ARET 2025
MED FORENINGEN PCD SVERIGE

Aret 2025 lider mot sitt slut och vi vill saimmanfatta nagra av féreningens aktiviteter PCD Sverige

och viktiga PCD-handelser under aret.

Informations- och stodinsatser
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Med syfte att effektivisera kommunikation
och sprida information om PCD samt
foreningens aktiviteter har en Facebook-
sida for foreningen lanserats under aret.

Foreningen har arbetat med att revidera
och uppdatera innehallet pa var webbplats
for att sakerstalla att informationen
speglar den senaste kunskapen om PCD
och aktuella stédresurser for personer
med PCD.

Digitala traffar har arrangerats for
personer med PCD samt anhoriga och
narstaende. Dessa traffar utgor en del av
féreningens malsattning som syftar till att
framja erfarenhetsutbyte och gemenskap.
Vi planerar att fortsatta erbjuda digitala
traffar under det kommande aret.

Datum kommer att annonseras |6pande.

Under PCD Awareness Month i oktober
arrangerades aktiviteter i form av en
informationskampanj via var Facebooksida
och pa kanelbullens dag erbjods en digital
fikatraff for personer med PCD och
anhoriga eller narstaende.

PCD Awareness Month
1 oktober

Oktober &r PCD Awareness Month
som syftar till att runtom i varlden sarskilt belysa PCD.
Under oktober m&nad kommer féreningen PCD Sverige att
dagligen publicera korta informationsinlagg om PCD, om var
férening och var verksamhet samt tipsa om anvéndbara
stodresurser vid PCD.

Den 4 oktober bjuder vi ocksa in till en digital fikastund for dig
som har PCD samt anhériga och narstaende.

Lés mer om traffen p& var hemsida: www.pcdsverige.se

Nationella samarbeten och aktiviteter

«» Under aret har féreningen fortsatt sitt
samarbete med Riksférbundet Séllsynta
diagnoser (RSd), som PCD Sverige ar
medlemsférening i. Féreningen har bland
annat deltagit vid RSd:s hostmote, ett
viktigt forum for gemensamma insatser
kring sallsynta diagnoser.
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Representanter fran PCD Sverige har
deltagit vid aterkommande Jardin-moten,
som arrangerats av RSd. Jardin syftar till
att pa ett effektivt och gott satt integrera
European Reference Network (ERN) i
nationella halso- och sjukvardssystem.

% Representanter fran PCD Sverige har
deltagit digitalt vid ett lunchseminarium
med politiker rérande forslaget till
Nationell strategi for sallsynta
halsotillstand.

+»+ Kontakt med Fonden Citronfjarilen har
initierats for att sprida information till
personer med PCD samt deras
vardnadshavare om mojligheten att
anstka om ekonomiskt stdd fran fonden.

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

sallsyntadiagnoser.se

FONDEN UTRONFIARILEN


https://www.facebook.com/profile.php?id=61579884988675
https://www.facebook.com/profile.php?id=61579884988675
https://pcdsverige.se/
https://pcdsverige.se/foreningen-pcd-sverige/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/
https://pcdsverige.se/ern-lung/
https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/d4b91be39b9e4ea7be3e9a7023d10210/2025-3-9488.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/d4b91be39b9e4ea7be3e9a7023d10210/2025-3-9488.pdf
https://citronfjarilen.se/

Internationella samarbeten

** Under aret har féreningen fortsatt
samverkat med internationella
organisationer av betydelse for PCD,
sasom BEAT-PCD och EURORDIS. Under
aret blev PCD Sverige dven medlem i
European Lung Foundation (ELF).

+» Genom kontinuerligt deltagande i
workshops, webinarer och konferenser har
vi sakerstallt uppdaterad PCD-relaterad
information. Till exempel deltog en
representant fran féreningen digitalt vid
ERS Congress, och bidrog som talare om
patientdelaktighet. En annan konferens
var PCD Annual Research Meeting, ett
viktigt forskningsforum. Vidare deltog
foreningen vid PCD Patient Conference.
som planeras av patientorganisationer for
PCD samt BEAT-PCD och ELF.

