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Vitajte

Ako sa leto rozbieha po celej Europe, vitame dlhSie dni, teplejSie poCasie a
radost z bliziacich sa prazdnin a chvil stravenych s blizkymi. Pre mnohé rodiny
je toto obdobie prijemnou zmenou tempa — no pre tych, ktori sa staraju o dieta s
poruchou STXBP1, méze leto priniest aj nové vyzvy. Ci uz ide o narusené
denné rutiny, planovanie cestovania so Specialnymi potrebami alebo jednoducho
zvladanie kazdodennej starostlivosti bez beznej podpory, vieme, Ze toto obdobie
mo&ze byt zaroven radostné aj narocné.

V tomto newsletteri pokraCujeme v zdielani najnovsich informacii z Eurépskeho
konzorcia STXBP1 — od vyskumnych aktualizacii po nadchadzajuce podujatia a
pribehy z naSej komunity. Dufame, ze vam tieto spravy prinesu inSpiraciu, nové
prepojenia a pocit spolupatricnosti, ked' spolu vstupujeme do letnych mesiacov.

Aktualny stav studie ESCO

Takmer pripraveni zacat’!

V nasom poslednom newsletteri sme vas informovali, Ze zaciatok Natural
History Study STXBP1 sa oCakaval v aprili. Aj ked sa oficialny Start mierne
oneskoril, s radostou oznamujeme, Ze Belgicko bude prvou krajinou, kde sa
Studia spusti — a Coskoro sa pridaju dalSie europske krajiny.



V zakulisi prebieha kazdy defi mnozZstvo prace — od finalizacie etickych
schvaleni, cez nastavovanie systémov, az po Skolenia — to vSetko preto, aby
sme mohli u€astnikov privitat bezpeéne a plynule. Sme nesmierne vdacni za
odhodlanie v8etkych timov a neustalu podporu rodin, ktoré s nadSenim
oCakavaju moznost zapojit sa.

Budeme vas nadalej informovat, ked sa jednotlivé pracoviska otvoria. Dakujeme
za vasu trpezlivost a nadSenie — uz to nebude diho!

Vedecka poradna rada ESCO

S hrdostou oznamujeme vznik Vedeckej poradnej rady (SAB) Eurépskeho
konzorcia STXBP1. Tato rada zdruzZuje expertov z oblasti vyskumu a klinickej
praxe z celej Eurdpy (a sveta), aby pomahala usmerfiovat vedecky smer ESCO.
SAB poskytne nezavislé poradenstvo tykajuce sa priebehu Studie, vyskumnych
priorit a novych prilezitosti — ¢im zabezpeci, Ze nasa praca zostane dékladna,
spolupracujuca a zamerana na skuto¢ny prinos pre rodiny Zijuce so STXBP1.

Najnovsie spravy o ESCO najdete vzdy na naSej webovej stranke.

Webova stranka ESCO



https://stxbp1eu.org/

Eurdépska stafeta k Mesiacu
povedomia o STXBP1

Tento september, pri prilezitosti Mesiaca povedomia o STXBP1, s radostou
spustame historicky prvu celoeurdpsku Stafetu na podporu vyskumu

— Eurépska stafeta Move to Cure! Indpirované holandskymi rodinami, ktoré uz
udavaju smer, rodiny a podporovatelia z celej Eurdpy su pozvani usporiadat’
lokalne symbolické Stafety (,estafety“) na zvySenie povedomia a podporu
vyskumu STXBP1.

Kazda skupina si vytvori svoju vlastnu trasu — peso, na bicykli, s koCikom,
kolobezkou alebo dokonca na koni — a natodi kratke videa, ako si u€astnici
odovzdavaju symbolicky ,Stafetovy kolik“. Tieto videa budu zostrihané do
vynimo¢ného medzinarodného filmu, ktory bude mat premiéru na Summite
STXBP1 v Heidelbergu v oktdbri.

Ak by ste sa chceli zapojit’' aj vy alebo vaSa rodina, alebo pomdct’ zorganizovat
miestnu Stafetu vo vadej krajine, nevahajte kontaktovat svoju miestnu rodinnu
organizaciu alebo napiste na esco@stxbpieu.org.

