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Allen Spendern und Helfern auch in 
diesem Jahr ein von Herzen kom-
mendes Dankeschön für die viele und 
so sehr Mut machende Unterstüt-
zung unserer Arbeit! Wenn irgend 
möglich, helfen Sie uns bitte auch 
weiterhin so aktiv im Kampf gegen 
die Fanconi-Anämie. Spendenkonto: 
Postbank Stuttgart, BLZ 600 100 70, 
Kto.: 151616-700. BIC: PBNKDEFF, 
IBAN: DE79600100700151616700

Dank an Firma Karl Storz
Sichtbare Läsionen in den Mündern 
von Fanconi-Anämie-Patienten 
können harmlos sein - oder auch 
nicht. Um Veränderungen neben den 
Bürstenabstrichen auch hochauf-
lösend photogra sch dokumentieren 
zu können, waren Dr. med. Eunike 
Velleuer von der Uni Düsseldorf und 
Ralf Dietrich von der Dt. Fanconi-Anä-
mie-Hilfe sehr froh, als ihnen die Firma 
Karl Storz Endoskope aus dem Baden-
Württembergischen Tuttlingen 2011 
für die Mitnahme auf ihren Reisen 
leihweise ein hochmodernes Kamera- 
und Endoskopie-System einschließlich 
HD-Monitor und spezieller Software 
zur Verfügung stellte. Eigentlich lief 
der Leihvertrag in diesem Jahr aus. Um 
so größer die Freude und Dankbarkeit, 
als die Firma Karl Storz im Sommer die 
schriftliche Mitteilung herausschickte, 
dass das Gerät komplett mit allem 
Zubehör als Schenkung in das Eigentum 
der Dt. FA-Hilfe übergeht. Ein riesen-
großes Dankeschön an die Firmen-
che n Dr.h.c.mult. Sybill Storz und ihr 
Mitarbeiterteam für das Vertrauen und 
diese phantastische Überraschung.

Ihre Hilfe kommt an !!!

FA - zwei Buchstaben, die sich wie ein unbekanntes Wesen in unser Leben drän-
gelten. Es gibt ein DAVOR und ein DANACH! Ich bin glückliche Mama eines in-
zwischen 7 Jahre alten Jungen. Die Geburt meines Sohnes Elias Jonathan erwarteten 
wir alle mit großer Freude. Die Schwangerschaft und die Geburt zum errechneten 
Termin verliefen ohne Komplikationen. Doch im gleichen Moment geriet der Boden 
unter unseren Füßen ins Wanken. Schnell trübte sich 
die große Freude, denn Elias wurde unmittelbar nach 
der Geburt in ein separates Zimmer gebracht und ich 
bekam meinen Sohn erst später zu sehen. Eingehüllt 
in Tüchern wurde versucht, mir schonend zu erklären, 
dass mein Sohn Fehlbildungen an beiden Armen und 
Händen sowie der Speiseröhre hat. Weiterhin wur-
den mir anatomische Besonderheiten des Schädels 
genannt und die Verlegung zur Neonatologie nach 
Bielefeld-Bethel veranlasst. Ich war völlig zerstört und 
niemand hatte Zeit, mich aufzufangen. 
Der Kampf um Elias begann! In Bethel wurde ich im 
Arztgespräch über alle Komplikationen aufgeklärt, die 
eine Speiseröhren-Operation haben kann. Ein Wunder 
geschah! Die Ärzte konnten mit nur einer OP die Fehl-
bildung der Speiseröhre (Oesophagusatresie) beheben. 
Nach 3 Wochen konnte Elias ohne Nahrungssonde 
entlassen werden. Elias war ein überdurchschnittlich 
fröhliches Kind. Seine weitere körperliche und geistige 
Entwicklung verliefen so optimal, dass wir nach der 
Vorstellung im Wilhelmsstift in Hamburg die vorge-
schlagenen operativen Behandlungen der Arm- und 

Glückliche Mama eines 7 Jahre alten Jungen 

Elias wurde unter anderem mit Fehl-
bildungen an den Händen, Unter-
armen und der Speiseröhre geboren. 
Seine Fanconi-Anämie wurde erst 
Jahre später diagnostiziert.

Tatkräftige Unterstützung aus der Schweiz 
Aliza und Flavio Canonica leben mit ihren beiden Fanconi-Anämie-Kindern So a und 
Plinio in Lugano im Schweizer Kanton Tessin. Da im Tessin Italienisch gesprochen wird, 
haben sie ihrer im Mai 2014 mit Familienmitgliedern, 
Freunden und Förderern gegründeten Schweizer FA-
Organisation den Namen „Associazione Svizzera per 
l’Anemia di Fanconi“ gegeben. Der Verein bezweckt 
insbesondere, FA-Patienten und ihre Familien mit 
Informationen zu unterstützen und sich für die stän-
dige Verbesserung der medizinischen und gesund-
heitlichen Versorgung einzusetzen. Außerdem sollen 
der Dialog und Austausch unter den Patienten, ihren 
Familienmitgliedern, Nachbarn, Freunden sowie den 
behandelnden Ärzten und Wissenschaftlern auf loka-
ler, nationaler, europäischer und internationaler Ebene 
gefördert und die Forschung unterstützt werden. 

Die Canonicas betonen, dass sie mit 
ihren Spendensammlungen in der 
Schweiz insbesondere die Arbeit 
ihres “Muttervereins” Deutsche 
Fanconi-Anämie-Hilfe e.V. nanziell unterstützen möchten. Seit 
Sommer 2013 kamen bereits über 30.000 Schweizer Franken (mehr 

als 25.000 Euro) zusammen. Herzlichen Dank an alle, die dazu beigetragen haben! 
Im Juni 2014 wurde Flavio Canonica von der Mitgliederversammlung in Nottuln in den 
Vorstand der Dt. FA-Hilfe gewählt. Er ist von Beruf Rechtsanwalt und spricht ießend 
Italienisch, Deutsch, Englisch, Französisch und “Switzerdütsch”.

Nach der Teilnahme an FA-Treffen in 
Gersfeld und Nottuln sowie am Camp-
Sunshine-Treffen in den USA kamen 
die Familien Canonica und Dietrich im 
Oktober 2014 in Lugano zusammen. 
FA-Tochter So a wird seit einem Jahr 
erfolgreich mit Danazol behandelt.




















