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Hépitaux de Lyon

Madame, Monsieur,

Vous avez consulté ou vous étes suivi(e) pour ymephangioléiomyomatose, plus
communément appelée LAM. Il s’agit d’'une maladieerégouchant presque exclusivement les
femmes et dont la prévalence (nombre de cas danpapulation donnée a un moment précis) est
estimée a 1 sur 385 000 dans la population des ésnata 20 a 69 ans. Mais la fréquence de cette
maladie est mal connue et peut étre sous-estiniést @ourquoi le Comité National contre les
Maladies Respiratoires soutient la mise en placRHgistre de la LAM en FranCE (RE-LAM-CE).
Pour cela, il est demandé a tous les médecins nweele déclarer les cas de LAM a ce registre
national.

Le Registre de la Lymphangioléiomyomatose a powation de mieux connaitre cette
maladie grace a un recensement permanent et eXhpeshettant de connaitre le nombre de
personnes atteintes. En recueillant, des rensegmsmiels que les critéeres médicaux de votre
diagnostic, ce registre contribue a I'avancée deetderche dans ce domaine. La déclaration de
votre cas ne modifie en rien la qualité de votisgen charge. La seule contrainte pour vous sera
d’étre éventuellement sollicité(e) ultérieuremepupune autre étude. Dans ce cas, rien ne sera
réalisé sans votre consentement.

Les données recueillies sont couvertes par le tseerédical et sont strictement
confidentielles. Seul le personnel du registren@swau secret professionnel, a acces sur papier aux
données nominatives tel que votre nom. Les donsé@esrendues anonymes par I'attribution d’un
numéro puis informatisées selon des procéduresrigégs par la Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés (CNIL), garantissdatr confidentialité. Ces données anonymes
feront également I'objet d’'un traitement informaiga I'échelle internationale en s’intégrant au
Registre International Américain nommé LAM TreatmAhiance.

Comme la loi le prévoit, vous possédez un droitcks, de rectification ou de suppression
des données enregistrées vous concernant sanslgueattére la qualité de votre prise en charge. |

suffit simplement de le signaler au pneumologuetenrge de votre suivi.

Votre accord pour l'utilisation de vos données roaldis anonymisées est nécessaire a la
compréhension de cette maladie. C’est grace aitdoé de tous les cas individuels que des progres

pourront étre effectués. Nous vous remercions gnoént de votre participation.
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