KRISTINA RADWAN INTERVJU

Jeanette Evenstedt, 49 ar, fran Arboga
var en av dem som var med i den stu-
die déar ett antal patienter fick det nya
CF-lakemedlet Orkambi. Studien pagick
i tvd ar och patienterna kontrollerades
noggrant. Nar studien var slut fick Jea-
nette fortsatta med medicinen efter- : et :
som hon svarat bra pa den. Nu har hon R~ e A A G

atit Orkambi i 6ver tre ar. Jeanette Evenstedt med sin familj, dottern Malin, 22 &r och sambon Peter.
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Foto: Privat

Jeanette fick prova det nya CF-lakemedlet
Orkambi.

HUR MAR DU?
Bra!

Jag sa alltid att jag madde bra tidigare ock-
sd. Jag vill se positivt p livet. Men nu mér
jag bittre dn pé linge!

VILL DU BERATTA LITE OM DIG
SJALV?

Jag bor i Arboga sedan 26 &r, en liten my-
sig stad i Vistmanland, men jag ir fodd i
Géteborg. Jag fick min CF-diagnos nir jag
bara var bebis. Jag bor med min sambo, Pe-
ter som ir elekeriker och egenforetagare. Vi
har en dotter som heter Malin som ir 22
4r. Malin pluggar till personlig trinare och
hilsocoach i Stockholm pd Lillsveds folk-
hégskola. Hon ir bra pd att ge goda rad «ill
sin mamma och trinar med mig nir hon ir
hemma 6ver loven. Nir hon inte ir hem-
ma trinar jag dans pd Friskis och svettis,
dans blir man glad av. Jag blir peppad av att
vara med andra men trinar i min egen takt.
Hemma i villan har jag ett 16pband och en
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crosstrainer, det 4r bra att komplettera med
nir det t.ex. ir kallt ute.

Nu jobbar jag pa ett servicehus, fyra tim-
mar om dagen, det passar mig. Jag ordnar
aktiviteter som bingo och gymnastik for
de gamla och om négon ir sjuk hoppar jag
in som vérdbitride. Men det har blivit lite
mycket med det, det ir ju aktiviteterna som
jag helst vill 4gna mig at. De gamla frig-
ar efter ndgot roligt att géra som aktiverar
dem, som att fika och prata m.m. De upp-
skattar allt, lever upp och blir glada.

HAR DU NAGRA INTRESSEN FORUT-
OM TRANINGEN?

Jag jobbar ideellt i en fotbollsforening, Ar-
boga sodra IF, dir jag sitter i styrelsen. Jag
hamnade dir nir var dotter spelade fotboll.
Nu har hon slutat men jag sitter kvar. Det ir
roligt! Nir Malin fortfarande bodde hemma
var det ju hon som stod i fokus, jag stottade
och skjutsade. Nu ir det trining och foren-
ingsarbete som upptar min tid, férutom att
jag har ett hus att ta hand om.

DU VAR JU EN AV DEM SOM VAR
MED | STUDIEN OCH FICK PROVA
DET NYA LAKEMEDLET ORKAMBI.
HUR GICK DET TILL NAR DU BLEV
KONTAKTAD ANGAENDE STUDIEN?

Det var 2013, pé virkanten, som de hérde
de av sig frain CF-centret i Huddinge. Jag
har alltid, genom aren, f6rsoke att stilla upp
pa all forskning, bide for min egen skull
och for att hjilpa andra. Jag har aldrig gitt
pa mitt hemsjukhus, utan jag gar pd Hud-
dinge trots att det 4r en bit att dka.

S4 jag sa ja, eftersom att jag sig det som
en fantastisk chans, och startade i augusti.
Det var mycket administration infér star-
ten, t.ex. med ett nytt blodprov fér att fast-
stilla att jag hade dubbel D 508. Jag fick
information forst pd telefon och sedan pd
papper, hemskickat. All ny information,
under resans ging, har jag fatt i hiften som
jag last igenom. Det har t.ex. handlat om

min rittighet att dra mig ur studien nir jag
ville. Men jag ville vara med direkt! Vissa
andra studier har kints mer onddiga, den-
na kindes viktig. Jag sig det som en chans.

Forsta halviret visste jag inte om jag fick
sockerpiller eller inte. De som fick aktiv
medicin fick ocksd olika styrkor pi medi-
cinen for att man skulle kunna veta vilket
som gav bist resultat. Efter ett halvar gick
alla 6ver pd medicinen. Senare fick jag veta
att jag fate sockerpiller forsta tiden. Men
det hade jag forstatt eftersom att jag hade
ménga [V-kurer med antibiotika under det
halviret.

