
            [image: ]
        

Autor



[image: ]




Helmut B. Gohlisch












Ich wurde 1948 in Müllrose bei Frankfurt an der Oder
geboren. Nach der Lehre als Radio- und Fernsehtechniker wurde
ich zum Wehrdienst eingezogen und blieb dann zwölf Jahre in der
Funkgeräte-Instandsetzung der Bundeswehr. Davon habe ich zum Ende
der Dienstzeit vier Semester das Studium zum Staatlich geprüften
Techniker absolviert. Anschließend arbeitete ich acht Jahre als
Programmierer bei der Rudolf Hell GmbH in Kiel und im
Qualitätswesen der Salzgitter Elektronik in Flintbek, bevor ich als
Leiter des Qualitätswesens bei dem japanischen Druckerhersteller
Seikosha in Neumünster ganz neue Aufgaben übernahm.



 



Als 1999 der Jahrtausendwechsel bevorstand, war ich bei den
Sparkassen und Volksbanken in Süddeutschland mit dabei, die
EDV-Systeme und Geldautomaten auf diesen Wechsel vorzubereiten.
Anschließend gab es dann wieder viel zu tun, als alle Geldautomaten
am Ende des Jahres 2001 von der D-Mark auf den Euro umgerüstet
werden mussten.



 



Wegen meiner Krebserkrankung GIST wurde ich dann ein paar Jahre zu
früh Rentner. Um den Krebs zu vergessen, meldete ich ein Gewerbe an
und installierte im Hamburger Bereich Alarmanlagen. Nach zehn
interessanten Jahren übernahm mein langjähriger Geschäftspartner
die Nachfolge.



 



Der neue Zeitvertreib bestand dann darin, meine Lebensgeschichte zu
schreiben (... und eines Tages kam der GIST). Später fing ich an,
weitere Bücher über GIST, Gene und Mutationen zu veröffentlichten.








Sollten Sie als GIST-Patient nicht mehr arbeiten müssen, so
genießen Sie jeden geschenkten Tag. Lassen Sie sich etwas
einfallen, womit Sie sich die Zeit vertreiben. Trübsal und Tränen
nutzen nichts - die verbittern Sie nur. Machen Sie was aus Ihrem
Leben. Vielleicht wird es der beste Teil Ihres Lebens. Mir sitzt
der GIST nun schon fast zwanzig Jahre im Bauch. Wir kommen gut
miteinander aus, weil uns Ärzte und Medikamente helfen, zu
überleben.









Vorwort







Seit 2001 wohnt der GIST in meinem Bauch. Als solcher wurde er
leider erst 2005 bei der zweiten großen Bauchoperation
(Laparotomie) erkannt. Dieses Buch schildert meine weiteren
Erfahrungen mit dem gastrointestinalen Stromatumor (GIST) ab etwa
Mitte 2018 und ist damit als Fortsetzung meines Buches (GIST -- Ein
Tumor verliert seinen Schrecken) zu sehen. Ergänzt wird das
GIST-Thema mit einigen Kurzgeschichten und Informationen zur
Corona-Pandemie\footnote{weltweite Verbreitung einer Krankheit},
ausgelöst durch einen Virus, genannt Covid-19.



 



Meine bisherigen GIST-Bücher enden alle Mitte 2018. Mittlerweile
sind schon wieder zwei Jahre vergangen und es hat sich doch einiges
ereignet, über das ich hier berichten möchte. Vor fast zwanzig
Jahren, als man bei mir den GIST diagnostiziert hatte, gab es wenig
Hoffnung, dass ich noch mehr als ein paar Wochen zu leben hätte.



 



Das Wundermittel, welches mir damals (Juli 2005) nach der zweiten
großen Bauchoperation angeboten wurde, heißt Glivec und enthält den
Wirkstoff Imatinib. Dieses Medikament hat mein Leben um zwölf Jahre
verlängert, bevor es in meinem Körper die Wirkung verlor.
Eigentlich soll Imatinib der Krebszelle den Eingang zum
Wachstumsbefehl versperren. Aber die Krebszellen sind auch nicht
dumm und haben wahrscheinlich einen anderen Weg gefunden, sich zu
ernähren, und damit zu wachsen und sich zu teilen. Dieses Versagen
des Medikamentes ist bekannt und wird früher oder später bei jedem
GIST-Patienten eintreten. Wenn die Wirkung des Medikamentes
nachlässt, vermehren sich die Tumorherde wieder, oder die
vorhandenen werden größer.



