Empfehlungen zur physio-
therapeutischen Evaluation von
Patienten mit SMA
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Physiotherapeutische
Evaluationen*

CHOP-INTEND:
e alle Kinder < 2 Jahre

e bei Patienten > 2 Jahren mit fehlender
Sitzfahigkeit

HFMSE:

e alle Patienten > 2 Jahren
mit Sitzfahigkeit

RULM:

e alle Patienten > 2 Jahren
mit Sitzfahigkeit im Rollstuhl

6-Minuten-Gehtest:
e alle Patienten > 3 Jahren
mit Gehfahigkeit

* Bei Patienten < 2 Jahren ist der HFMSE
kooperationsbedingt noch nicht moglich. Bei Patienten < 2
Jahren mit einem CHOP INTEND Score > 60 sollte daher
zusatzlich zum CHOP INTEND der motorische Teil der
Bayley-lll Scales durchgefiihrt werden.

Gerne mochten wir Sie darauf aufmerksam
machen, dass wir regelmafiig Schulungen zu den
physiotherapeutischen Evaluationen anbieten.
Weitere Informationen hierzu finden Sie unter
www.smartcare.de.
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SMARTCARE

SMARTCARE ist eine krankheitsspezifische
Datensammlung zur Erfassung von Real-
World-Daten aus der Verlaufsbeobachtung
von Patienten mit Spinaler Muskelatrophie
(SMA) als gemeinsame Initiative von Neuro-
logen, Neuropadiatern und Patientenorgani-
sationen im deutschsprachigen Raum. Ziel ist
eine objektive und systematische Verlaufs-
beurteilung aller SMA Patienten unabhangig
von der aktuellen Behandlung.

Die Erhebung der Daten erfolgt in der klini-
schen Routine. Zur Dokumentation der motori-
schen Funktionen werden standardisierte und
fir die SMA validierte Verfahren eingesetzt.

SMARTCARE soll als Forschungsnetzwerk
zwischen den neuromuskuldren Zentren zum
Austausch von Erfahrungen in der Versor-
gung von Patienten mit SMA sowie zur
Forderung von wissenschaftlichen Projekten
dienen.

In Deutschland gibt es bereits seit vielen
Jahren ein Register flir Patienten mit Spinaler
Muskelatrophie, in dem sich Patienten bzw.
Familien registrieren konnen. Bitte weisen
Sie Ihre Patienten auf diese Maoglichkeit hin
(www.sma-register.de). SMARTCARE soll als
Ergdnzung zu diesem bereits existierenden
Register fungieren.
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Neue Entwicklungen bei der
SMA Therapie

Nusinersen (von Biogen) wurde im Mai 2017
als erstes Medikament zur Behandlung der
SMA zugelassen. Inzwischen sind zwei
weitere Medikamente zugelassen worden:
Onasemnogen-Abeparvovec (von Novartis)
im Mai 2020 und Risdiplam (von Roche) im
Marz 2021.

Aufgrund der neuen therapeutischen
Moglichkeiten wird seit 2021 in Deutschland
bei allen Neugeborenen im Rahmen des
Neugeborenenscreenings ein genetischer
Test auf Spinale Muskelatrophie durch-
gefuhrt. Bisher ist jedoch Uber die langfristige
Wirksamkeit und Sicherheit der drei
zugelassenen Therapien noch wenig bekannt,
so dass die SMArtCARE Datensammlung hier
wichtige weitere Informationen liefern kann.

Ziel von SMARTCARE ist

eine Verbesserung der Versorgung

von Patienten mit SMA durch:

* ein besseres Verstandnis des natlrlichen
Krankheitsverlaufs und des Einflusses
medikamentoser Therapien

e die Evaluation von Therapieerfolg und
Sicherheit von medikamentdsen Therapien
in einer groflen Kohorte an SMA Patienten

e die Etablierung von
Behandlungsempfehlungen

_T_(_ai.l‘nehmende Zentren
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@ Neuropéadiatrien

Neurologische Kliniken

Wenn Sie als Behandlungszentrum Interes-
se haben, sich an der SMARTCARE Daten-
sammlung zu beteiligen, nehmen Sie bitte
mit uns Kontakt auf:

smartcare@uniklinik-freiburg.de

SMARTCARE-Fakten
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Seit Februar 2017 werden Visiten in
SMARTCARE dokumentiert. Uber 1600
Patienten an mehr als 65 Zentren sind bereits
registriert.

Wer unterstitzt SMARTCARE
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SMARTCARE wird von den Firmen
Biogen, Novartis und Roche unterstiitzt.
Die Datensammlung und -auswertung
erfolgen unabhangig von der
pharmazeutischen Industrie.
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