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WIR BESIEGEN BLUTKREBS

Pressemitteilung

Nico und Jonah wollen leben!

Stammzellspender dringend gesucht

KoéIn/ Wasenbach, 30.10.2018 - Der siebenjahrige Nico und der acht Monate alte Jonah sind
schwer erkrankt. Beide Geschwister leiden an einem seltenen Gendefekt. Eine
Stammzellspende ist ihre einzige Uberlebenschance. Bislang ist die weltweite Suche nach
passenden ,,genetischen Zwillingen“ erfolglos. Wer gesund und zwischen 17 und 55 Jahren alt
ist, kann helfen und sich am Sonntag, den 11.11.2018, im Dorfgemeinschaftshaus in
Wasenbach als potenzieller Stammzellspender bei der DKMS registrieren lassen.

Die Schirmherrschaft ibernimmt der Landrat des Rhein-Lahn-Kreises, Frank Puchtler.

Alles beginnt ganz harmlos. Nico wirkt schlapp, schlaft viel, bekommt Fieber. Eine Grippe, denken die
Eltern. Als das Fieber jedoch anhalt und tber 40 Grad steigt, fahren sie nach Limburg ins
Krankenhaus zur Notaufnahme. Dort werden zunéachst ein "durcheinandergeratenes” Blutbild sowie
eine Milz- und Lebervergrof3erung festgestellt. Ein Kinderarzt &uf3ert den Verdacht, dass es sich um
Leuk&mie handeln kdnnte und benachrichtigt sofort die Uniklinik GieBen. Dort wird die Vermutung
durch eine Knochenmark- und Lumbalpunktion allerdings wieder verworfen. Es werden Blutproben an
verschiedene Institute geschickt. Nach drei Wochen steht die Diagnose schlie3lich fest: Nico leidet
unter dem Chediak-Higashi-Syndrom, einem sehr seltenen Gendefekt. Die Arzte teilen den
geschockten Eltern mit, dass sein Zustand lebensbedrohlich sei und nur eine

Stammzelltransplantation das Leben ihres Kindes retten kdnne.

,FUr uns brach eine Welt zusammen. Der Fremdspendersuchlauf wurde sofort eingeleitet, bislang
wurde weltweit aber noch kein passender Spender fir ihn gefunden. Unser Alltag ist geprégt von
Sorge und Angst. Nico ist fir uns ein sehr besonderes Kind - immer freundlich und zufrieden. Auch im
Krankenhaus ist er sehr tapfer. Er nimmt selbstverstéandlich seine Medikamente, weil er spirt, dass

ihm geholfen wird“, berichtet Nicos Mutter.

Im Februar wird sein Bruder Jonah geboren. Nico ist nun der gro3e Bruder und méchtig stolz auf sein

Geschwisterchen. Jonah ist ein sehr lebhaftes Kind. Er ist neugierig und braucht viel Aufmerksamkeit.



Vor wenigen Tagen dann der nachste Schock: Jonah hat dieselbe Genmutation und benétigt ebenfalls
eine Transplantation, damit die gefahrliche Immunkrankheit, an der Nico bereits erkrankt ist, bei ihm

erst gar nicht zum Ausbruch kommt.

,ES ist schwer, mit dieser Situation umzugehen. Sie belastet uns sehr, aber wir halten als Familie
zusammen und wollen diesen schweren Weg gemeinsam gehen. Wir sind sehr dankbar fur die gro3e
Unterstitzung. Die Anteilnahme und Hilfsbereitschaft der Menschen ist Uberwaltigend und gibt uns die
Kraft, nicht aufzugeben. Wir haben nur einen Wunsch: dass unsere Kinder einen passenden Spender
finden, der ihnen die Chance auf ein zweites Leben schenkt. Deshalb bitten wir alle Burger rund um
Wasenbach: Bitte nehmt an dieser Aktion teil. Nur wenige Minuten eurer Zeit kdnnten das Leben von
Nico, Jonah und vielen anderen Patienten retten. Jedem, der sich am 11. November registrieren lasst,

danken wir von ganzem Herzen.*

Unter dem Motto “Lebensretter gesucht!” appellieren die Eltern und Freunde der Familie an die

Menschen in der Region, sich am

Sonntag, den 11. November 2018
von 13:00 bis 18:00 Uhr
Dorfgemeinschaftshaus

Zum Sportplatz 5

56370 Wasenbach

in die DKMS aufnehmen zu lassen. Die Registrierung geht einfach und schnell: Nach dem Ausfullen einer
Einverstandniserklarung wird beim Spender ein Wangenschleimhautabstrich mittels Wattestabchen
durchgefuhrt, damit seine Gewebemerkmale im Labor bestimmt werden kdnnen.

Spender, die sich bereits in der Vergangenheit bei einer Aktion registrieren liel3en, missen nicht

erneut mitmachen. Einmal aufgenommene Daten stehen auch weiterhin weltweit fir Patienten zur

Verfligung.

Da die DKMS als gemeinniitzige Gesellschaft im Kampf gegen Blutkrebs auf Spendengelder bendtigt,

wird um finanzielle Unterstiitzung gebeten. Jeder Euro zahlt!

DKMS-Spendenkonto
IBAN: DE61 5705 0120 0000 2131 65

Uber die DKMS

Die DKMS ist eine internationale gemeinnutzige Organisation, die sich dem Kampf gegen lebensbedrohliche
Blutkrebserkrankungen verschrieben hat. Unser Ziel ist es, so vielen Patienten wie mdglich eine zweite Lebenschance zu
ermdglichen. Dabei sind wir weltweit fihrend in der Versorgung von Patienten mit lebensrettenden Stammzelltransplantaten.
Die DKMS ist auBBer in Deutschland in den USA, Polen, UK und Chile aktiv. Gemeinsam haben wir mehr als acht Millionen
Lebensspender registriert. Dartiber hinaus betreibt die DKMS wissenschaftliche Forschung und setzt in ihrem Labor, dem
DKMS Life Science Lab, Maf3stébe bei der Typisierung neuer Stammzellspender.
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