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Uberregionaler Zusammenschluss von Elterninitiativen und Férdervereinen
fir FrGhgeborene und kranke Neugeborene in Deutschland
sowie angrenzenden deutschsprachigen Landern



Definition
Was ist ein ,,Friihchen*“?

-
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Normalerweise dauert eine Schwangerschaft ca. 40 Wochen. Wenn ein
Baby vor der vollendeten 37. Schwangerschaftswoche (SSW) geboren

wird oder bei seiner Geburt weniger als 2.500 Gramm wiegt, dann ist es
ein sogenanntes ,Friihchen”.

Die Mehrzahl aller Frihgeborenen, ca. 75 Prozent, kommt als sogenann-
te ,spate Friihgeborene” zwischen 3440 und 36+6 SSW zur Welt. Damit
sind sie auf den ersten Blick scheinbar nur etwas kleiner und leichter als
ein reif geborenes Kind. Allerdings fehlt auch ihnen wertvolle Entwick-
lungszeit im schiitzenden Bauch der Mutter. Kinder, die zwischen der
32. und 34. SSW geboren werden, bezeichnen Fachleute als ,moderate
Frihgeborene”.

Sehr kleine Frihgeborene (VLBW = Very Low Birth Weight) sind Babys,
die weniger als 1.500 Gramm wiegen und in der Regel unreifer als 32
SSW sind. Als extrem kleine Friihgeborene (ELBW = Extremely Low Birth
Weight) bezeichnet man Friihgeborene mit einem Geburtsgewicht von
weniger als 1.000 Gramm.

Zu friih geboren
Zahlen & Fakten

In Deutschland werden jahrlich mehr als 60.000 Kinder zu frith geboren.
Das entspricht einem Anteil von 9 Prozent. Damit ist jedes 11. Neugebo-
rene ein sogenanntes Frithchen. In der Summe sind Frihgeborene die
groBte Kinderpatientengruppe Deutschlands - Tendenz steigend.

Nicht immer iiberstehen insbesondere die allerkleinsten Kinder ihren
erschwerten Start ins Leben ohne langfristige und bleibende Beeintréch-
tigungen. Das Hauptproblem dieser Kinder beruht auf der extremen Un-
reife simtlicher Organe.



Je kleiner ein Friihgeborenes bei seiner Geburt war, desto gréBer sind
die Herausforderungen, die es bewaltigen muss. Die optimale entwick-
lungsférdernde Versorgung dieser Hochrisikopatienten durch speziali-
sierte und erfahrene Klinik-Teams ist eine wesentliche Voraussetzung fiir
ihr Uberleben und ihre maglichst unbeschwerte weitere Entwicklung.

Friihgeborene vs. Reifgeborene
des Jahres 2020 in Deutschland*

m=698.356** reif geborene Kinder
=+ M= 58.473** Frihgeborene < 37 SSW
W= 8.728** Friihgeborene < 1.500 Gramm

**Die Zahlen beziehen sich auf lebend geborene Kinder.

*Quelle: Bundesauswertung Geburtshilfe 2021, 1QTiG
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»Das frithgeborene Kind“ e.V.

Der Bundesverband ,Das friihgeborene Kind" e\V. ist der iiberregionale
Zusammenschluss von Elterngruppen und Fordervereinen fir Frihge-
borene und kranke Neugeborene in Deutschland und angrenzenden
deutschsprachigen Landern. Bereits seit nahezu 30 Jahren setzt er sich
gemeinsam mit seinem Netzwerk aus lokalen Initiativen fiir die Verbes-
serung der Versorgungssituation von zu friih und krank geborenen Kin-
dern ein.

Betroffenen Familien steht der Verband als Ansprechpartner zur Verfil-
gung. Er leistet wertvolle Aufklarungsarbeit rund um das Thema Friih-
geburt und ihre Folgen. Der Vorstand des Verbandes besteht aus bis zu
acht ehrenamtlich tatigen Mitgliedern, die selbst betroffene Friihchen-
vater und -miitter sind. Damit wissen sie genau, wie es Familien in einer
solchen Situation geht und was diese anfangs, aber auch im weiteren
Verlauf am dringendsten brauchen.