Februari 2014 gick jag over till riktig sub-
stans (Orkambi) som jag sedan &t till de-
cember 2015. D34 var studien slut for min
del. Tanken var nog att medicinen skulle
hinna fi finansieringen klar, men det fick
den inte men jag fick formanen att fortsitta
ind4 eftersom den hade bra effekt pa mig,.

Jag har métt bra av Orkambi. Jag hade re-
dan diliga lungor, men medicinen har gjort
att jag har mindre slem och haft mycket fir-
re antibiotika-kurer. P4 dessa tre ar har jag
inte blivit simre i min sjukdom, vilket jag
formodligen skulle ha blivit annars. Fore
studien hade jag IV-kurer ca 4 ggr om dret,
nu har jag det en gang. Min vikt gir fortfa-
rande upp och ner och jag har lite problem
med mitt socker och mina likare pa centret
talar om att jag kanske ska bérja med in-
sulin.

VAD GJORDE ATT DU FICK VARA
MED | STUDIEN, VILKA KRITERIER
UPPFYLLDE DU?

Jag tror att man skulle ha en viss lungfunk-
tion och att jag lig pd grinsen, si jag var
glad 6ver att f4 vara med. Man fick inte vara
for dalig men heller inte for bra.

VAR DU NOJD MED INFORMATIO-
NEN SOM DU FICK INFOR STUDIEN?

Ja, den var bra. Jag fick informationshiften
och jag fick bekrifta att jag fitt informa-



tionen varje gang, de
var mycket noga med
alle.
rades fick jag ny infor-
mation av Lena Hjelte,
pd CF-centret i Hud-
dinge som ledde studien.
Till exempel att vi vid en
viss tidpunkt skulle ta fler
blodprov fér leverns skull.
Mina  kontaktpersoner
var Lena Hjelte eller Ferenc
Karpati, under hela studien.
Var t.ex. Lena sjuk s& hade vi
kontakt dver telefon, det kin-
des tryggt. Nu nir studien 4r
slut gar jag till centret som vanligt.

Om nigot ind-

o

HUR GAR BEHANDLINGEN TILL?

Jag tar tva tabletter pi morgonen och tvd
pa kvillen d.v.s. var 12:e timme. Klockan
4tta pa morgonen och dtta pa kvillen passar
mig. Men det bestimmer man sjilv. I bor-
jan hade tabletterna olika firger, formodli-
gen for att det skulle var tydligt om man
fick aktiv substans eller sockerpiller. Det dr
viktigt att man dter ndgot till tabletterna,
och det maste vara nigot med fett i. Plus
att man maste ta Creon till, sa klart, for att
medicinen ska tas upp i blodet. Nu har jag
niringsdrycker med mig nir jag ir borta for
att vara siker pd att jag har nagot att ita, det
ir smidigt och passar for mig.

Férsta tiden var det viktigt att jag skrev
upp alla mediciner som jag tog, utéver Or-
kambi, om jag t.ex. hade tagit en huvud-
virkstablett, skrev jag ner det. Om jag
behévde antibiotikadropp blev det mycket
extrajobb for personalen med allt som skul-
le fyllas i.

HAR DU FATT NAGRA BIVERKNING-
AR AV ORKAMBI?
Nej, jag har inte fitt ndgra biverkningar och

har bra levervirden. Det var levern som de
oroade sig for, om jag forstod ritt.

foto: yanette

gyenstedt

VAD UPPLEVER DU AR DEN STORS-
TA SKILLNADEN | DIN HALSA MED
ORKAMBI?

Magen har alltid varit ett problem for mig.
Innan jag fick Orkambi var jag tvungen att
ta Moxalole mot forstoppning ett par géng-
er i veckan. Nu gir det ménader emellan sa
magen har blivit mirkbart bittre. Jag ir sil-
lan férkyld numera. Det kidnns som att jag
stdr emot mer, att jag facc bittre motstdnds-
kraft. Det beror formodligen pa att slemmet
lossnar bittre och blir littare att fa bort sd
att virus inte fastnar. Jag har inte speciellt
mycket hosta lingre. Forut hostade jag sa
fort jag anstringde mig. Nu idr slemmet lite-
are att f upp. Kanske ir det annorlunda for
andra men s kdnns det for mig.

Jag inhalerar fortfarande som forut, och
jag tranar. Det kinns som att jag kommit in
i en god spiral. Jag vagar gi ivdg nu nir jag
mar bittre. Jag har trinat i ett halvar och
det 4r kanske inte en slump att jag kommit
igang precis nu. Det ir roligare nir det ger
bittre effekt.

