil_ 11 nonl__10 inconnul__19 Si awannée du prélevement: 1__ |||

Participation a une étude cliniqueou thérapeutique actuellement ou antérieurenfentdepuis la derniére visité®)

ouil_ 11 nonl_10 inconnul__19
Si oui, lequel : DMD steroides observatoire |___ASIRI |12, MFM-20 validation|__ 13, PTC 124114,
TROPHOSL1 I__15, Grades de Sévérité |__| 6 ULENAR 7 DM1densito I__ 18 TROPHOS2I__19
Autre || PréCiSer ..o vveveiiiii i e (A ajouter dans la liste par centre de Montpeliier
Date d'inclusiondans l'essai:l_ | _Il_1 11 _1 | | | Datedefindelessail I 11 | 1L I | I 1|
JJ MM AAAA JJ MM AAAA
En coursl__|
Traitements médicamenteuxen coursqu modifiés depuis derniére consultati@uil 11  nonl_10

Si oui, faire compléter par le médecin le tableamaiements médicamenteux» page 9



Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | | |

ANTECEDENTS et DONNEES CLINIQUES ACTUELLES

Marche acquise(10 pas sans tierce personne) ouil 11 nond__|
Si oui, &ge d’acquisition de la marche :I__1__| mbis inconnu |__|
Perte delamarche ouil_11 nonl 10 NAI_19
Si OUI, Age de perte de la marche (ne peut plus faireasOspns tierce personne) : |_|__| années Il 1nois
Ne connait pasddéed__|
Ventilation : ouil_11 nonl_10
Si OUI, permanente |11 intermittentel__| 2
Non invasive (masque) |__ 11 Invasive (trachéae) |12

Datedemiseenplace || 11 11 1 1 1 |1

Antécédents chirurgicaux orthopédiques(entourer non ou o JJ MM AAAA
Membres supérieurs non oui date de la dernmdeeviention |1 11| 11 1 | | 1
Hanches non oui date de la derniéreinterventio | 111 1 1 1 1 |
Genoux non oui date de la derniére interventionl 11|11 1 | |
Pieds non oui date de la derniére intervention 1 1_ | 11 1 | | |
Colonne non oui date de la derniére interventio 1 11|11 _1 1 | |

Autre chirurgie non orthopédique:

JJ MM AAAA
Trachéotomie: |1 date: T T O O A
Gastrostomie: 1 date: N | e Y O I
Chirurgie cardiaque: |__| date: N T I T e T Y Y

Autre (pouvant interférer avec la fonction motrice)
1 date: I__ 1101111 11

PréCiSEl ... s

Grade Vignos |__|

1 - Marche et monte les escaliers sans aide

2 - Marche et monte les escaliers a I'aide de rampe

3 - Marche et monte lentement les escaliers amitelde rampes (plus de 12 secondes pour 4 mastdyedard)
4 - Marche sans aide et se leve d’une chaise regi®nt monter les escaliers

5 - Marche sans aide mais ne peut se lever d’'uaiselou monter des escaliers

6 - Ne marche qu’avec assistance ou marche de fadépendante avec des orthéses longues

7 - Marche avec des orthéses longues mais a ba'swia assistance pour I'équilibre

8 — Tient debout avec des orthéses longues majeutgpas marcher, méme avec assistance

9 — Confiné au fauteuil roulant.

10 — Confiné au lit.

Grade de Brookel |

1 — Partant les membres supérieurs le long du cpeps écarter les bras avec un cercle completjas’ils se touchent au dessus de la téte.
2 — Peut lever les bras au dessus de la téte senl@m fléchissant les coudes (en réduisant lardiécence du mouvement) ou en utilisant des
muscles accessoires.

3 — Ne peut lever les mains au dessus de la tégepeat lever un verre d’eau a la bouche (180ml)tdisant les deux mains si nécessaire.

4 — Peut lever les mains a la bouche mais ne peet ln verre d’eau (180ml) a la bouche.

5 — Ne peut lever les mains a la bouche mais péiseun les mains pour tenir un crayon ou prendse pieces de monnaie sur la table.