Als gemeinniitziger Verein ist der Verband maBgeblich auf Spenden und
Mitgliedsbeitrdge angewiesen. Neben Elterngruppen und Vereinen kon-
nen auch Privatpersonen und Firmen den Bundesverband als Mitglieder
unterstitzen.

Wenn auch Du Dich gemeinsam mit uns fiir Friihgeborene stark machen
willst, dann sprich uns gerne an.



Prévention ‘ Akutphase Nachsorge
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Inhalte & Ziele

e Interdisziplindre Netzwerkarbeit mit allen an der Versorgung von
Friihgeborenen beteiligten Berufsgruppen

* Gesellschaftliche Aufklarung und Information von am Gesundheits-
wesen beteiligten Einrichtungen und Parlamentariern iiber die be-
sondere Situation Friihgeborener und kranker Neugeborener

e Unterstiitzung regionaler Friihchen-Initiativen, Mitgliedsgruppen,
Fordervereine und Berufsgruppen rund um Versorgung und Betreu-
ung von Friihgeborenen durch Beratung, Informationsveranstaltun-
gen, Erfahrungsaustausch und Fortbildungsangebote (Workshops)

e Beratung und Information der Eltern von Frithgeborenen und kranken
Neugeborenen

e Einsatz fiir eine Verbesserung der medizinischen und psychosozialen
Versorgung Friihgeborener und ihrer Eltern

* Unterstiitzung von MaBnahmen zur Prévention von Friihgeburten so-
wie Verbesserung der Betreuung von Risikoschwangeren

e Aufbau eines Forums fiir die Diskussion ethischer Fragen in der Neo-
natologie

* Presse- und Offentlichkeitsarbeit rund um das Thema Friihgeburt

* Interessenvertretung auf politischer Ebene



Beratung
Wissenschaftlicher Beirat

Fachlich unterstitzt wird der Vorstand von einem, ebenfalls ehrenamtlich
tatigen, interdisziplindren wissenschaftlichen Beirat. Dessen Mitglieder
sind Vertreterinnen und Vertreter aus unterschiedlichen Bereichen rund
um die Versorgung von Friihgeborenen.

Geschiiftsstelle
FriihgeborenenInformationsZentrum

Das FriihgeborenenInformationsZentrum (FIZ), Geschéftsstelle des Bun-
desverbandes, ist die zentrale Anlaufstelle rund um das Thema Friihge-
burt. In den Raumlichkeiten finden Informationsveranstaltungen und
Vorstandssitzungen statt. Neben der Mitgliederbetreuung und dem Bro-
schiirenversand beantworten die Mitarbeiterinnen telefonische Anfra-
gen von betroffenen Eltern oder anderen am Thema Interessierten. Auch
die Pressestelle des Verbandes ist hier angesiedelt.

Bundesverband ,Das friihgeborene Kind"” e.V.
rithgeborenen nformations entrum

Darmstadter LandstraBe 213

60598 Frankfurt am Main

Fon: + 49 (0)69 - 58 700 99-0
Fax: + 49 (0)69 - 58 700 99-9
Mail: info@fruehgeborene.de

Unterstiitzung
Aufbau von Selbsthilfegruppen

Als  deutschlandweites ~ Netzwerk  der
Elterninitiativen und Fordervereine fiir
Frihgeborene und kranke Neugeborene
mit derzeit mehr als 70 Mitgliedsgruppen
berdt der Bundesverband Interessierte
iiber Fragen des Aufbaus und Erhalts von
Elterngruppen mit praktischen Tipps
rund um Griindung, Finanzierung und
Mitgliederwerbung. Im Rahmen eines
den Mitgliedsgruppen vorbehaltenen Blogs
konnen Erfahrungen rund um das Thema
Selbsthilfearbeit ausgetauscht werden. Auch
die jahrliche Delegiertenversammlung bietet
Raum fiir Dialog und Erfahrungsaustausch.



