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Witamy

Wraz z poczatkiem lata w catej Europie witamy dtuzsze dni, cieplejszg pogode
oraz oczekiwanie na wakacje i czas spedzony z bliskimi. Dla wielu rodzin to
czas upragnionej zmiany tempa — jednak dla opiekundw dzieci z zaburzeniami
zwigzanymi z STXBP1 moze to by¢ réwniez okres nowych wyzwan. Niezaleznie
od tego, czy chodzi o zaburzone rutyny, planowanie podrézy z uwzglednieniem
dodatkowych potrzeb, czy codzienng opieke bez zwyktych systemdéw wsparcia,
wiemy, ze ta pora roku potrafi by¢ zaréwno radosna, jak i wymagajaca.

W tym biuletynie kontynuujemy dzielenie sie najnowszymi informacjami z
Europejskiego Konsorcjum STXBP1 — od aktualizacji badan, przez
nadchodzace wydarzenia, po historie z naszej spotecznosci. Mamy nadzieje, ze
te wiadomosci przyniosag poczucie wiezi, inspiracji i solidarnosci, gdy razem
wchodzimy w letnie miesigce.

Aktualizacja badania ESCO

Prawie gotowi do rozpoczecia!

W poprzednim biuletynie podzielilismy sie ekscytujgca wiadomoscia, ze badanie
historii naturalnej STXBP1 miato rozpocza¢ sie w kwietniu. Cho¢ oficjalny start
troche sie opdznit, z radoscig ogtaszamy, ze Belgia bedzie pierwszym



osrodkiem, ktory uruchomi badanie, a kolejne lokalizacje w Europie dotgcza
wkrotce.

Za kulisami codziennie odbywa sie ogrom pracy — od finalizacji zgod
etycznych, przez uruchomienie systemow, po szkolenia — wszystko po to, aby
zapewnic¢ bezpieczne i sprawne przyjecie uczestnikow. Jestesmy ogromnie
wdzieczni za zaangazowanie wszystkich zespotéw oraz nieustajace wsparcie
rodzin, ktore z niecierpliwoscig czekajg na mozliwos¢ udziatu.

Bedziemy na biezaco informowac o otwieraniu kolejnych lokalizacji. Dziekujemy
za cierpliwos¢ i entuzjazm — jestesmy coraz blizej!

Naukowa Rada Doradcza ESCO

Z dumg ogtaszamy powotanie Naukowej Rady Doradczej (SAB) Europejskiego
Konsorcjum STXBP1. Rada skupia ekspertow z dziedziny badan i medycyny z
catej Europy (i nie tylko), aby wspierac kierunek naukowy dziatan ESCO. SAB
bedzie dostarczac niezaleznych opinii dotyczacych postepu badan, priorytetow
naukowych i nowych mozliwosci — zapewniajac, ze nasza praca pozostanie
rzetelna, oparta na wspotpracy i ukierunkowana na realny wptyw na zycie rodzin
dotknietych zaburzeniami STXBP1.

Zawsze mozesz znalez¢ najnowsze informacje o ESCO na naszej stronie

Strona internetowa ESCO

internetowe;.


https://stxbp1eu.org/

Ogolnoeuropejska sztafeta z okaz
Miesiaca Swiadomosci STXBP1

We wrzesniu, z okazji Miesigca Swiadomosci STXBP1, z rado$cig ogtaszamy
pierwszg w historii ogélnoeuropejskg sztafete charytatywng — Move to Cure
Relay! Zainspirowane przez holenderskie rodziny, ktoére juz dziatajg na rzecz
spotecznosci, rodziny i ich sojusznicy w catej Europie sg zaproszeni do
organizowania lokalnych symbolicznych sztafet ("estafet"), by zwiekszyc¢
Swiadomos¢ i wspiera¢ badania nad STXBP1.

Kazda grupa moze stworzy¢ wtasnag, wyjatkowg trase — pieszo, rowerem, z
wozkiem, hulajnoga, a nawet konno — i nagrac¢ krotkie filmiki, w ktdérych
symboliczna "pateczka" przekazywana jest z rak do rgk. Te nagrania zostang
potgczone w jeden mocny, miedzynarodowy film, ktéry bedzie miat premiere
podczas szczytu STXBP1 w Heidelbergu w pazdzierniku.

Jesli Ty lub Twoja rodzina chcieliby$cie wzig¢ udziat lub pomoc zorganizowad
lokalng sztafete w swoim kraju, serdecznie zachecamy do kontaktu z lokalng

organizacjg rodzinng lub napisania do nas na adres: esco@stxbp1eu.org.

Strony z darowiznami i wiecej informacji dla kazdego kraju dostepne sg tutaj:

Move to Cure Europe 2025


https://stxbp1eu.org/awareness-month-2025/

Aby by¢ na biezaco z informacjami o sztafecie i dziataniach ESCO, sledz nas w

mediach spotecznosciowych:
O

Poruszajmy sie razem — ponad granicami, miedzy spotecznosciami i
sercami — aby zwieksza¢ swiadomos¢ i wspieraé postep w leczeniu
STXBP1.