6 — Ne peut lever les mains a la bouche et n’araifenction utile des mains

Fauteuil roulant a disposition:ouil__11nonl__10
Si oui: manuel |11 électrique 1__ 12 manuel + électequl__ 13



Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | | |

légére  moyenne sévére  trés sévere
La sévérité globale de I'atteinte motriceest : . I I I

1 2 3

N

DONNEES ACTUELLES LORS DE LA PASSATION DE LA MFM

INFORMATIONS CONCERNANT LE THERAPEUTE FAISANT PAER LA MFM:

Nom et prénom du thérapeute ayant fait passer IIMFE.................cooviiviiiie e,
Année de début d’expérience dans le suivi des Nedddeuromusculaires: ||| | 1 AAAA
Date de formation initiale validée (test de validatréussi)delaMFM_ 1 11 | 11 1 1 11JJ MM AAAA

Fatigue du patient au début de la passation/a son étitubhb

Demander : « Au niveau de ta (votre) forme, comnt®sens-tu (vous sentez-vous) par rapport a dich? »

Plus en forme que d’habitude 11
Dans mon état habituel I
Plus fatigué que d’habitude I 13
Beaucoup plus fatigué que d’habitude I 14
Passation de la MFM32items || 1
20 items |__ | (Rour les moins de 7 ans — les items sont gdaés I'échelle)
Les 2 cOtés sont-ils testés de facon systémafique |11 nonl_1 0O

Si OUI, remplir pour les items bilatéraux, le c@teoisi par le patient puis le coté controlatéral




Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | |

ECHELLE DE MESURE DE FONCTION MOTRICE (MEM)

Sous chaque item, indiquer dans les commentaire$is, douleur, appareillage lors de la passation.

Cotation
Items de I'échelle MFM D1i= | D2= |D3=
1.© COUCHE SUR LE DOS, TETE DANS L'AXE : maintient Bté dans I'axe puis la tour oo
complétement d'un c6té puis de l'autre. o1
COMMENTAITES .......c.voveeeeeeeeeseseseeese s ss e e es st eseeeses s es s ee s s s s s s ennnsnsesnesasenseseseeeeeseens o 2
O 3
2. COUCHE SUR LE DOS : souleve la téte et la maintsmlevée. O o
(odo] 0 41 00 [=T 01 =T £ USRS g ;
O 3
3.© COUCHE SUR LE DOS : fléchit la hanche et le genewphllis de 90° en soulevant le 0o o
pied du tapis durant tout le mouvement. o1
coté choisi: drbi:[1 gauche 2] 0o 2
cotation controlatérale:0 11 12 13 0o 3
(od0] 01 00 [=T 01 2= V1 £ PRPP
4.© COUCHE SUR LE DOS, JAMBE SOUTENUE PAR L'EXAMINATEURIe la position O o
pied en flexion plantaire, réalise une flexion dbesdu pied a 90° par rapport a la jambe. O 1
c6té choisi : droit 1: gauche 2 [ o 2
cotation controlatéralet0 11 12 13 O 3
(o0 0010 01=] 01 7= V1 £ PR
5. © COUCHE SUR LE DOS : souléve la main et la porte|jLes I'épaule opposée. O o
c6té choisi: droit 1t  gauche 21 O 1
cotation controlatérale:0 11 12 13 o 2
(o700 01 0011 1 =11 (= PR O 3
6.© COUCHE SUR LE DOS, MEMBRES INFERIEURS DEMI FLECHIBQTULES AU |0 0
ZENITH, PIEDS SUR LE TAPIS LEGEREMENT ECARTES : $&xe le bassin ; la O 1
colonne lombaire, le bassin et les cuisses sagnédi et les pieds Iégérement écartés. o 2
(o0 0010 01=] 01 7= V1 £ PR O 3
7.© COUCHE SUR LE DOS : se retourne sur le ventre ghdeé les membres supérieurs d O o
dessous le tronc. O 1
cOté choisi: droit 11  gauche 2 1] 0o 2
cotation controlatérale:0 11 12 13 O 3
(od0] 001 00 [=T 01 2= V1 £ PSP
8. COUCHE SUR LE DOS : sans appui des membres supgséassied. 0 o
. O 1
(oo 001 001=] 01 7= 11 £ PSPPI 0O 2
O 3
9. © ASSIS SUR LE TAPIS : sans appui des membres supérienaintient 5 secondes o o
position assise puis maintient 5 secondes un coatd® les 2 mains. o1
COMMENTAITES .....eeeeeeeeeeee et eeetetees e seeee e e esaee s e e s s st stesesess et et aeetese s esseneessenanassesteseseen e e, o 2
O 3
10.© ASSIS SUR LE TAPIS, LA BALLE DE TENNIS DEVANT LE SIET : sans appui de O o
membres supérieurs se penche en avant, touchédabs se redresse. o1
. O 2
(o0 001§ 01=] 01 7= 11 £ TP O 3




Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | | |

Cotation

ltems Report pad

=
-
1

D2=

D3

11.© ASSIS SUR LE TAPIS : sans appui des membres supérise met debout.