 



Glücklicherweise gibt es gegen GIST noch weitere Medikamente, deren
Wirksamkeit von der Art des GIST abhängt. Jeder zusätzliche Tag ist
ein Gewinn, den man sinnvoll ausnutzen sollte.



 



Noch ein Wort zu meinen Erfahrungen der Therapie mit Imatinib,
Sunitinib und Avapritinib. Nicht jeder Mensch reagiert gleich auf
ein bestimmtes Medikament. Daher kann es durchaus vorkommen, dass
bei Ihnen andere oder noch besser, keine Nebenwirkungen auftreten.
Letzteres ist allerdings sehr selten.



 



Bevor ein Medikament zur Verfügung gestellt wird, durchläuft es
mehrere Teste und Studien. Nach der europäischen Zulassung dauert
es in Deutschland etwa 209 Tage, bis die Entscheidung zur
Kostenübernahme durch die Krankenkassen gefällt wird. Das ergab
eine Untersuchung im Zeitraum von 2007 -- 2016.



 



Ich selbst nehme aktuell an einer Studie teil, um die Wirksamkeit
und die Nebenwirkungen eines neuen Medikamentes (Wirkstoff
Avapritinib) zu testen. Das birgt Risiko und Chancen, ist aber oft
die einzige Möglichkeit, an bisher nicht zugelassene Medikamente zu
kommen. Viele andere Patienten werden dann hoffentlich von den
Ergebnissen der Studie profitieren. Es handelt sich ebenfalls um
einen Tyrosinkinasehemmer, so wie Imatinib und Sunitinib.



 



Allen GIST-Patienten und den Angehörigen wünsche ich einen
verträglichen Verlauf der Krankheit und der Therapie.



 



Hamburg im Juni 2020



 



Therapie


 




Da die Glivec-Therapie nach zwölf Jahren bei mir keine Wirkung mehr
hatte, wurde von der Tumorkonferenz am 12. Mai 2017 im Krankenhaus
beschlossen, die Behandlung mit Sutent fortzusetzen. Es gibt für
GIST eine festgelegte Therapiereihenfolge der Medikamente, die mit
Glivec (Wirkstoff Imatinib) beginnt. In der sogenannten
Zweitlinientherapie wird dann Sutent (Wirkstoff Sunitinib)
verschrieben. Sunitinib hat noch den Vorteil, dass nicht nur der
Wachstumsbefehl der Krebszelle blockiert wird, sondern es wird auch
die Bildung von Blutbahnen zum Tumor verhindert, sodass dieser
nicht ausreichend versorgt wird und abstirbt. Sollte auch Sutent
versagen oder nicht verträglich sein, kann aus dem europäischen
Ausland Regorafenib durch den Arzt oder Apotheker besorgt werden,
denn in Deutschland ist Regorafenib nicht mehr erhältlich.



 



Von Mai 2017 bis Anfang Januar 2018 erduldete ich dann die
Sutent-Therapie. Dabei wird das Sutent (50 mg/tgl.) vier Wochen
lang eingenommen und dann eine Pause von zwei Wochen gemacht. Ich
hielt das Ganze also 32 Wochen durch, dann waren die
Muskelschmerzen so groß und die Füße so kaputt, dass ich die
Therapie in Absprache mit dem Onkologen abbrechen musste. Dabei war
ich am Anfang der Sutent-Therapie sehr euphorisch. Ich konnte
plötzlich wieder besser schlafen und hatte sonst keinerlei
Nebenwirkungen bemerkt. Leider änderte sich das nach zwei Monaten.
Es kam immer wieder zum Erbrechen und die Blutwerte waren immer
schlechter geworden. Auch die Muskeln an den Oberarmen müssen von
dem Medikament angegriffen worden sein. Die Schmerzen waren
manchmal fast unerträglich. Zur Schmerzlinderung habe ich dann
Arnikasalbe verwendet. Die Schmerzen wurden auch geringer -- aber
nach ein paar Tagen war mein ganzer Körper mit roten Flecken
übersäht. Ein Verträglichkeitstest beim Hautarzt hat zwar keine
Allergie aufgezeigt, aber es musste die Salbe gewesen sein, die
mich erröten lies.