Telefonische Beratung
Hotline fiir Betroffene

Persdnliche Beratung wird bei uns GROSS geschrieben. Erfahrene
Ansprechpartnerinnen stehen fiir Fragen rund um den Alltag mit ei-
nem zu friih geborenen Kind an unserer telefonischen Hotine zur Ver-
fiigung und kdnnen aus eigener Anschauung oft sofort einen ersten
hilfreichen Rat geben oder an weitere kompetente Ansprechpartner
verweisen. Fiir schriftliche Anfragen per Mail ist das Hotline-Team unter

hotline@fruehgeborene.de erreichbar.
% N\

Hotline D*: 0800 -8758770
Hotline Au*: 0800 - 878 877

*Lostenfrei aus Deutschland und Osterreich

T

Erste Hilfe
Informationsbroschiiren

Der Bundesverband bietet Informationsbroschiiren zu
verschiedenen friihchenspezifischen Themen an.
Neben Informationen in deutscher Sprache Giber
die anfangliche Akutphase in der Kinderklinik,
Entwicklungsprognosen, die erste Zeit zu Hau-
se, Ermndhrungsfragen, erste HilfsmaBnahmen bei
Erkaltungskrankheiten, gibt es einige Broschiiren auch in
englischer, franzdsischer, arabischer, tiirkischer, russischer und
vietnamesischer Sprache.
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Alle Informationsbroschiiren kdnnen kostenfrei als PDF-Dokument auf
der Homepage des Bundesverbandes unter www.fruehgeborene.de
heruntergeladen werden oder im Shop als gedruckte Version gegen ei-
nen Unkostenbeitrag zzgl. Versandkosten bestellt werden. Fiir Mitglieder
entstehen lediglich die Versandkosten.



Fiir die Allerkleinsten

,Als Friihchenvater kenne ich den Schreck und die anfanglichen
Sorgen von betroffenen Familien aus eigener Erfahrung. Da-
her unterstiitze ich die Arbeit des Bundesverbandes mit allen
mir zur Verfiigung stehenden Mitteln sehr gerne.” - Sebastian

Fitzek, Erfolgsautor, deutsche Schriftsteller und Journalist

Jch selbst wurde zu friih geboren. Seither hat sich in der
Friihgeborenenmedizin gliicklicherweise viel getan. Heute
kann noch mehr Kindern geholfen werden. Deshalb ist die
Arbeit des Bundesverbandes auch so wichtig — denn jedes
Kind, das am Leben bleiben und gesund werden kann, ist "\
ein Geschenk.” - Evi Sachenbacher-Stehle, Skilanglduferin und
Biathletin, zweifache Goldmedaillen-Gewinnerin

Onlineprisenz

« Homepage

- = Unter www.fruehgeborene.de
: ; finden Interessierte aktuelle In-
formationen und  Veranstal-
} ,\ tungstermine des Verbandes,
1 E seiner regionalen Mitglieds-
gruppen und seiner Kooperati-
onspartner. Direkt tiber die Start-
seite kann auch der kostenfreie
Newsletter des Verbandes abonniert werden. Die Seite bietet zudem
praktische Tipps zur Bewéltigung der anfanglichen Sorgen und Angste,
zum ersten Umgang mit dem Frithchen und Geschwistern und fiihrt regi-
onale Hilfsangebote fiir betroffene Familien auf. Auch der Online-Shop
des Verbandes ist hier zu finden. Samtliche Publikationen kénnen, neben
Schonem und Nitzlichem, jederzeit iiber den Shop bestellt werden.

¢ soziales Netzwerk

Der facebook-Seite des Verbandes unter www.facebook.com/

fruehgeborene folgen mittlerweile mehr als 9.000 Menschen. Hier in-

formieren wir tiber aktuelle Entwicklungen rund um die Friih-

geborenenversorgung, kommunizieren Programmtipps,

Veranstaltungen sowie verbandsinterne Projekte und Akti-

vitaten. Auch bei Instagram sind wir zu finden unter www.
instagram.com/bundesverband_fruehgeborene



Verbandsarbeit
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e Purple for Preemies

