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1. GRUSSWORT

DIE GESCHICHTE VON SELBSTHILFE-
GRUPPEN IST IN DER BUNDESREPUBLIK
DEUTSCHLAND EINE RELATIV JUNGE,
ABER UNVERZICHTBARE EINRICHTUNG
ALS ERGANZUNG ZU UNSEREM GESUND-
HEITSSYSTEM.

icht anders verhilt es sich bei der Selbsthilfegruppe DYSMELIEN e. V.
von Menschen mit Gliedmalenfehlbildungen, die vor 10 Jahren im Mérz
2008 in Maintal-Hochstadt von Frau Ilse Martin gegriindet wurde.

Als Vorsitzender des Stiftungsrats des Behindertenwerks Main-Kinzig weif3 ich sehr
wohl, wie wenig das Anderssein von Menschen mit Einschrinkungen in der Offent-
lichkeit als selbstverstindlich angesehen wird.

Deshalb ist es gut und wichtig, dass es die Selbsthilfegruppe DYSMELIEN e. V., gibt,
in der Eltern, deren Kind fehlgebildete GliedmaBen hat, Mut und Zuversicht gegeben
wird. Aber auch Hilfestellungen bei Behérden im Rahmen behinderungsbedingter
Fragen und Problemlésungen sind von hohem Wert, genauso wie die Vermittlung
von Bezugsquellen fir Hilfsmittel, um den Alltag mit dem angeborenen Handicap
bewiltigen zu kénnen.

Zum 10-jihrigen Bestehen der Selbsthilfegruppe DYSMELIEN e. V. spreche ich meine
hohe Anerkennung Frau Ilse Martin und Ihrem Team im Vorstand aus, die mit ihrem
selbstlosen ehrenamtlichen Einsatz die Welt fur die betroffenen Menschen lebens-
wert gestalten.

gez. Karl Eyerkaufer

Landrat a. D.



1. GRUSSWORT

LIEBE MITGLIEDER, ANGEHORIGE UND
INTERESSIERTE DER SELBSTHILFEGRUPPE
UND DES VEREINS DYSMELIEN E.V.,

ysmelie — wahrscheinlich wissen die we-
nigsten Menschen, die nicht zum Kreis der
Betroffenen gehdren, was sich hinter dem
Begriff mit altgriechischer Herkunft verbirgt: eine angeborene Fehlbildung
an Handen, Armen oder Beinen. Schitzungsweise 100 Kinder kommen jéhrlich in
Deutschland damit zur Welt; rund 90.000 Menschen sind bundesweit betroffen.

Auch ich habe mich erst durch die Begegnung mit Ilse Martin mit dem Thema be-
schiftigt. Als Betroffene hat sie 2008 die Selbsthilfegruppe und gleichzeitig den Ver-
ein Dysmelien e.V. gegriindet, dessen Vorsitzende sie bis heute ist. Dank dieser wich-
tigen Initiative und ihres kontinuierlichen Engagements ist es dem Verein gelungen,
vielfaltige Unterstiitzung und Beratung anzubieten bei all den Herausforderungen,
die mit dieser Behinderung im Alltag zu meistern sind. Ein zentrales Anliegen des
Vereins ist der Austausch zwischen den betroffenen Menschen. Aulerdem leistet der
Verein durch Offentlichkeitsarbeit, wie beispielsweise mit einem Buchprojekt, einen
wertvollen Beitrag fiir einen selbstverstiandlicheren Umgang mit dem kdrperlichen
Anderssein.