 



Später gab es nochmal ein ähnliches Problem mit dem Hustenmittel
Silomat. Deshalb bin ich beim Apotheker alle Inhaltsstoffe der
Medizin durchgegangen. Da gab es einen äußerst winzigen Anteil, der
auch in der Arnikasalbe enthalten und Grund für den Hautausschlag
ist. Der Apotheker meinte, dass es verwunderlich ist, wenn jemand
auf so extrem geringe Mengen eines Arzneimittels so stark reagiert.
Ich bin also allergisch gegen Korbblütlern (z.\,B. Arnika,
Sonnenhut, Ringelblume, Kamille und Löwenzahn). Früher habe ich
öfter Kamillentee getrunken, ohne dass es zu einem Hautausschlag
oder anderem Problem kam. Die Allergie dagegen ist wahrscheinlich
durch eines der Krebsmedikamente ausgelöst worden.



 



Die schlimmste und peinlichste Nebenwirkung des Sunitinib ist der
spontane Durchfall. Ich danke dem Herrn im Himmel oder wo er auch
immer sitzt, dass mir das bisher nur zuhause passiert ist. Obwohl
das natürlich auch nicht angenehm ist. Ich möchte hier gar nicht
weiter darauf eingehen, fast jeder GIST-Patient wird es kennen.



 



Vom 4. Januar bis zum 25. Februar 2018, fast zwei Monate, habe ich
dann pausiert und mich von den Nebenwirkungen des Sutent erholt.
Erstaunlich war, dass der GIST diese lange Pause nicht ausgenutzt
hat, wie sich bei der nächsten CT-Kontrolle zeigte. Es gab nur
geringfügige Vergrößerungen einiger Tumorherde.



 



Vom 26. Februar 2018 bis zum 29. Mai (3 Monate) erfolgte dann ein
Therapieneustart mit Sutent 37,5 mg/tgl. Bei dieser reduzierten
Dosierung ist keine Pause vorgesehen.



 



Vor Beginn der Sutent-Therapie sollte laut Beipackzettel eine
Überprüfung von Kiefer und Zähnen erfolgen. Der Zahnarzt konnte
keine Auffälligkeiten feststellen und trotzdem traten am zehnten
Tag der Sutenttherapie genau die Begleiterscheinungen auf, die im
Beipackzettel beschrieben waren. Links oben im Gebiss kam es immer
wieder zu einem unangenehmen Gefühl, als ob sich dort ein Zahn
löst. Aber auch ein erneuter Besuch beim Zahnarzt zeigte keine
Ursache. Letztlich fand ich mich dann mit diesem Phänomen ab, da es
nur gelegentlich auftrat. Erst zwei Jahre später wurden die
Zahnschmerzen so groß, dass ich erneut den Zahnarzt aufsuchte.
Dieser stellte fest, dass der Zahn an der Wurzel entzündet ist,
wollte ihn aber wegen der Infektionsgefahr\footnote{Wegen
Lippenherpes war meine Oberlippe wund und von Viren besetzt} nicht
ziehen und schickte mich zum Kieferchirurgen. Wir sind dann direkt
vom Zahnarzt zum Kieferchirurgen gefahren. Da der betroffene Zahn
Teil einer Brücke war, hätte er die Brücke durchsägen müssen, um
den einzelnen Zahn ziehen zu können. Tragischerweise waren aber
beide Sägen defekt und der Chirurg erklärte mir, dass er den Zahn
ziehen würde, wenn mein Zahnarzt die Brücke durchsägt. Da es schon
spät Nachmittag war, sind wir schnell zum Zahnarzt gefahren. Dieser
hatte glücklicherweise gerade einen Moment Zeit und sägte mir die
Brücke durch. Jetzt ging es im Eiltempo zurück zum Kieferchirurgen,
der mir freundlicherweise den linken oberen Weisheitszahn noch kurz
vor Feierabend zog. Ein Vergnügen war es nicht. Ich spürte zwar
wegen der Betäubung nicht viel, aber am Gesichtsausdruck und dem
Kraftaufwand des Arztes erkannte ich, dass der Zahn seinen Platz
noch nicht verlassen wollte. Nach wenigen Tagen war die Wunde
problemlos verheilt und seither ist Ruhe im Gebiss.



 



Meine Frau hat den Zahn, der Gold enthielt, beim Juwelier gegen
ungefähr dreißig Euro eingetauscht. Ich hätte nicht gedacht, das
die kaum sichtbare Menge Gold soviel wert ist. Der Zahnarzt hatte
mich aber auch schon auf den Goldanteil hingewiesen. Ich dachte
aber, dass es höchstens ein paar Cent dafür gibt.