Stranky s darcovstvom a dalSie informacie pre kazdu krajinu najdete tu:

Move to Cure Europe 2025

Sledujte najnovsie aktualizacie o Stafete a diani v ESCO na nasich socialnych
sietach:


mailto:esco@stxbp1eu.org
https://stxbp1eu.org/awareness-month-2025/
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Pod’'me sa hybat’ spolo€ne — cez hranice, komunity a srdcia — aby sme
zvysili povedomie a podporili pokrok vo vyskume STXBP1.

Vedci v centre pozornosti

Prelom v génovej terapii: Capsida spust’a prvu klinicka studiu pre STXBP1
Spolo¢nost Capsida Biotherapeutics ziskala schvalenie FDA na zaCatie prvej
klinickej Studie génovej terapie zameranej vyluéne na poruchy STXBP1.

Terapia CAP-002 ma za ciel obnovit funkciu proteinu STXBP1 priamym dodanim
lieCby do mozgu pomocou Specialne navrhnutého IV vektora. Ide o prelomovy
krok v oblasti vyvoja lieCby — a novy lU¢ nadeje pre komunitu STXBP1 na celom
svete.

Aj ked ide o vyznamny milnik, chceme zdo6raznit, ze Studia Capsida je nezavislou
iniciativou a nie je su€astou ESCO Natural History Study ani Registra. Vyskum
ESCO sa nadalej zameriava na dlhodobé sledovanie priebehu porich STXBP1,
Co je zasadny zaklad pre buduci vyvoj terapii.

Precitajte si celé vyhlasenie od Capsida

Rodinny zivot so STXBP1-RD
Nova Studia od Brainmodel prinasa dolezité poznatky o kazdodennych realitach


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/

rodin vychovavajucich deti so STXBP1-RD. Prostrednictvom rozhovorov s 21
rodi€mi vyskum zachytava emocionalne, fyzické a logistické vyzvy
opatrovatelstva — opisané pomocou piatich silnych slovies vyjadrujucich
neustalu angazovanost, balansovanie zodpovednosti a emocionalne zatazZenie.
Zistenia poukazuju na naliehavu potrebu komplexnej podpory, ktora presahuje
ramec lekarskej starostlivosti — vratane terapii, socialnych sluzieb a poradenstva

Precitajte si studiu Brainmodel

Strides in STXBP1 — Majové vydanie (nadacia STXBP1)

Chcete rychlo a jednoducho sledovat novinky v oblasti vyskumu STXBP1?
Mesacny blog Strides in STXBP1 nadacie STXBP1 predstavuje nové publikacie,
objavy a vedecké milniky — zrozumitelne a prehfadne zhrnuté. Pozrite si majové
vydanie a zistite, Co sa za posledny mesiac udialo.

po diagndze.

Precitajte si Strides in STXBP1 — m3j

Eurépsky summit STXBP1 2025 v
Heidelbergu, Nemecko


https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-024-03314-7
https://www.stxbp1disorders.org/blog/strides-in-stxbp1-may

Naplanujte si pobyt na Summite STXBP1 v Heidelbergu!
TeSime sa z nadSenych reakcii na 2. Europsky summit STXBP1 a Rodinny den,
ktoré sa uskutoCnia v sobotu 11. oktobra 2025! Aby sme vam pomohli s
planovanim, rezervovali sme izby v hoteli Heidelberg Marriott Hotel, ktory sa
nachadza pri rieke Neckar a v blizkosti miesta konania. Specialna skupinova
cena:

e 149,00 € za noc v jednol6zkovej izbe s ranajkami.

» Rezervaciu vykonate zavolanim na +49 6221 908650 s

kédom STXBP12025 alebo pomocou online odkazu.

Ak davate prednost ubytovaniu blizSie k zelezni€nej stanici alebo centru mesta,
odporu¢ame:
e Leonardo Hotel Heidelberg City Center
Bergheimer Str. 63, 69115 Heidelberg
e NH Collection Heidelberg
Bergheimer Str. 91, 69115 Heidelberg
» BS Boutique Hotel Heidelberg
Bruckenstralie 14, 69120 Heidelberg
o ATLANTIC Hotel Heidelberg
Europaplatz 1, 69115 Heidelberg

Viac informacii, vratane celého programu, najdete na
stranke stxbp1summit2025.eu

TeSime sa na stretnutie v Heidelbergu — na vikend plny prepojeni, vzdelavania a

komunity!
Webova stranka Rodinny summit
summitu
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