Im Namen des Magistrats der Stadt Maintal gratuliere ich lhnen sehr herzlich zum
zehnjshrigen Jubildum von Dysmelien e.V. Allen, die sich bis heute in groBartiger
Weise fur die Ziele des Vereins stark machen, méchte ich fiir ihr Engagement meinen
anerkennenden Dank aussprechen. Die Betroffenen und die Gesellschaft profitieren
von dieser Arbeit. In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen weiterhin alles Gute und viel
Erfolg fiir das kommende Jahrzehnt. Mit herzlichen Griilen

M Monika Bottcher

Sl Biirgermeisterin Maintal



1. GRUSSWORT

DIE EVANGELISCHE KIRCHENGEMEINDE
HOCHSTADT GRATULIERT DEM VEREIN
DYSMELIEN E.V. ZUM 10 JAHRIGEN
JUBILAUM. EINE KLEINE ORGANISATION,
DIE GROSSE STARKE VERMITTELT.

ie Evangelische Kirchengemeinde Hochstadt gratuliert dem Verein DYS-

MELIEN e.V. zum 10-jdhrigen Jubilaum. Eine kleine Organisation, die grof3e

Starke vermittelt. Hier finden sich Ansprechpartner, es wird Raum gege-

ben sich offen auszutauschen tiber das, was Probleme macht. Der vor 10
Jahren von Ilse Martin initiierte Verein ist zu einer wichtigen Anlaufstelle innerhalb
Deutschlands geworden. Frau Martin ist insbesondere zu danken, weil sie mit Herz,
Empathie und Klugheit das Vereinsleben prégt und eine Plattform gebildet hat fiir
Beratung und Hilfe in praktischen Fragen.

Die Schonheit der Welt, in der wir leben, liegt nicht in ihrer Makellosigkeit. So etwas
gibt es real gar nicht. Die Schonheit jedes Menschen liegt in seiner Fahigkeit zu
lieben und seiner Liebe Ausdruck zu geben, sie wirksam werden zu lassen. Dies wird
sichtbar in der Arbeit des Vereins. Fiir unsere Gesellschaft ist es ein Gewinn, dass es
ihn gibt und dass Menschen, die von einer Dysmelie betroffen sind, in Rat und Tat
Hilfe bekommen.

Wir freuen uns als Kirchengemeinde, die Arbeit von Ilse Martin und ihres Vereins
unterstiitzen zu kénnen und wiinschen ein schénes Jubiliumsfest sowie eine wach-
sende Unterstiitzung dieser wertvollen Arbeit.

gez. Uwe Rau

Evangelischer Pfarrer Maintal-Hochstadt



2. VORWORT

EINE CHRONIK SCHREIBT
NUR DERJENIGE, DEM DIE

GEGENWART WICHTIG IST.
Johann Wolfgang von Goethe

nser zehnjdhriges Jubildum bietet Anlass
zum Riickblick auf die geleistete Vereins-
arbeit und gibt Grund zur Bilanz.

Die Bemiihungen zur Griindung gestalteten sich schwierig. Einerseits kommt unsere
Behinderung nicht geh&uft vor und andererseits fehlte eine Plattform fiir uns. Die
Selbsthilfekontaktstelle Hanau war fir die Anfinge unseres Vereins eine grofe Stiitze.

Etliche Bekanntmachungen unserer Griindungsabsicht fiihrten letztendlich dazu,
dass wir gentigend Grindungsmitglieder waren.

Das liegt nun schon zehn Jahre zurick.

In dieser Zeit hat sich eine Menge getan. Wir blicken auch auf die allmihliche Ent-
wicklung und Steigerung unserer inzwischen traditionellen Sommerfeste zuriick, auf
die viele Menschen voller freudiger Erwartung sind. An einem solchen Tag der Feier
soll die erhebliche Bedeutung unseres Vereines, die Menschen zu verbinden, zum
Ausdruck kommen.

Meinen Dank méchte ich allen sagen, die durch die Unterstiitzung und Mitwirkung
die Ausrichtung unseres Jubildums ermdglicht haben.

Ich wiinsche lhnen und uns allen ein angenehmes und ereignisreiches Jubildumsjahr!

]

j Ilse Martin 1. vorsitzende

e
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4. CHRONIK 2008 - 2018

EIN BLICK INS ARCHIV MIT EINER AUSWAHL

Die umfangreiche Homepage

www.dysmelien.de wurde nach und nach
befullt und wir kénnen eine sehr gut sortierte Literaturliste vorzeigen.

