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Gendefekte sind eher selten Ursache von Fehlbil-
dungen der Gliedmaßen.

In den meisten Fällen von Dysmelie ist die Ursache 
von Fehlbildungen noch immer nicht bekannt. Dys-
melie wird, nach dem heutigen Stand der Wissen-
schaft, in den meisten Fällen jedoch nicht weiter-
vererbt.

Eine bekannte Ursache ist das „Amniotische-Band-
Syndrom“: Bevor das Baby geboren wird, um-
wickeln manchmal schnurähnliche Bänder (ABS) 
Körperteile (Arm, Finger, Zehen etc.) und verfangen 
sich. Dies verursacht angeborene Anomalien, die 
als „Schnürringsyndrom“ oder auch als „intrauteri-
ne  (= innerhalb der Gebärmutter) Amputationen“ 
oder Spontanamputationen bezeichnet werden.

Menschen mit
Gliedmaßen-
fehlbildungen
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Mitglied werden

Werden Sie Mitglied unserer Selbsthilfegruppe!
Sollten wir Ihr Interesse geweckt haben, wenden 
Sie sich bitte an unsere Kontaktadresse.

Mit einem jährlichen Mitgliedsbeitrag in Höhe von 
10 Euro helfen Sie uns, mit unserer wichtigen 
Arbeit weiterhin erfolgreich fortzufahren. 



Initiativen unserer Selbsthilfegruppe sind:

� persönliche Erfahrungen und Gedanken auszu-
 tauschen und über alltägliche Hürden zu sprechen

� Eltern, deren Kind mit fehlenden oder fehlgebilde-
 ten Gliedmaßen geboren wurde, von Anfang an
 Mut für die Zukunft zu machen und sie zu unter-
 stützen

� die Weitergabe von nützlichen Informationen und
 hilfreichen Adressen

� Kontakte zu Behörden oder anderen Institutionen
 bei behinderungsspezifischen Fragen zu knüpfen
 oder bei Problemen mit diesen zu versuchen zu
 vermitteln

� Verbreitung öffentlichkeitswirksamer Information
 und Aufklärung bezüglich behinderungsbedingter
 Fragen und das Aufzeigen von Problemstellungen

� Recherche z. B. nach Bezugsquellen für Hilfsmittel
 im Alltag (Ohnhänder, Einhänder-/Linkshänderarti-
 kel, Firmen die Fahrräder oder Autos behinderungs-
 angepasst umrüsten u. v. a. m.)

Interessiert?

Wenn Sie aktiv an unserer Gruppe teilnehmen 
möchten, weitere Fragen haben oder Informationen 
suchen, wenden Sie sich bitte an unsere Kontakt-
adresse.

Die Selbsthilfegruppe Dysmelien e.V.

Unsere Selbsthilfegruppe wurde im März 2008 in Main-
tal-Hochstadt gegründet. Wir wollen einen regelmäßi-
gen Gedanken- und Erfahrungsaustausch von Men-
schen jeden Alters mit angeborenen Fehlbildungen 
von Armen, Händen, Beinen oder mit Amputation/en 
von Gliedmaßen einleiten und aktiv weiterführen.

Ein Schwerpunkt unserer Tätigkeit ist die Vermittlung 
von Kontakten und Informationen zwischen betrof-
fenen Menschen, aber auch deren Angehörigen, 
PartnerInnen und anderen Interessierten.

Dysmelien e.V. dient als Anlaufstelle bei Problemen 
und als Hilfestellung. Es wird gezielt auf spezielle, 
die Behinderung bezogene Fragen, hin gearbeitet. 
Sollten besondere, individuelle Probleme zu klären 
sein, ist die Gründerin, Frau Ilse Martin, gerne bereit 
weiterzuhelfen.

Eines unserer wichtigsten Anliegen ist auch, einen 
bewussteren Umgang mit uns und unseren körper-
lichen Besonderheiten und den Kontakt zu anderen 
Menschen in einer selbstsicheren Art zu fördern. Dies 
kann und soll zunächst innerhalb der Gruppe gelebt 
werden, um hier in einem geschützten Umfeld die 
mitunter fehlende Selbstverständlichkeit des Anders-
seins im individuellen Alltagsleben zu erproben und 
zu (er)leben.

Dazu gehört auch, die immer noch mangelnde und 
problembehaftete Akzeptanz von Menschen mit Be-
hinderung in der Öffentlichkeit zu thematisieren und 
positiv zu beeinflussen.

„Dysmelie“ ist der Oberbegriff für angeborene Fehl-
bildungen eines oder mehrerer Gliedmaßen, also 
der Arme und/oder Beine bzw. der Hände, Finger, 
Füße oder Zehen. Dysmelien kommen weltweit bei 
ca. 0,2% der Geburten vor.

Von jeher hat es bei Menschen Gliedmaßenfehlbil-
dungen gegeben. Schon Aristoteles (384 bis 322 
v. Chr.) beschrieb diese Fehlbildungen. Es handelt 
sich bei vielen Dysmelien also meist um eine „Lau-
ne der Natur“ und kein „Zeichen unserer Zeit“ oder 
gar um eine „Strafe Gottes“.

Eine Dysmelie entsteht meist durch äußere Ein-
flüsse während der vierten bis fünften Schwanger-
schaftswoche. Gründe für eine Dysmelie können
u. a. eine Unterbrechung der Blutzufuhr der Arm- 
und/oder Beinknospen, ionisierende Strahlen (Ra-
dioaktivität) sein. Bestimmte Hormonpräparate kön-
nen „teratogene“ (fruchtschädigende) Wirkungen 
haben und damit ursächlich für Dysmelien verant-
wortlich sein.

Das für erwiesene Ursachen von Fehlbildungen  
bekannteste Beispiel  ist das Medikament „Con-
tergan“ (Wirkstoff Thalidomid). Die deutsche Firma 
Grünenthal brachte Contergan Ende der 50er-Jahre 
zur Behandlung von Schlafstörungen und gegen 
morgendliche Übelkeit bei Schwangeren auf den 
Markt. Contergan verursachte in tausenden von 
Fällen teils schwerste Fehlbildungen bei ungebore-
nen Kindern.

Das Mittel Contergan musste, gegen heftigen Wi-
derstand der Produzenten, im November 1961 
endlich vom Markt genommen werden.

Was ist eigentlich
„Dysmelie“?
Ein paar Informationen und 
Begriffserklärungen hierzu


