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Moove-Trainingsprogramm F LEXIBILITY R ES I STAN C E

Moove ist ein Physiotherapieprogramm speziell fur die HSP. Die Alle Ubungen in der

Ubungen in Moove sollen Ihnen dabei helfen, starker und beweglicher - B}

zuwerden und Ihre Sicherheit und Reaktionsfahigkeit im Alltag zu Ubersicht ‘
verbessern.

Einfihrungin Moove

Schritt 1: Ziele

Was méschten Sie erreichen? Wollen Sie wieder beweglicher werden?

Kraft aufbauen? Mehr Si i hen?
Defini i i it Ihrem Physic ¥in
realistische d liche Ziel

A Y

Schritt 2: Trainingsplan
., Untertext
hlen i it threm Ub d

assen Sic i itsgrad und
der( : 4= e lhren Grundlagen der HSP

persénlichen Trainingsplan festlegen.
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Schritt 3: Lernen
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Erlernen Sie die korrekte Ausfiihrung der Moove -

<
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0 mit Ihrem in. Sostell v
sicher, dass Sie Ihre Trainingsziele erreichen kénnen und vermeiden
Verletzungen.

AEROBIC ® MOVEMENT
EXECUTION @

¥

Schritt 4: Trainieren

| & Integrieren Sie das regelmaBige Trainieren in ihren Tagesablauf. Uben
¢ Sie zufesten Zeiten. Schaffen Sie sich Anreize zum Uben: ein
Trainingspartner, der gleichzeitig mit ihnen trainiert, auch wenn Sie
vielleicht gar nicht am selben Ort sind? Eine Belohnung nach dem
Training? Wie k ie sich am besten zum Trainii ivieren?

Schritt 5: Anpassen

ﬁ lysieren Si inigen Wochen: ist es
regelmiBig zu trainieren? Haben Sie Ihre Ziele erreicht? Ziehen Sie

H insam mit hrem Physi : i

passen Sie Ihren Trainingsplan an.

Zu den Ubungen Geférdert durch

Die Entwicklung und Prasentation des Moove FI G U R E 1
Physiotherapieprogamms wurde durch den P . . . . .
Fordomerinor o Forsehung s FRAME training to improve gait capacity in adults with HSP.

Universitatsklinikum Tubingen und das
Bundesministerium fir Bildung und
Forschung unterstiitzt.

https://www.treathsp.net/klinik/physiotherapie FRAME-Studie: September 2024 — Dezember 2027
IRCCS E. Medea, Department of Conegliano, Treviso, Italy
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Retrospektive Datenanalyse, d.h. Untersuchung basierend auf Krankenakten

s=e 122 Teilnehmer:innen (48 Frauen, 74 Méanner)
'H H‘ Durchschnittlich 55 Jahre alt (25 - 76 Jahre)

Genetische Diagnose bekannt bei 85 von 122 Teilnehmer:innen
(SPG4: 54, SPG11: 7, SPG7: 6)

Detrusor-Hyperaktivitat Detrusor-Sphincter-Dyssynergie

28%
35%

W e

72% nein

DOI: 10.1111/ene.70003
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Blase

13%

Inkontinenz 47% Erschwerte
Blasenentleerung

Probleme mit Darm
und/oder Blase

53%

65%

Darm
0
Inkontinenz Schwere
Verstopfung
Internationale Umfrage bei 603 66%

68%

HSP-Betroffenen in 8 Sprachen




;'™
=== Gentherapie fur die SPG56 (CYP2U1)  treat HSE

HOSPITAL

2023

* Aktuell Testung der Gentherapie in
einem Mausmodell

* Suche nach Outcomes fir eine
klinische Studie (wie lasst sich der

Therapieerfolg messen?)

" N
Protein fehlt oder

funktioniert nicht
o OUR

Talullah Moon /
o, MOON'S

LMISSION Protein ersetzen .
L Genersatztheraple/

GENETIC CURES FOR KIDS
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* Behandlung der ersten Kinder mit
einer Gentherapie fur Herbst 2025
geplant!

" N
Protein fehlt oder

funktioniert nicht
o OUR

Talullah Moon /
o, MOON'S

C MISSION Protein ersetzen

GENETIC CURES FOR KIDS \_ ® Genersatztherapie Y,
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Verlaufsstudie fur POLR3A-assoziierte
Erkrankungen

WER KANN TEILNEHMEN?

® Menschen jeden Alters mit der genetisch gesicherten

Diagnose einer POLR3A-assoziierten Erkrankung (z.B.
spastische Ataxie, Leukodystrophie oder hereditare
spastische Spinalparalyse) und

e Vorliegen der POLR3A-Variante ¢.1909+22G>A
e Eine Studienteilnahme ist unabhéngig vom

Erkrankungsstadium moglich.

STUDIENABLAUF UND GEPLANTE
UNTERSUCHUNGEN

Studienuntersuchungen sind in jahrlichen Abstanden
Uber einen Zeitraum von insgesamt zwei Jahren geplant.

Im Rahmen der Studie ist die Auswertung von Daten aus
der Routinebehandlung geplant. AuBerdem sollen
folgende Untersuchungen durchgefiihrt werden:

e Gezielte Untersuchung typischer

Krankheitssymptome (z.B. Kraftminderung,
Koordinationsstorung, Gangstorung)

® Testung der Feinmotorik und Koordination der Hande
® Untersuchung von Stand und Gang mittels tragbarer

Sensoren (sog. quantitative Ganganalyse)

e Beantwortung von Fragebdgen zu Krankheitsbeginn,

Beeintrachtigung im Alltag und Lebensqualitat

e Kernspintomographie des Kopfes und der Nerven an

den Beinen*

® Blutentnahme
e Ggf. die Entnahme einer Hautprobe*
e Neurophysiologische Untersuchungen zur

Vermessung der Leitfahigkeit der Nerven*
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Netzwerk aus Klinikern und Wissenschaftlern zum Thema HSP
Ziel: bessere Therapieoptionen fir die HSP

Bessere Versorgung durch klinisches Netzwerk

Symptomatische Therapien

Grundlagenwissenschaft zur Identifizierung neuer therapeutischer
Ansatze

Vorbereitung und Durchfihrung klinischer Studien

Gemeinsames klinisches Register, Biobank und Sammlung genetischer
Daten

Cumulative clinical visits in the HSP Registry
8000
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e 51 5730
4000 36140
2000 2402
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Modernisierung des HSP Registers

Neu: HSP Patientenregister

Start einer groBen Europaischen Natural History Studie fur Kinder und
Erwachsene mit HSP



= TreatHSP Meeting 12.-14. Marz 2025

Germany (88)
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