Der  Welt-Friihgeborenen-Tag
thematisiert Giber Landesgren-
zen hinweg die zu friihe Geburt
und ihre mdglichen Folgen. Je-
des Jahram 17. November wird
weltweit auf die Belange von
Frihgeborenen und ihren Fa-
milien aufmerksam gemacht. Unter dem Motto ,Purple for Preemies”
leuchten an diesem Abend rund um den Globus markante Wahrzeichen
wie das Heidelberger Schloss in der Farbe lila. Zudem beteiligen sich
an diesem Tag Eltern-Selbsthilfegruppen, Vereine, Kliniken, Frithforder-
stellen, Nachsorgezentren und andere Einrichtungen mit Ausstellung,
Familienfest, Informationsstande, Benefizveranstaltungen u.a. Ausfiihr-
liche Infos rund um den Weltfriihgeborenentag und geplante Aktionen
in Deutschland sind unter www.welt-fruehgeborenen-tag.de zu finden.
Du willst Dich ebenfalls mit einem Projekt rund um den 17.11. fir Friih-
geborene und ihre Familien engagieren? Dann sprich uns gerne an!

» Frithgeborene und Schule
in Kooperation mit dem Landesverband Rheinland-Pfalz

= & Das Thema Schule und die
ﬂ*"'”“iﬂbm”ﬁ . %) damit einhergehenden An-
& forderungen stellen Familien

von Friihgeborenen leider

s immer wieder vor Probleme,
et e Wrw=dr =

und Bildung

was die Beriicksichtigung der
besonderen Bediirfisse und
Eigenschaften von zu frith
geborenen Kindern betrifft.
Sie kampfen haufig mit Re-
chen-, Lese- und/oder Rechtschreibschwache. Auch Aufnahme-, Konzen-
trations- und Merkféhigkeit bereiten vielen Kindern Schwierigkeiten.
Lehrer kennen sich in der Regel zu wenig mit den Zusammenhangen
zwischen Friihgeburt und den genannten Folgen aus. Damit stoBen
betroffene Familien oftmals auf Unverstdndnis in der Schule. Als landes-
und bundesweiter Zusammenschluss vieler Selbsthilfegruppen und
Elternorganisationen in Deutschland mdchten wir mit Hilfe der Webseite
www.fruehgeborene-bildung.de iiber das Thema informieren, Fakten
zusammentragen und Informationen zum Thema Schule vernetzen.




» App fiir Geschwister: Hallo Frithchen

Die im Auftrag des Bundesverbandes entwickel-

te App steht zum kostenlosen Download bei
Google Play und im App Store zur Verfiigung.
Sie richtet sich an Geschwister von Frithgebore- |
nen im Vorschulalter und vermittelt das Thema [
Friihgeburt auf kindgerechte Weise. Auch fiir
ehemals zu friih geborene Kinder selbst kann
sie einen Beitrag zum besseren Verstandnis der anfangs erlebten beson-
deren Situation leisten.

* Unsere Online-Angebote

Mit dem Ausbau unserer On-
line-Angebote  ermdglichen
wir von Friihgeburt betroffe-
nen Familien direkten und
unkomplizierten Zugang zu
qualifizierten Informationen.
Namhafte Referent:innen be-
richten liber Wissenswertes
rund um spezielle Themen
wie empfohlene Impfungen,
Erndhrungstipps, Zahngesundheit und beantworten dringliche Fragen
der Teilnehmenden. Auch fiir an der Versorgung beteiligte Expert:innen
bieten wir spezielle Informationsformate online an.

