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https://www.treathsp.net/klinik/physiotherapie FRAME-Studie: September 2024 – Dezember 2027
IRCCS E. Medea, Department of Conegliano, Treviso, Italy
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122 Teilnehmer:innen (48 Frauen, 74 Männer)
Durchschnittlich 55 Jahre alt (25 – 76 Jahre)

Retrospektive Datenanalyse, d.h. Untersuchung basierend auf Krankenakten

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

72%

28%

Detrusor-Hyperaktivität

65%

35%

Detrusor-Sphincter-Dyssynergie

ja

nein



treat HSP
.netNewsflash: Blasenstörung

87%

13%

Probleme mit Darm 
und/oder Blase
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Internationale Umfrage bei 603 
HSP-Betroffenen in 8 Sprachen
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Protein fehlt oder 
funktioniert nicht1

Protein ersetzen
• Genersatztherapie

Talullah Moon

• Aktuell Testung der Gentherapie in 
einem Mausmodell

• Suche nach Outcomes für eine 
klinische Studie (wie lässt sich der 
Therapieerfolg messen?)

Gentherapie für die SPG56 (CYP2U1)

2023
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Protein fehlt oder 
funktioniert nicht1

Protein ersetzen
• Genersatztherapie

Talullah Moon

• Behandlung der ersten Kinder mit 
einer Gentherapie für Herbst 2025 
geplant!

Gentherapie für die SPG56 (CYP2U1)

2025
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September 2024 in 
Heidelberg gestartet

Recklinghausen

Tübingen

Internationale 
Studienzentren
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Cumulative clinical visits in the HSP Registry

Netzwerk aus Klinikern und Wissenschaftlern zum Thema HSP

Ziel: bessere Therapieoptionen für die HSP

Bessere Versorgung durch klinisches Netzwerk
Symptomatische Therapien
Grundlagenwissenschaft zur Identifizierung neuer therapeutischer 
Ansätze
Vorbereitung und Durchführung klinischer Studien
Gemeinsames klinisches Register, Biobank und Sammlung genetischer 
Daten
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• Modernisierung des HSP Registers

• Neu: HSP Patientenregister

• Start einer großen Europäischen Natural History Studie für Kinder und 
Erwachsene mit HSP

• ….
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CONSENSUSMEETING on Demonstrating Meaningful Change in HSPs and Ataxias &
ANNUALMEETING of TreatHSP and the TomWahlig Foundation

Canada (4)

USA (22)

Colombia (2)

Brazil (4)

Chile (1)

Australia (7)

Mali (1)
Algeria (1)

Portugal (4)
Spain (14)

UK (14)

France (19)

Netherlands, The (3) Germany (88)

Czech Republic (8)

Austria (3)
Italy (19)

Iran (3)

Japan (5)

Greece (1)Cuba (1)

Poland (5)

Switzerland (2)

India (3)

Belgium (3)

Norway (1)

Serbia (3)

China (1)

Ireland (1)

Turkey (2)

Hungary (1)

Sweden (1)

248 participants attended 
from 33 countries

Pakistan (1)

TreatHSP Meeting 12.-14. März 2025


