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Oppsummering av Webinaret «Living With Stickler syndrome» 15.10.25
___________________________________________________________________________________________________

Vi var initiativtagere til å få i stand et samarbeidet om forskningsprosjektet vårt, å få oppmerksomhet rundt forskning på Sticklers kan bidra til å få midler til flere forskningsprosjekt.
Webinaret ble arrangert av The Marfan Fundation, tidligere SIP (Stickler involved people) og Eileen Novis som er vår kontaktperson.
Psykologspesialist, og ny leder av forskningsstudiet, Taran Yossefian Blakstvedt, Senter for sjeldne diagnoser, enhet Sunnaas presenterte forskningsprosjektet «Living With Stickler Syndrome», funn fra første forskningsartikkel med noen få sneakpeak fra andre artikkel som publiseres over nyttår.
Brukerene som deltok var Irene Panizzolo, SindromesticklerItalia, Emily Hicks, «Life With Sticklers» og Tyler Robers, Washington med bakgrunn i offentlig og statsliggende arbeid.
På YouTubekanalen til The Marfan Fundation kan du se Webinaret i sin helhet: https://youtu.be/DcC7BBLXUhM?si=141fYy6_R-IWqW6j
Vi vil få et større webinar på norsk i etterkant av at andre Forskningsartikkel er publisert i 2026.
___________________________________________________________________________________________________________________________________________________
Lenke til forskningsartikkelen:  https://www.tandfonline.com/eprint/QIM2B4Z8TEM72Q33TNC5/full?target=10.1080/09638288.2025.2551180
Det er laget en oppsummering av første artikkel på norsk: Ny artikkel om livskvalitet ved Sticklers syndrom - Sunnaas sykehus HF
På engelsk: Article summary - Sunnaas sykehus HF
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