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Valkommen

Nar sommaren borjar blomma runt om i Europa, valkomnar vi langre dagar,
varmare vader och férvantan pa semestrar och tid tillsammans med nara och
kara. Fér manga familjer innebar denna arstid en efterlangtad férandring i
vardagen — men fér de som tar hand om ett barn med STXBP1 kan den ocksa
medfora nya utmaningar. Oavsett om det handlar om att navigera runt andrade
rutiner, planera resor med sarskilda behov i atanke, eller helt enkelt hantera
vardagen utan de vanliga stédsystemen, vet vi att denna tid pa aret kan vara
bade gladjefylld och kravande.

| detta nyhetsbrev fortsatter vi dela med oss av det senaste fran European
STXBP1 Consortium — fran forskningsuppdateringar till kommande evenemang
och berattelser fran var gemenskap. Vi hoppas att dessa uppdateringar ska
erbjuda gemenskap, inspiration och en kansla av solidaritet nar vi garin i
sommarmanaderna tillsammans.

ESCO-studien — Uppdatering

Nastan redo att borja!
| vart senaste nyhetsbrev delade vi de spannande nyheterna om att STXBP1
Natural History Study forvantades borja i april. Medan den officiella starten har



tagit lite langre tid an vantat, ar vi glada over att meddela att Belgien kommer bli
den forsta platsen dar studien lanseras, foljt av fler center runt om i Europa.

Bakom kulisserna har mycket arbete pagatt dagligen — fran slutférandet av
etiska godkannanden till uppbyggnaden av system och utbildning — for att
sakerstalla att allt finns pa plats for att ta emot deltagare pa basta och sakraste
satt. Vi ar oerhort tacksamma for alla teamens engagemang och for familjernas
talamod nar de vantar pa majligheten att fa delta.

Vi kommer fortsatta halla er uppdaterade nar varje plats 6ppnas. Tack for ert
talamod och engagemang — vi narmar oss!

ESCO:s vetenskapliga radgivande namnd

Vi ar stolta dver att presentera bildandet av European STXBP1 Consortium
Scientific Advisory Board (SAB). Namnden samlar experter, forskare och kliniker
fran hela Europa (och utanfor) for att vagleda ESCO:s vetenskapliga inriktning.
SAB kommer ge oberoende rad kring studiernas framsteg,
forskningsprioriteringar samt nya mojligheter — for att sakerstalla att vart arbete
forblir rigordst, samarbetsinriktat och inriktat pa att skapa verklig skillnad for
familjer som lever med STXBP1-relaterade storningar.

Du hittar alltid de senaste nyheterna fran ESCO pa var webbplats.

ESCO webbplats


https://stxbp1eu.org/

Europeisk stafett for STXBP1
Awareness Month

| september, for att uppmarksamma STXBP1 Awareness Month, lanserar vi den
forsta Europa-omfattande stafettinsamlingen: The European Move to Cure Relay!
Inspirerade av nederlandska familjer bjuder vi in familjer och supportrar i hela
Europa att anordna lokala symboliska stafetter — “estafetter” — for att 6ka
medvetenheten och stotta STXBP1-forskningen.

Varje grupp skapar sin egen unika stracka — till fots, med cykel, barnvagn,
sparkcykel, eller till och med till hast — och filmar ett korta klipp dar en symbolisk
"stafettpinne” lamnas dver mellan deltagarna. Dessa videoklipp kommer sedan
sattas ihop till en maktig internationell stafettfilm som premiarvisas pa STXBP1
Summit i Heidelberg i oktober.

Vill du eller din familj delta, eller vill du hjalpa till att organisera en lokal stafett i ditt
land? Kontakta garna din lokala familjeorganisation eller skriv till oss pa
esco@stxbp1eu.org.

Mer information samt donationssidor for respektive land hittar du har:

Move to Cure Europe 2025

Folj oss ocksa garna i sociala medier for de senaste uppdateringarna:

OO


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

Lat oss rora oss tillsammans — 6ver granser, gemenskaper och hjartan —
for att oka medvetenheten och driva framsteg for STXBP1.

Fokus pa vetenskap

Genterapi-milstolpe: Capsida lanserar den forsta kliniska studien for
STXBP1

Capsida Biotherapeutics har fatt FDA-godkannande for att inleda den forsta
kliniska studien av en genterapi specifikt inriktad pa STXBP1-relaterade
stérningar. Behandlingen, CAP-002, syftar till att aterstalla STXBP1-proteinets
funktion genom att leverera behandling direkt till hjarnan med hjalp av en
specialutvecklad IV-vektor. Detta markerar ett banbrytande steg framat i
utvecklingen av behandlingar — och ger férnyat hopp for STXBP 1-samhallet
varlden oOver.

Vi vill fortydliga att Capsida-studien ar en fristdende satsning och inte en del av
ESCO:s Natural History Study eller register. ESCO:s forskning fortsatter att
fokusera pa att forsta STXBP1-relaterade storningar genom langsiktig

datainsamling, vilket kommer att forbli en kritisk grund for all framtida terapeutisk

Las hela uppdateringen fran Capsida

utveckling.

Att forsta familjelivet vid STXBP1-RD


https://capsida.com/capsida-receives-fda-ind-clearance-for-its-first-in-class-iv-administered-gene-therapy-for-stxbp1-developmental-and-epileptic-encephalopathy/

En ny studie fran Brainmodel ger viktiga insikter i vardagen for familjer som lever
med STXBP1. Genom intervjuer med 21 féraldrar fangas de kanslomassiga,
fysiska och praktiska utmaningarna i vardagen — beskrivna genom fem kraftfulla
verb som speglar det standiga engagemanget, balansen mellan ansvar samt den
kanslomassiga pafrestningen. Resultaten pekar pa det akuta behovet av
helhetsinriktat stod som stracker sig bortom medicinsk behandling, och inkluderar
terapier, sociala resurser samt stod efter diagnostillfallet.

Las Brainmodel-studien

Strides in STXBP1 — Majutgavan (STXBP1 Foundation)

Vill du fa en snabb, tydlig och lattillganglig sammanfattning av den senaste
STXBP1-forskningen? STXBP1 Foundations manatliga blogg “Strides in
STXBP1” lyfter fram nya publikationer, upptackter och vetenskapliga milstolpar.
Missa inte majutgavan for en dversikt 6ver de senaste framstegen.

Las Strides in STXBP1 — Maj

A UL“‘,»,%ILI >

|k NS |

European STXBP1 Summit 2025 i
Heidelberg, Tyskland

Planera din vistelse for STXBP1 Summit i Heidelberg!


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

Vi ar dvervaldigade av det varma gensvaret infor den 2:a European STXBP1
Summit och Family Day I6rdagen den 11 oktober 2025! For att underlatta din resa
har vi reserverat rum pa Heidelberg Marriott Hotel, vackert belaget vid floden
Neckar, nara konferenslokalen. Specialpriset ar:
e €149,00 per natt for enkelrum, inklusive frukost.
Bokning sker genom att ringa +49 6221 908650 och ange koden
STXBP12025, eller via denna bokningslank.

Foredrar du att bo narmare Heidelbergs centralstation eller stadskarnan? Vi
rekommenderar foljande hotell:
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

Mer information, inklusive fullstandigt program, hittar du
pa stxbp1summit2025.eu.

Vi ser fram emot att fa valkomna dig i Heidelberg fér en helg fylld av gemenskap,

Family Summit

larande och samhorighet!

Summitwebbplats
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