¢ neo(t)raiume ® - Zuhause auf Zeit fiir
Friihchen-Familien

Das dreidimensionale virtuelle Internet-Projekt neo(t)rdaume® befasst
sich mit der Zukunft der Neonatologie. Es richtet sich insbesondere an
Planer und Entscheider und méchte ganz praktische DenkanstdBe lie-
fern, die maBgeblich dazu beitragen konnen, dass sich die fiir das opti-
male Outcome von zu friih geborenen Kindern so wichtige EntW|ckIungs
umgebung hinsichtlich der Vermeidung negativer Emﬂusse —

verbessert. Ein wissenschaftlicher Beirat begle|tet
das Projekt aus fachlicher Sicht. -

Die Internet-Plattform zum PrOJekt °~ __d___.-"\"'T -
steht unter www.neotraeume.de "\5; e
fir alle Interessierten zur Verfigung. % _—

ur alle Interessierten zur Vertligung ;/ - E E



Gemeinsam stark machen

¢ Einkaufen & Gutes tun

Mit Deinem Einkauf im Internet Gber die Shopping-Portale Gooding
und Amazon smile kannst Du uns direkt unterstiitzen. Das Besondere
daran: Das kostet dich keinen Cent extra. Einfach unter www.gooding.
de zukiinftig in einem der Giber 1.600 angeschlossenen Online-Shops
einkaufen und wir als der Gute Zweck deiner Wahl erhalten eine finanzi-
elle Unterstiitzung. Gleiches gilt fiir das Amazon smile-Programm unter
smile.amazon.de.

B v

Suwch dir ginen wiikile und kaute &ln naer Vereln
Shop aud, mneenEn Verein Wl lmanar. arhlilt aine Primia.

* Personliches Engagement in Deiner Region

Du méchtest Dich als betroffener Elternteil lokal in Deiner Region fiir
Frihgeborene und ihre Familien engagieren? Gerne unterstiitzen wir
Dich mit Rat und Tat bei diesem Vorhaben. Dann wende Dich am bes-
ten direkt an unsere Koordinatorin fiir die Selbsthilfe, deren Kontakt-
daten auf der Website unter www.fruehgeborene.de/engagement/
selbsthilfe-staerkung.htm zu finden sind oder Du schreibst eine Mail
an selbsthilfe@fruehgeborene.de

* Projektbeauftragte/r des Bundesverbandes

Du méochtest uns mit Deinem Know-How im

Rahmen eines zeitlich befristeten Projek-

r X 6 tes unterstiitzen? Dann nimm am besten

SUW_ direkt Kontakt mit unserer Frankfurter

A Geschaftsstelle auf, denn im persénlichen

Gespréch lassen sich mdgliche Optionen
der Zusammenarbeit am besten erdrtern.

Per Mail sind wir unter info@fruehgeborene.de zu erreichen. Telefo-
nisch ist das FIZ-Team idR von Montag bis Freitag zwischen 9.00 Uhr und
13.00 Uhr unter 069/58700990 ansprechbar.



Mitglied werden Sei dabeil
Beitrittserkliarung

Ich mochte die Arbeit des Bundesverbandes
,Das friihgeborene Kind" e V. mit meiner Mitgliedschaft unterstitzen als

O forderndes Mitglied (Familie/Einzelperson), € 50,- pro Jahr
0 fordernde Institution (z.B. Kliniken), € 80,- pro Jahr

O ordentliches Mitglied (Elterninitiativen), € 60,- pro Jahr.

O Firmenmitgliedschaft (ab € 500,- jahrlich)

SEPA-Lastschriftmandat zum Download unter www.fruehgeborene.de/spenden/
mitgliedschaft

Magazin des Bundesverbandes
Abonnementbestellung

(ﬂ.‘ Erschienene Ausgaben aus den Vorjahren
kdnnen im Webshop bestellt werden.

erscheint 4 x im Jahr

wechselnde Schwerpunktthemen
aktueller Veranstaltungskalender
Verbandsnachrichten

aktuelle Berichte aus Wissenschaft
und Forschung

Web-Shop
Infobroschiiren und Biicher
Informationen und Biicher rund ums Thema Frithgeburt sind

iiber die Homepage des Bundesverbandes auf der Startseite un-
ter www.fruehgeborene.de im Shop erhiltlich.

Hilfe fiir die Allerkleinsten
Unser Spendenkonto

A Bank firr Sozialwirtschaft
= |BAN: DE 88 5502 0500 0008 6250 00

- N :
\ BIC: BFSW DE 33 MNZ

Als besonders forderungswiirdig und gemeinniitzig anerkannt
durch Bescheid des Finanzamts Frankfurt/M.
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