% | samarbete med BEAT-PCD har féreningen
tagit fram en svensk version av en
broschyr om nasal kvdaveoxidmatning hos
barn vid diagnostisering av PCD.
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Nasal kviveoxidmatning hos barn vid
disgnostisering av Primir Cilidr Dyskinesi
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«* Foreningen har fortsatt sin representation
inom EURORDIS Mental Health &
Wellbeing Partnership Network. Syftet
med natverket ar att framja psykisk hélsa
och valbefinnande hos personer med
sallsynta halsotillstand. Under aret har
bland annat en Toolkit for psykisk halsa
publicerats (pa engelska).

Handelser i PCD-varlden i korthet

¢ Nya riktlinjer fér bronkiektasier

European Respiratory Society har publicerat
nya kliniska riktlinjer fér bronkiektasier hos
vuxna, inklusive PCD-relaterade bronkiektasier.
En representant fran PCD Sverige har ingatt i
den panel som utarbetat riktlinjerna.

En webinar har genomforts for att informera
patienter om de nya riktlinjerna.

Pa var webbplats finns dven lankar till en
forkortad lekmannaversion av riktlinjerna samt
en checklista vid bronkiektasier (pa engelska).
Foreningen ser 6ver mojligheten att Oversatta
dessa till svenska.

“* Nya riktlinjer fér PCD-diagnostik
European Respiratory Society och American
Thoracic Society har tagit fram nya
internationella riktlinjer for diagnostik av PCD.

** Brensocatib

Brinsupri (Brensocatib) ar ett Iakemedel som i
studier har visat god effekt hos personer med
bronkiektasier, inklusive de med PCD.
Lakemedlet ar indikerat hos personer over 12
ar, med tva eller fler exacerbationer per ar.
Brinsupri ar nu godkant i Europa och vi foljer
utvecklingen kring tillgangligheten i Sverige.

% Gremubamab

Gremubamab ar ett lakemedel som riktar sig
mot den svara bakterien Pseudomonas
aeruginosa, som manga med PCD lever med.
Internationella studier har indikerat god effekt
av lakemedlet. Ytterligare information vantas
nasta ar.

Vi vill tacka alla medlemmar och
samarbetspartners for det gangna aret och
ser fram emot fortsatt samverkan ar 2026.

Vill du engagera dig nésta ar?
L&s mer hir: Vill du hjilpa till?

God helg och Gott slut!


https://beat-pcd.squarespace.com/
https://www.eurordis.org/
https://europeanlung.org/
https://www.ersnet.org/
https://static1.squarespace.com/static/5589743ee4b0e096ba14f6d5/t/69048ae9cffd98270682c3c5/1761905385529/Swedish_Nasal_NO_children_leaflet+1.pdf
https://www.eurordis.org/mental-wellbeing/
https://www.eurordis.org/mental-wellbeing/
https://mhtoolkit.eurordis.org/
https://publications.ersnet.org/content/erj/early/2025/09/18/1399300301126-2025
https://publications.ersnet.org/content/erj/early/2025/09/18/1399300301126-2025
https://www.youtube.com/watch?v=SwYhhPqUiTQ&t=4491s
https://pcdsverige.se/european-lung-foundation/
https://publications.ersnet.org/content/erj/early/2025/09/18/1399300300745-2025
https://investor.insmed.com/2025-11-18-European-Commission-Approves-BRINSUPRI-TM-brensocatib-as-the-First-and-Only-Treatment-Approved-for-Non-Cystic-Fibrosis-Bronchiectasis-in-the-European-Union
https://sites.dundee.ac.uk/great-2/
https://pcdsverige.se/vill-du-hjalpa-till/