(0701001 04[] a1 7= [(= =

12.© DEBOUT : sans appui des membres supérieurs, sthserda chaise en gardant les
pieds légerement écartés.
(od0] 01 00 [=T 01 2= V1 £ PSP

OoooOoooog

WNNEFPOl WNNEFEL O

13.ASSIS SUR LA CHAISE : sans appui des membres yoéret sans appui contre le
dossier de la chaise, maintient 5 secondes laiposissise, téte et tronc dans 'axe.
(olo] 00100 1=T 01 £= 1] £ PO ST PO PPPPON

14.© ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, TETE POSONNEE EN
FLEXION : de la position téte fléchie complétemearteve la téte puis la maintient relevé
5 secondes, le mouvement et le maintien se faié@ntlans 'axe.

(o70] 101 A L=T g1 =T =TT

D

OoOooo|oooo

WNPRO|[wNER O

15. ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, AVANT-BRS POSES SUR LA
TABLE, COUDES EN DEHORS DE LA TABLE : porte en mérenps les 2 mains sur le
sommet du crane, la téte et le tronc restant daxs. |

COMMIEBNTAIIES ...uiiiiieieieeeeeeet ettt et e e e e e e e e et e et e e e e e e e e e e e e e e eeeae bbb e seeeeeaeeeeeeseraeesesraaannnnses

oooao
Wk O

16. ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, LE CRAYXSUR LA TABLE :
sans bouger le tronc, atteint le crayon avec layjraiant-bras et main soulevés de la tg
coude en extension compléte en fin de mouvement.

cOté choisi: droit 11 gauche 21
cotation controlatérale:0 1 (12 03
Lolo]00] 00 T=T 0] ro V] 2T PRSP

ble,

oooao
WNF o

17.ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, 10 PIEGEDE MONNAIE SUR
LA TABLE : prend successivement et stocke 10 pi&tz@ss une main au bout de
20 secondes.
€@hoisi: droit 1) gauche 21
cotation controlatéralez0 01 02 O3
(odo] 101 a L= g1 =T (=TT TP

oooo

W R, O

18. © ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, UN DOIGPOSE AU
CENTRE D'UN CD FIXE : fait le tour du CD avec leigp sans appui de la main.
c6té choisi: droit 1t gauche 21
cotation controlatéralet0 11 12 13
(o0 0010 01=] 01 2= V1 £ PR

ooooO

w N EFk O

19.ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, LE CRAYYDSUR LA TABLE :
prend le crayon puis dessine une série continmdeles sur toute la longueur du cadre
touchant les bords supérieur et inférieur du cadre.
c6té choisi: droit 121 gauche 211
cotation controlatérale:0 11 12 13
(oo 001 001=] 0] 7= 1] 1= U UPPPPRPTN

Essai n°1 essai controlatéral n°1

Essai n°2 essai controlatéral n°2

oooo

WNBEFLO




Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | | |

Cotation
ltems Report pag |P1= |D2= | D3=
20.ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, LA FEUILE DE PAPIER 0O o
DANS LES MAINS : déchire la feuille pliée en 4 esnemencant par le pli. 01
(od0]0 0] 001=] ] 7= 1] £ PP PPTR 0o 2
O 3
21. © ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, LA BALLBDE TENNIS O o
SUR LA TABLE : souléve la balle puis retourne laimeomplétement en tenant la O 1
balle. o 2
co6té choisi : droit 11 gauche 2 1] O 3
cotation controlatéralet0 11 12 13
(o001 0 01=] 01 2= 11 £ PP
22.© ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, UN DOIGPOSE AU O o
CENTRE DU CARRE : souléve le doigt puis le posecegsivement sur les 8 dess O 1
de la figure sans toucher le quadrillage. O 2
coté choisi : droit 11 gauche 2 1] O 3
cotation controlatéralet0 11 12 13
(oT0] 041 00 [=T 01 7= V1 £ PP PPPPP
23. © ASSIS SUR LA CHAISE OU DANS SON FAUTEUIL, MEMBRE o o
SUPERIEURS LE LONG DU CORPS : pose en méme ten¥?2 kvant-bras et/ou I¢ o1
mains sur la table sans bouger le tronc. o 2
COMMENEAITES ...t eee e ee e e es e ee et s s ee e eens s eeeneeean o 3
24. © ASSIS SUR LA CHAISE : sans appui des membres sepksj se met debout {0
pieds légerement écartés. 01
COMMENEAIIES ...ttt ee e es s ee e s es et en e es e e s e en e s e e eeeneees o 2
O 3
25.© DEBOUT AVEC APPUI DES MEMBRES SUPERIEURS SUR UN MERIEL : |00 0
sans appui des membres supérieurs maintient 5 desola position debout pie(Od 1
Iégérement écartés, téte, tronc et membres inféridans I'axe. O 2
(o0 0010 01=] 01 2= 11 £ P UP R PP O 3
26.DEBOUT, AVEC APPUI DES MEMBRES SUPERIEURS SUR UNAVERIEL : 0O o
sans appui des membres supérieurs, léve un pisdcbhdes. 0O o1
o 2
coté choisi : droit 11  gauche 2 1] 0O 3
cotation controlatéralet0 (11 (12 13
COMIMEINTAINES ...ttt ettt et e e e e e e e e e e e e e e aaa e s e s e e e e aabbab bbb be e et e eeeeeeaeaaeaeeeeaaaaansnntbnsbnennees
27.© DEBOUT : sans appui, touche le sol avec une maism grureléve. O o
O 1
(o001 0 01=] 01 2= V1 £ PP O 2
O 3