Swiat nauki

Kamien milowy terapii genowej: Capsida uruchamia pierwsze badanie
kliniczne dla STXBP1

Firma Capsida Biotherapeutics uzyskata zgode FDA na rozpoczecie pierwszego
badania klinicznego terapii genowej skierowanej bezposrednio na zaburzenia
zwigzane z STXBP1. Terapia, CAP-002, ma na celu przywrécenie funkcji biatka
STXBP1 poprzez dostarczenie leku bezposrednio do mézgu za pomocg
specjalnie zaprojektowanego wektora IV. To przetomowy krok w rozwoju leczenia
— i nowa nadzieja dla spotecznosci STXBP1 na catym Swiecie.

Choc to znaczace osiagniecie, chcemy podkresli¢, ze badanie Capsida jest

inicjatywa niezalezng i nie jest czescig Natural History Study ani Rejestru ESCO.
Badania ESCO nadal koncentrujg sie na dtugoterminowym zbieraniu danych na
temat przebiegu STXBP1, co stanowi kluczowg podstawe dla przysztych terapii.

Przeczytaj petng aktualizacje od

Capsida



https://www.facebook.com/profile.php?id=61556092633867
https://www.facebook.com/profile.php?id=61556092633867
https://www.instagram.com/escostxbp1/
https://www.instagram.com/escostxbp1/
https://www.linkedin.com/company/100602693/admin/dashboard/
https://www.linkedin.com/company/100602693/admin/dashboard/
https://capsida.com/capsida-receives-fda-ind-clearance-for-its-first-in-class-iv-administered-gene-therapy-for-stxbp1-developmental-and-epileptic-encephalopathy/

Zrozumie¢€ zycie rodzin z STXBP1-RD

Nowe badanie Brainmodel oferuje wazne spostrzezenia na temat codziennego
zycia rodzin wychowujgcych dzieci z STXBP1-RD. Poprzez wywiady z 21
rodzicami, badanie opisuje emocjonalne, fizyczne i logistyczne wyzwania opieki

— ujete w pieciu mocnych czasownikach opisujgcych ciagte zaangazowanie,
rownowazenie obowigzkow i radzenie sobie z obcigzeniem emocjonalnym.
Wyniki podkreslajg pilng potrzebe holistycznego wsparcia wykraczajagcego poza
leczenie medyczne — obejmujacego terapie, zasoby spoteczne i przewodnictwo

po diagnozie.
Przeczytaj badanie Brainmodel

Strides in STXBP1 — Wydanie majowe (Fundacja STXBP1)

Szukasz tatwego sposobu, aby by¢ na biezgco z najnowszymi odkryciami
dotyczacymi STXBP1? Miesieczny blog Strides in STXBP1 Fundacji STXBP1
podsumowuje nowe publikacje, odkrycia i kamienie milowe w nauce — w
przystepnej i zwieztej formie. Sprawdz majowe wydanie i zobacz, jakie postepy
dokonano w ostatnim miesigcu.

Przeczytaj Strides in STXBP1 — maj



https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-024-03314-7
https://www.stxbp1disorders.org/blog/strides-in-stxbp1-may
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Europejski Szczyt STXBP1 2025 w
Heidelbergu, Niemcy

Zaplanuj swoéj pobyt na Szczycie STXBP1 w Heidelbergu!
Z radoscig informujemy o duzym zainteresowaniu drugim Europejskim Szczytem
STXBP1 i Dniem Rodziny, ktére odbeda sie w sobote, 11 pazdziernika 2025 r.!
Aby utatwic¢ planowanie podrozy, zarezerwowaliSmy pokoje w hotelu Heidelberg
Marriott Hotel, potozonym nad rzekg Neckar, blisko miejsca konferenciji.
Specjalna stawka grupowa:

¢ 149,00 € za noc za pokdj jednoosobowy, ze Sniadaniem.

¢ Aby zarezerwowac, zadzwon pod numer +49 6221 908650 i podaj

kod STXBP12025, lub skorzystaj z tego linku rezerwacyjnego online.

Jesli wolisz nocleg blizej dworca kolejowego lub centrum miasta, polecamy
nastepujgce alternatywy:
* Leonardo Hotel Heidelberg City Center
Bergheimer Str. 63, 69115 Heidelberg
¢ NH Collection Heidelberg
Bergheimer Str. 91, 69115 Heidelberg
+ BS Boutique Hotel Heidelberg
Brickenstralie 14, 69120 Heidelberg
o ATLANTIC Hotel Heidelberg
Europaplatz 1, 69115 Heidelberg

Wiecej informacji, w tym petny program wydarzenia, znajdziesz na
stronie stxbp1summit2025.eu



Nie mozemy sie doczekac, aby powita¢ Cie w Heidelbergu na weekendzie
petnym nauki, kontaktow i wspolnoty!

Strona internetowa Dzien Rodziny
szczytu
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