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Resimen

Na e di 287 tayer internashonal di ENMC a reuni 23 persona for di 10 diferente pais,
inkluso dokternan, investigadénan i representante di organisashonnan di pashént. E
meta di e tayer aki tabata pa buska mihd manera pa hasi uzo di e dato ku ya ta
eksisti tokante distrofia miotdniko tipo 1 (DM1), i pa kolekta i analisa dato den futuro
di pashéntnan ku ta biba ku DM1.

Fondo i meta: DM1 ta un malesa progresivo ku ta afekta hende na diferente
manera. Su sintoma prinsipal ta ku e ta pone ku e muskulo ta bira suak, pero e por
afekta kurason tambe, pulmon, stoma i selebre. Ainda ta difisil pa komprondé kon e
malesa ta desaroya i kon diferente tratamentu ta funshona. Mundialmente tin mas ku
25 base di dato ku ta kolekta informashon di mas ku 10,000 hende ku DM1. Pero
kada base ta tene dato na su propio manera, ku ta hasi e komparashon di dato
difisil.

Meta di e tayer tabata pa harmonisa e informashon, pa hasi esei mas fasil pa hafia,
uza i komparti. E grupo a trata di yega na un akuerdo tokante kua tipo di
informashon mester kolekta den tur base di dato i kon por studia e dato sin mester
move nan pa un loga huntu. Un otro meta tabata pa sa kon evalua e efektonan di
remedi nobo den un término largu.



Resultado di e tayer: A bira kla ku ta esensial pa tur base di dato traha huntu. Un
paso importante ta krea un lista standarisa di sintoma i tést ku tur base di dato
mester inklui. E ta yuda pa kompara resultadonan i mira asta e kambionan chiki den
e malesa. Tambe a papia tokante sintoma ku no ta wordu midi bon ainda, manera
problema ku funshonamentu di selebre i sistema digestivo. Nan ta importante pa
investigashonnan den futuro.

Un método yama “andlisis federativo” tambe a ser presenta. E ta permiti
investigadonan pa analisa e dato kaminda e ta warda, sin mov’é. E ta proteha
privasidat di pashéntnan, spar tempu i fasilita estudionan grandi. E estudionan aki ta
esensial pa aprobashon di tratamentu nobo i pa risibi pago bék di seguro.

E grupo a yega na e konklushon ku dokternan, investigadénan, pashéntnan i
ekspertonan legal mester traha huntu pa determina kua investigashon ta mas
importante. Un grupo independiente mester guia e proseso. Un desafio grandi ta ku
ainda mester hana fondo struktural pa sostené e trabou aki. Diferente método di
finansa a ser diskuti.

Nifikashon pa pashéntnan i famianan: E tayer lo yuda pa mehora kuido pa hende
ku DM1. Lo yuda dokter pa duna kuido mas personalisa i pa hasi prueba di remedi
nobo mas rapido i efektivo. Pashéntnan lo no tin ku ripiti € mesun informashon
diferente biaha i lo ta mas integra den investigashon. Kompartiendo resultadonan ku
pashéntnan lo yuda pa krea konfiansa.

Siguiente Pasonan: E siguiente pasonan ta inklui ku tur base di dato mester
kolekta informashon di un manera uniforma i uza mes palabra pa kada instrumento
di midi. Asina por uni i kanalisa e datonan mas fasil. E grupo lo revisa e datonan
tambe ku ya tin pa mira pa determina kua parti di e malesa ta mas importante pa
sigui. Lo duna mas atenshon na sintoma manera problema ku digestion i
funshonamentu di selebre.

Un gran meta mas ta pa desaroya sistemanan ku por mustra kon e malesa ta
kambia ku tempu. E sistemanan aki lo yuda dokter pa skohé e miho kuido pa kada
pashént i prepara pa estudionan kliniko nobo. E trabou aki lo fortifika sistema di
investigashon i kuido pa DM1, i prepara nos miho pa futuro.

Un raport kompletu lo wordu publika den Neuromuscular Disorders (PDF).