Der Maintal Tagesanzeiger berichtet regelmaBig tiber unsere Aktivitdten. Wir feierten
2012 unser erstes Sommerfest im kleinen Kreis. Inzwischen findet es regen Zuspruch.

Sommerfest 2014

Eine wichtige Anlaufstelle

llse Martins Verein Dysmelien hilft vielen Eltern, deren Kinder mit Fehlbildungen geboren wurden

Vo LarsErk Gerth Selbsthilfegruppe Dysmelien
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Ilse Martin bereist Kindergirten und Schulen und hilt dort Vortrige, die vom
Baren Herrn Anders begleitet werden. Dort werden die Fragen der Kinder zum
Leben mit Dysmelie beantwortet.

Unsere Selbsthilfegruppe

ist bei Infostidnden vertreten,

um uber unsere Behinderung und
unsere Arbeit zu informieren.
Beim Frankfurter Markt der
Selbsthilfegruppen sind wir mit
unserem Stand vertreten.

Romer 2015
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Handicap macht erfinderisch “"“

1ise Martin gibt einen Einblick in alltigliche Situationen von Menschen mit Dysmelle
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Die Ausstellung
»Asymmetrische Hinde"
fand gute Resonanz.

In Frankfurt, Laubach,
Gelnhausen, Hirzenhain

und Maintal wurden Bilder
von Menschen mit Dysmelie
ausgestellt, die Dinge auf
ihre Art handhaben.

Forum Gelnhausen April 2011,
Ilse Martin und
Landrat Erich Pipa a.D.
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5. HEUTE UND MORGEN

WIR SIND STOLZ AUF DAS ERREICHTE IN DEN VERGANGENEN
ZEHN JAHREN. UNSERE NACHSTEN ZIELE SIND SCHON GESTECKT.

s sind unter anderem Reisen ins deutschsprachige Ausland geplant,

um mithilfe von Herrn Anders, dem Béren mit Dysmelie, unsere Arbeit

bekannter zu machen und mehr Menschen zu erreichen. Die Konzeption
fiir ein Folgebuch mit Herrn Anders' Reisen ist schon in Arbeit.

Auch ein Treffen in Wien ist wieder geplant. Die Kontakte werden nach Osterreich
gepflegt und der Austausch bei persénlichen Treffen ist unersetzlich.

Treffen im Tiergarten Schonbrunn 2017



Das Sommerfest wird auch dieses Jahr am Samstag, den 04.08.2018 hoffentlich
viele Besucher finden. Auch dieses Mal werden Kontakte gekniipft und Freund-
schaften entstehen und entstandene werden vertieft. Zum Sommerfest wird es
wieder eine Tombola geben. Die Preise sind so ausgewihlt, dass sie den Gewin-
nern im Alltag eine praktische Hilfe sind. Das Fest ist dieses Jahr wieder auf dem
Geldnde des Kleingartenvereins
Maintal-Hochstadt e. V., An der
Bleiche, Maintal-Hochstadt.

Nicht nur aus der ndheren
Umgebung, sondern auch von
weiter her gereiste Menschen
werden an unserem Fest teil-
nehmen.

Unser Leitsatz ist es, Moglich-
keiten zum Erfahrungsaustausch zu bieten, um bei persénlichen Gesprédchen
Erfahrungen auszutauschen. Themen sind sowohl medizinischer als auch zwischen-
menschlicher Natur. Die Gewissheit z3hlt, dass man mit seinen Herausforderungen
nicht alleine dasteht.

;;;;;;; MAINTAL

Gemeinsam kdnnen wir Vorurtei-
len begegnen und uns um Akzep-
tanz statt Mitleid bemihen. Das
Gruppenerlebnis bringt fir die
Teilnehmer Orientierungshilfen

zur Bewiltigung vielerlei gearte- - .
g . Nur duBerlich anders

ter Situationen. Der Verein Dysmelien wirbt bei seinem Sommerfest fir einen offenen Umgang mit Behinderungen
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6.

m Betroffene iiber unsere

Region hinaus zu erreichen,

verfasste Ilse Martin ein

Buch tiber das Leben mit
einer Dysmelie, das nicht nur Eltern,
sondern auch Erzieher, Therapeuten
und Interessierte erreichen soll.