 



Mit der Sutenttherapie kam es vermehrt zu schmerzhaften
Speiseröhrenkrämpfen und manchmal auch zum Erbrechen. Das war eine
sehr unangenehme Begleiterscheinung, die etwa nach einem
Vierteljahr auftrat. Nach mehreren Brechanfällen beim Essen in
Restaurants wollte ich nicht mehr außerhalb unserer Wohnung essen.
Etwa ein Jahr nach diesen schlimmen Krämpfen stellte sich heraus,
dass die Ursache nicht das Krebsmedikament war, sondern ein
erhöhter Magensäurespiegel. Wenn die Magensäure in die Speiseröhre
lief, wurde diese gereizt und hatte sich entzündet. Bis zum Ende
der Sutenttherapie habe ich dann regelmäßig Omeprazol Säureblocker
genommen. Damit war die schlimme Zeit der Speiseröhrenkrämpfe und
Brechanfälle vorbei.



 



Wegen der auftretenden Nebenwirkungen (Hand- Fuß-Syndrom und
Muskelschmerzen) wurden immer wieder und immer längere
Therapiepausen eingelegt. Als Folge war dann das CT-Ergebnis im
März 2019 katastrophal. Diesmal hatte der GIST die geringe
Medikamentendosis des Sutent und die Therapiepausen ausgenutzt.
Sowohl in der Leber als auch im Bauchraum gab es neue oder
vergrößerte Tumorherde. Zum Glück waren andere Körperbereiche
(z.\,B. Lunge) frei von Metastasen. Laut Radiologen aber würde die
Leber innerhalb der nächsten zwei Jahre versagen, wenn nicht eine
drastische Verringerung der Leber-Metastasen erfolgt. Wie aber
sollte eine Verringerung der Tumorherde erfolgen, wenn das eine
Mittel ausgereizt und das andere mehr und mehr unverträglich war?









[image: ]










Das war zunächst eine niederschmetternde Nachricht. Wie sollte es
nun weitergehen? Imatinib (Glivec) hatte seine Wirkung verloren und
Sunitinib (Sutent) konnte ich nicht länger ertragen. Vier große
Bauchoperationen habe ich erfolgreich überstanden und die beiden
verfügbaren Standard-GIST-Medikamente hatte ich ausgereizt.



 



Gab es noch eine Chance für mich?



 



Die Blaue
Hoffnung - BLU285







Zu meinem Lebensglück wurde genau zu dieser Zeit bekannt, dass ein
neues GIST-Medikament auch in Deutschland verfügbar ist. Allerdings
ist es noch nicht auf dem freien Markt erhältlich, sondern wird nur
im Rahmen einer Studie (VOYAGER) an GIST-Patienten ausgegeben. Das
Medikament ist Avapritinib (Medikamentenname Ayvakit) und ist auch
unter dem Entwicklungsnamen BLU285 bekannt.



 



Diese Bezeichnung hat dazu geführt, Avapritinib als Blaue Hoffnung
zu bezeichnen.
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Die Pillen sind aber weiß und nicht blau. Somit besteht keine
Verwechslungsgefahr mit dem Potenzmittel Viagra. Die
Entwicklerfirma heißt Blueprint Medicines Corporation. Davon wurde
der Entwicklungsname abgeleitet. Auch die Zahl lässt sich erklären.
Wahrscheinlich war der 285 Versuch erfolgreich und das ganze
Laborpersonal von Blueprint hat gejubelt. Einer der
Wissenschaftler, der amerikanische Mediziner und Krebsforscher
Brian Druker, hat schon vor zwanzig Jahren das Imatinib
(Medikamentenname: Glivec) entwickelt. Zunächst wurden damit
Leukämiepatienten (CML, chronisch myeloische Leukämie) erfolgreich
behandelt. Dann stellte sich heraus, dass dieses Medikament auch
den GIST bekämpfen kann. Jetzt war Druker auch an der Entwicklung
des BLU285 beteiligt. Wer weiß, wie viel Menschen ihm ein
verlängertes Leben verdanken.



 



Jetzt musste nur geklärt werden, ob ich auch an der Studie
teilnehmen kann, denn dafür waren einige Anforderungen zu erfüllen.
Bestimmte Voraussetzungen mussten erfüllt sein (z. B.
metastasierter oder nicht operabler GIST) und andere Dinge durften
nicht erfüllt sein (z. B. Metastasen im Kopf). Außerdem wurden nur
Patienten zugelassen, die mit mindestens zwei Tyrosinkinasehemmern
behandelt worden waren. Wir haben das weitere Vorgehen ausführlich
mit dem Onkologen in Hamburg besprochen. Er sagte zu, sich um eine
Teilnahmemöglichkeit an der Studie, an der weltweit nur 460
Personen teilnehmen können, zu bemühen.



