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Pressmeddelande

TWITTERSTORM som ska öka kunskapen om Sällsynta diagnoser 
Torsdagen den 28 februari 2019 är det Sällsynta dagen – dagen då sällsynta diagnoser uppmärksammas nationellt och internationellt.
Syftet med Twitterstormen är att visa hur svårt det är att få diagnos ställd och tillgång till behandling när man har en sällsynt diagnos i Sverige. Som patient stöter man ofta på okunskap eftersom vårdpersonalen inte kan förväntas kunna alla 7 000 olika sällsynta diagnoser. Istället blir man runtskickad mellan olika vårdgivare med brist på samordning, kommunikation och kunskap om sällsynta diagnoser som följd. De drabbade samt deras närstående får sämre fysisk och psykisk hälsa; för att inte tala om slöseri av patientens och sjukvårdens begränsade resurser. Våra medlemmar rapporterar följande om sina erfarenheter från sjukvården:

· Många väntar i åratal för att få den sällsynta diagnosen 

· Vårdens kunskap räcker inte till för att ge rätt behandling

· Den bästa informationen hittar man på Google – inte hos läkaren

· Man träffar sällan experter inom den sällsynta diagnosen

På Sällsynta dagen den 28 februari, som för övrigt initierades på skottdagen för elva år sedan av Riksförbundet Sällsynta diagnoser, kommer vi därför starta en Twitterstorm. Förbundet uppmanar alla sina över 15 000 medlemmar, deras nära och kära och alla andra som berörs av en sällsynt diagnos, att twittra ut exempel på typiska, tunga, slitsamma situationer man upplevt i möten med hälso- och sjukvården i Sverige.
Genom Twitterstormen vill vi öka uppmärksamheten kring sällsynta diagnoser och de problem diagnoserna medför. Allmän kunskap behövs för att skapa förändring så att fler får tidig diagnos och rätt behandling.

Vad händer:  Twitterstormen synliggör livsöden om hur lång tid det kan ta och hur svårt det kan vara att få en sällsynt diagnos och tillgång till behandling i Sverige. 
När händer det: Torsdagen den 28 februari 2019 startar den sällsynta twitterstormen
Vem ska vara med: Alla som har en sällsynt diagnos, deras nära och kära samt du som vill höja sin röst för sällsyntheten.
Vilka ligger bakom: Riksförbundet Sällsynta diagnoser, intresseorganisation för alla som lever nära en sällsynt diagnos.
Riksförbundet Sällsynta diagnoser är ett förbund för personer med sällsynta funktionsnedsättningar och deras närstående. De drygt 15 000 medlemmarna är engagerade i 65 olika diagnosföreningar. Tillsammans verkar vi för att personer som har en sällsynt diagnos ska få bättre levnadsvillkor, genom förbättrad vård och stöd. Vi agerar för att få uppmärksamhet för sällsynta diagnoser och påverkar politiker, övriga beslutsfattare, vårdgivare och andra berörda samhällsinstanser. www.sallsyntadiagnoser.se


En sällsynt diagnos definieras genom att 1 av 10 000 personer eller mindre drabbas av den. 
En sällsynt diagnos går inte att bota. Ofta lever man med den hela livet. Det uppskattas att ca en halv miljon människor i Sverige idag har en sällsynt diagnos. I Europa är det ungefär 30 miljoner och skulle man samla alla personer som har en sällsynt diagnos över hela jorden, skulle ”Landet Sällsynt” vara det tredje folkrikaste i världen. De sällsynta diagnoserna kan alltså vara ovanliga var och en för sig, men sammantaget är det inte alls ovanligt att ha en sällsynt diagnos. Ändå är kunskapen om sällsynta diagnoser bristfällig både bland allmänheten och bland sjukvårdspersonalen. Det vill vi ändra på!

Information: publiceras varje onsdag på Facebook @sallsyntadiagnoser, Twitter @sallsynt och instagram #riksförbundetsällsyntadiagnoser 
Mer information om Sällsynta dagen: https://www.rarediseaseday.org/article/media
Kontaktperson: mailto:ulf.larsson@sallsyntadiagnoser.se, 070-590 94 16  
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