...............

ECHWEDEN

Die Reisen ﬁ

. Herrm @~
=i Anders

Sy
1]

KOMMUNIKATION-REICHWEITE

Angeboronie
GliedmaBen-
fehlibildungi-en
Ein Hand-

Zur Ermutigung fiir Kinder mit Dysmelie
und den Umgang mit dem Anderssein
erzihlt Herr Anders, der kleine Bir mit
verkiirztem Arm, von seinen Abenteuern
in seinem Buch. Er lisst sich von nichts
abhalten, das zu tun, was ihm Spal3
macht.



In Facebook griindete Ilse Martin 2011 die geschlossene Gruppe ,Dysmelien e. V.,
damit sich Menschen mit Dysmelie iber unsere Landesgrenzen hinaus austau-

schen kénnen. Inzwischen sind wir tber 650 in der Gruppe und es herrscht reger
Austausch.

| Oysmetian &y D
- e
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Metarimer o e o |
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e, w e

by - BE
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Die Homepage www.dysmelien.de ist vollgepackt mit Informationen tber unseren

Verein und beinhaltet wissenschaftliche und belletristische Literaturhinweise tiber
Dysmelie.

Interessierte und Ratsuchende kénnen uns per E-Mail kontaktieren.

15
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7. UNTERSTUTZER

aut § 20 h SGB V werden wir
als gemeinnitziger Verein von
der AOK Hessen geférdert.

Die Sparkasse Hanau unterstiitzt uns
nicht nur mit Geldspenden, sondern
iiberldsst uns zu den Sommerfesten
eine Hupfburg.

Ebenfalls unterstiitzt wurden wir von Pri-
vatpersonen und diversen Institutionen.

& 20k
Farderung der Scibsthilfe

< Koundazail i Brc Worbinos Bk Sokelfigrppsn and s

Unser grofter Sponsor ist
Milouwings. Die Grunderin
Maria beschreibt das Acces-
soire als ,Fliigel fiir dich* fir
alle, denen ein Fliigel zum
Fliegen fehlt.

Vom Erlds des Verkaufs der
Fliigel spendet Milouwings
an unseren Verein.

Seit 2016 greift Milouwings
uns tatkraftig unter die Arme,
damit unsere Vorhaben auch
umgesetzt werden kénnen.



8. DER VORSTAND

UNSER GEWAHLTER VORSTAND UND SETZT
SICH FOLGENDERMASSEN ZUSAMMEN:

2. Vorsitzender Henry Michel

Kassiererin Diana Martin Revisor Peter Stdrk

17
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9. FESTPROGRAMM

SAMSTAG, DEN 14.04.2018 UM 15:00 UHR IM EVANGELISCHEN
GEMEINDEHAUS, WALLCRABEN 4 IN MAINTAL-HOCHSTADT

15:00 UHR

15:15 UHR

15:30 UHR

16:00 UHR

16:15 UHR

16:45 UHR

17:00 UHR

Eroffnung

BegriiBung
durch die 1. Vorsitzende Ilse Martin

BegriiBungsworte

Karl Eyerkaufer, Landrat a. D.

Monika Bottcher, Birgermeisterin Stadt Maintal
Uwe Rau, evangelischer Pfarrer Hochstadt

»Die Frau, die anders geht"
Vortrag von

Frau Dr. med. Angelika Trabert,
Anisthesistin

»Eine Hand reicht aus, um

nach den Sternen zu greifen"
Vortrag von Frau Claudia Breidbach,
Training Manager Bionics

Diskussion

Ende des offiziellen Teils






DYSMELIEN E.V.
Ilse Martin
Diplom-Heilpddagogin
Hanauer StraBe 11
63477 Maintal

Fon 06181-441201

Fax 06181-424498
www.dysmelien.de

Geférdert durch die AOK —
Die Gesundheitskasse in Hessen