 



Bereits 2016 wurden die ersten erfolgreichen Untersuchungen des
Avapritinib in Phase-I und Phase-II Studien vorgenommen. Die
Phase-1 Studie ist nach Tierversuchen der erste Test an gesunden
Menschen. Mit diesem Test an gesunden Freiwilligen soll die
Verträglichkeit und maximal verträgliche Dosis festgestellt werden.
In der Phase-2 Studie wird an Patienten die Wirksamkeit erforscht.
Trotz positiver Ergebnisse beider Phasen wurde noch auf dem
ASCO-Kongress im Folgejahr die Neuigkeit kaum wahrgenommen. Erst
2018 wurde auf dem Kongress den Erkenntnissen der Studie eine
größere Beachtung geschenkt.



 



Nach telefonischer Terminvereinbarung suchten wir, meine
Frau und ich, dann unseren Onkologen auf. Zur großen
Überraschung hatte er bereits alle Antragsunterlagen
vorbereitet, damit ich mich in Berlin zur Studie anmelden
konnte. Ich musste nur »Ja« oder »Nein« sagen. Nun könnte man
sagen, dass es doch klar ist, sich in meiner Situation
zur Studie anzumelden. Aber so einfach ist es nicht, denn eine
Studie bietet nicht nur Vorteile – sie enthält auch Risiken
für den Teilnehmer. Auf 23 DIN-A4 Seiten konnte ich mich über die
Anforderungen, Vorteile und Risiken informieren. Alleine drei ganze
DIN-A4-Seiten führten die möglichen Nebenwirkungen von Avapritinib
auf.



 



Der größte Vorteil ist natürlich, dass mir ein Medikament zur
Verfügung gestellt wird, das zwar in Deutschland noch nicht
zugelassen war, aber in den Studienphasen eins und zwei seine
Wirksamkeit gegen GIST bewiesen hat. An diesen beiden Phasen hatten
allerdings nur wenige Menschen teilgenommen. In der dritten Phase
sollte nun an 460 Teilnehmern weltweit die Wirksamkeit und
Verträglichkeit getestet werden. Die Studie Phase 3 wird unter
anderem in den USA, Europa und Korea durchgeführt.



 



Zu den Risiken gehört, dass das Medikament bisher nur an
wenigen Menschen getestet wurde. Dabei ging es um die maximal
verträgliche Dosis. Ich möchte drei Sätze aus der
Einwilligungserklärung zitieren, die der Grund dafür sind,
nicht spontan der Studienteilnahme zuzustimmen, sondern gründlich
abzuwägen, ob man für die Chance der Lebensverlängerung bereit ist,
eventuell das Gegenteil zu erreichen und vorzeitig zu sterben:



 



»Es besteht immer die Möglichkeit, dass unbekannte Risiken
auftreten. Sie können gering oder schwerwiegend sein und in
manchen Fällen sogar sehr schwerwiegend, langanhaltend und
vielleicht gehen sie nie mehr weg. Es besteht auch das
Risiko zu sterben.«



 



Für mich gab es aber keine Zweifel. Gerne würde ich mich
zur Studie anmelden, denn ich wollte dem GIST nicht freie Bahn
lassen und nichts unversucht lassen, um mich gegen den GIST zu
wehren. Ich unterschrieb die Einwilligungserklärung und
zusammen mit den letzten Untersuchungsergebnissen wurde alles
an die Klinik in Berlin-Buch geschickt. Die Studie wird nur an
wenigen Orten durchgeführt und Berlin war für mich die günstigste
Wahl. Weitere Studienorte sind Bad Saarow in Brandenburg, Essen,
Frankfurt am Main, Mannheim und jetzt auch Lübeck.



 



Selbst wenn ich die Zusage zur Teilnahme an der Studie
bekäme, wäre nicht sicher, dass ich das Medikament Avapritinib
bekomme, denn es gibt noch eine Vergleichsgruppe, die mit
Regorafenib behandelt wird. Die Auslosung, in welche Studiengruppe
man kommt, erfolgt mit einem Computerprogramm. Es wird darauf
geachtet, dass etwa die gleiche Anzahl Patienten in den beiden
Vergleichsgruppen aufgenommen werden. Nach Angaben der
Studienleitung spielt die Vorgeschichte bei der Gruppenzuweisung
keine Rolle. Alleine der Zufall bestimmt, welches Medikament in der
Studie verordnet wird.
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