Det ir viktigt att man inte tror att man
ska kunna sluta med sin behandling bara for
att man fir Orkambi. Jag hade hoppats att
jag kanske skulle kunna inhalera mindre,
men det gar inte. De skador jag har pa lung-
orna har jag kvar, de gir inte att laga.

E—
INTERVJU

HUR VAR DET FOR DIG NAR
STUDIEN TOG SLUT?

Jag kinde skrick nir studien var
slut och jag inte visste om jag skul-
le fi fortsitta med medicinen.
Jag ville inte tillbaka till hur jag

maidde innan med andnéd och
IV-kurer m.m. D4 hade jag bli-
vit vildigt deppig. Det hade varit
som att jag fitt smaka pa tartan
och sedan se den tas ifrin mig.
S& som jag mar idag kan jag ma
pa lang sikt om medicinen hiller mig pa en
stadig niva.

ANHORIGA OCH VANNER, VAD
SAGER DE? MARKER DE NAGON
SKILLNAD PA HUR DU MAR?

Vinner som inte har CF vet inte om att jag
varit med i en studie. Mina CF-vinner mir-
ker skillnad och tycker att jag blivit mycket
bittre. Alla i min familj tycker ocksa att jag
hostar mindre och blivit piggare, dels for att
jag andas bittre men ocksa for att jag slipper
mycket av den tunga antibiotikan som man
ju ocksd blir trote av.

VAD BETYDER DET FOR DIG, ATT
DU FICK VARA MED OCH ATT DU
BLEV BATTRE?

Jag tinker ibland pé hur det hade varit om
jag inte varit med, och hur hade jag matt
idag i sd fall. Hade jag varit firdig for trans-
plantation?

Jag dr jitteglad att jag fick vara med och att
jag fick fortsitta ta Orkambi efter att stu-
dien var slut. &
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FAKTARUTA ORKAMBI STUDIEN

PROGRESS &r en 96 veckors forlang-
ningsstudie av tva fas 3-studier (TRAF-
FIC och TRANSPORT), som inkluderade
patienter 6ver 12 ar med homozygot
(dubbel uppsattning) F508del-CFTR mu-
tation med ett FEV, mellan 40-90 % av
forvantat normalvarde.

Det var sammanlagt 191 CF-centrer fran
15 lander 6ver hela varlden (daribland
Sverige) som deltog i studien och in-
kluderade patienter mellan oktober
2013 och april 2016.

Orkambi ar en kombination av amne-
na lumakaftor och ivakaftor, medicinen

som intas oralt (i munnen) som tablett
skall tas med 12 timmars mellanrum.

Den sammanslagna utvarderingen av
resultaten fran studierna TRAFFIC och
TRANSPORT efter 24 veckor visade:

En betydande forbattring i lungfunktion,
+2.55% forbattring av férvantat FEV,
Forbattrad BMI (vikt) med + 0.24 kg/m?
Reducerade (minskade) lung-exacerba-
tioner (akuta lungfunktionsférsamring-
ar) med -39 %

En analys av 96 veckors data fran PRO-
GRESS studien visade att Orkambi hade
en sakerhetsprofil i linje med det man
sag i TRAFFIC och TRANSPORT.

Den genomsnittliga lungfunktionen var
bibehallen éver ingangsvardena i TRAF-
FIC och TRANSPORT i upp till 120 veckor
(96 + 24 veckor).

Patienterna i 96 veckors studien fick en
ca 42 % langsammare férsamring
av uppskattat FEV, an kontrollgruppen
(1 588 patienter i USA).

Kalla: Studien publicerades i Lancet Respir Med

i december 2016. Artikeln heter: Assessment of
safety and efficacy of long-term treatment with
combination lumacaftor and ivacaftor therapy in
patients with cystic fibrosis homozygous for the

F508del-CFTR mutation (PROGRESS): a phase 3,
extension study. (Prof Michael W Konstan mfl.)

Nebusal’

Sterile 7% hypertonic sodium chloride solution
For inhalation only

60 x 4ml

Har du nytta av
hypertont koksalt2

Allt fler med CF anvander hypertont koksalt

for att rensa luftvagarna.!

Nebusal inhaleras via nebulisator, salthalten
gor att sekret blir [6sare och kan hostas upp.

Nebusal ar en medicinteknisk produkt
som sdljs receptfritt pad apotek, bland
annat p&d www.apotea.se. Las bipacksedeln

noga innan anvandning.

SW/NEB/16/0001 Referens: 1. UK Cystic Fibrosis Registry 2014 Annual Data Report: Cystic Fibrosis Strength in Numbers; publicerad i augusti 2015.

Actavis

GENERICS

Actavis AB, SE-112 89 Stockholm
www.actavis.se

22 | CF-BLADET #1.17