28.DEBOUT SANS APPUI : fait 10 pas en avant sur l¢al@ns.

(00T 0] 0 41T a1 7= 1 (==

ooono
WNPEF o




Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | |

ltems Report page | D1= D2= D3=
29.DEBOUT SANS APPUI : fait 10 pas en avant sur uged droite. O o
. O 1
(o10) 001 001=] 01 =11 £ SRR O 2
O 3
30. © DEBOUT SANS APPUI : court 10 métres. O o
O 1
(o0 001 0T 0 == o 2
O 3
31. DEBOUT SUR UN PIED SANS APPUI : saute sur un di€dfois de suite sur place.| 0 0
cOté choisi: droit 1] gauche 211 O 1
cotation controlatérale:0 11 12 13 o 2
(oo 0010 0 LT ] == PR o 3
32.© DEBOUT SANS APPUI : sans appui des membres sup@riatteint la position [0 0
accroupie puis se releve 2 fois de suite. O 1
(oT0] 010 0 [=T 01 2= V1 £ PR PPPPPPP O 2
O 3
TOTAL D1= D2= D3=
Durée de la passation:|__ | | | Minutes
Coopération du patient : nulle I___ 10, moyenne I 1, optimale | 12

Commentaires sur le déroulement du test et sugtdtats obtenus:itéxte libre, si rien de particulier, noter RAS

RESUME DE COTATION

MFM 32 ITEMS

DIMENSION CALCUL DESOTATIONS EN % PAR DIMENSION
D1. Station debout et transferts tal Bimension 1 = X 100 = ..o %
39 39
D2. Motricité axiale et proximale Total Dimensi@n = X 100 = .o %
36 36
D3. Motricité distale Total Dimension 3 X 100 = ..oeenne %
21 21
SCORE TOTAL = _total des cotationX 100
32X 3
= X 100 =

96




Centre N° | | | Patient N° | | | INom | | | | Prénom | | |

MFM 20 ITEMS

DIMENSION CALCUL DESOTATIONS EN % PAR DIMENSION

D1. Station debout et transferts talPimension 1 = X 100 = ............... %
24 24

D2. Motricité axiale et proximale Total Dimensi@n = X 100 = ..ocoieennnns %
24 24

D3. Motricité distale Total Dimension 3 X 100 = .....ocoe.e e %
12 12

SCORE TOTAL = total des cotationX 100

20X 3

60




Centre N° |___ | |

TRAITEMENTS MEDICAMENTEUX
ACTUELS OU DANS LES 3 DERNIERS MOIS

Patient N° | [ | [Nom | | | | Prénom|__ | |

Noter les médicaments pris réguliéremeyar le patient dans les 3 derniers mois (lordalgé®® MFM) ou modifiés depuis

la derniere évaluation

Les cases grisées seront complétées par 'AR@ ourhtor

Nom commercial Indication ** Dose Voie date debut date fin
ou DCI journaliére *
Réservé administration ok
11 11
CODE L En cours]1
T O I N O O Arrété 10
11 11
CODE | e L Encours’l 1
Y Y A I Arrété (1 0
————— R O T
11 1
CODE L Encours’ 1
R Y Y O O I Arrété (1 0
11 1
CODE L Encours’ 1
Y Y A I Y O A Arrété 10
11 1
CODE L Encours’ 1
R T I e N O O Arrété (1 0
11 11
CODE L En cours 1
T O I N O O Arrété (1 0
....................... 11 11
CODE — L En cours 1
T O I B — Arrété (1 0
....................... 11 11
CODE — L Encours 1
Y Y A I e —— Arrété (1 0

(*) 1= voie orale, 2= intraveineuse, 3= intramusdind, 4= topique, 5= sous cutanée, 6= rectale,

7= intra-nasale, 8= transdermique, 99y&®| 10= vaginale, 11=inhalation 12= autre 99=oimtu

* PAS D’ABREVIATION SVP

*** Préciser si « a la demande » (ALD)




