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Undersagelse om Stickler syndrom

Vi sgger personer i alle aldre med Stickler Syndrom til deltagelse i forskningsprojektet:

” Undersggelse af Stickler syndrom - Comprehensive mapping of phenotypic
manifestations and complications in Stickler syndrome”

Projektet gar ud pa at leere sa meget som muligt om Stickler syndrom, sa vi i fremtiden
kan blive bedre til at opdage, fglge og behandle sygdommen og dens fglger.

Deltagerens rolle i projektet vil vaere at:

- vi far lov til at samle data fra sygehusjournalen

- vi far lov til at lave en gjenundersggelse

- vi far lov til at tage en blodprgve for at vide hvilken type af Stickler syndrom
deltageren har (med mindre dette allerede er undersggt tilstraekkeligt).

Vil Du hgre mere om projektet og/eller gnsker Du at deltage kan jeg kontaktes pa
nedenstdende telefon eller e-mail.

Kirstine B. Boysen
Laege, Ph.d.-studerende

Telefon: 2027 15 70
Mail: kirstine.bolette.boysen@regionh.dk

Arbejdsadresse:

Afdeling for @jensygdomme
Rigshospitalet/ Kennedy Centret
Gamle Landevej 7

2600 Glostrup



