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Andreas Fihrlich

Vorstandsvorsitzender
Sonnenstrahl e. V. Dresden

Esist kaum zu glauben, dass unser Verein in diesem Jahr be-
reitsauf3s Jahre seines Bestehens zuriickblicken darf. Noch
heute erinnere ich mich daran, wie ich als Jugendlicher am
zehnjdhrigen Jubilaum teilnahm — erfiillt von groRBer Wert-
schdtzung und Bewunderung fiir die Menschen, die den
Sonnenstrahl e. V. Dresden mit so viel Engagement ins Le-
ben gerufen haben. Heute blicke ich mit tiefer Dankbarkeit
auf diese Pionierzeit zuriick, in der alles von unermiidli-
chem ehrenamtlichen Einsatz getragen wurde: durch zahl-
lose Stunden, beeindruckende Ideen und eine starke Ge-
meinschaft, die sich der Verbesserung der Lebensumstande
krebskranker Kinder und ihrer Familien verschrieben hat.

Ende der1990er-Jahre begann eine neue Phase fiir unseren
Verein: die Professionalisierung. Seither gestalten haupt-
amtliche Mitarbeitende unsere Angebote mit Fachlichkeit
und Leidenschaft, unterstiitzt von einem ehrenamtlichen
Vorstand, der die strategische Entwicklung und finanziel-
le Stabilitat im Blick behalt. An dieser Stelle danke ich dem
amtierenden Vorstand fiir die vertrauensvolle und enga-
gierte Zusammenarbeit — sie tragt maflgeblich zur positi-
ven Entwicklung des Sonnenstrahl e. V. bei.

Gemeinsam haben wir in den letzten 35 Jahren vieles er-
reicht: psychosoziale Betreuung, kreative und sportliche
Therapiebegleitung, thematische Camps und zahlreiche
Unterstilitzungsangebote fiir Geschwister und Eltern — all
das gibt den betroffenen Familien neue Kraft und Zuver-
sicht. Auch Ubernachtungsméglichkeiten fiir Eltern wih-
rend derstationdaren Behandlungund ambulanten Therapie

ihrer Kinder sind ein fester Bestandteil unseres langjahri-
gen Engagements.

Doch wir blicken nicht nur zuriick: Mit dem entstehenden
HAUS SONNENSTRAHL setzen wir einen bedeutenden Mei-
lenstein. Das Projekthaus wird die Zusammenarbeit mit
dem Universitatsklinikum Dresden weiter vertiefen und
neue Raume fiir innovative, bedarfsgerechte Angebote
schaffen — ein Ort der Begegnung, des Austauschs und der
Zuversicht.

Mein groRer Dank gilt den Griindungsmitgliedern, zahlrei-
chen Ehrenamtlichen sowie friitheren Vorstanden, die mit
Tatkraft und Hingabe den Weg fiir unsere Arbeit bereitet
haben. Ebenso danke ich allen aktuellen und ehemaligen
Mitarbeitenden, die mit Kompetenz und Empathie das Le-
ben betroffener Familien bereichern. Nicht zuletzt danke
ich allen Spender*innen und Forderern — ohne ihre Unter-
stlitzung ware vieles nicht moglich gewesen.

Mit Zuversicht blicken wir auf die kommenden Jahre. M-
gen wir den Herausforderungen, die vor uns liegen, mit
derselben Begeisterung, Solidaritat und Entschlossenheit
begegnen, die den Sonnenstrahl e. V. seit 35 Jahren pragen.
Lassen Sie uns weiterhin gemeinsam dafiir wirken, dass
unser Verein ein strahlendes Licht fiir betroffene Familien
bleibt!

35)ahre Sonnenstrahl e.V. Dresden

Indenvergangenendreieinhalbjahrzehnten habenwireine
beeindruckende Reise unternommen — geprdgt von un-
ermidlichem Einsatz, Mut und dem festen Wunsch, krebs-
kranken Kinder und deren Familien durch die schwere Zeit
zu helfen. Unsere Vision ist es, dass sie die extremen Her-
ausforderungen der Erkrankung gut bewaltigen, gestarkt
aus dieser Lebenskrise hervorgehen und vielseitigen Riick-
halterfahren. Dieses Ziel begleitet uns bis heute. Dabei war
die enge Zusammenarbeit mit unserem ehrenamtlichen
Vorstand stets eine verldssliche Stiitze und richtungswei-
send fiir unsere Entwicklung.

Ein ganz besonderer Dank gilt dabei unserem engagierten
Team des Sonnenstrahl e. V. Dresden: den Kolleg*innen aus
der Geschaftsstelle, dem psychosozialen Bereich sowie
dem Hauspersonal. Ihre Hingabe und Professionalitat sind
das Herzstiick unserer Arbeit. Aus den bescheidenen An-
fangen mit wenigen Ehrenamtlichen ist in den letzten 35
Jahren Schritt fiir Schritt ein hochprofessionelles und dabei
sehr warmherziges Team aus heute zwolf Fachkrdften ge-
wachsen. Sie bringen ihre individuellen Erfahrungen und
Starken ein, begegnen den Familien mit grofRer Empathie —
und tragen damit entscheidend dazu bei, die Qualitat und
Wirksamkeit unserer Arbeit zu gestalten.

In den schweren Zeiten, die viele unserer Familien durch-
leben, sind unsere Mitarbeiter*innen im wahrsten Sinne
die Sonnenstrahlen, die Licht und Hoffnung schenken. Ihre
Unterstiitzung, ihr Verstandnis und ihre Bereitschaft, da zu
sein, wo Hilfe bendtigt wird, sind unbezahlbar. Sie schaffen
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Falk Noack

Geschaftsfiihrer
Sonnenstrahl e. V. Dresden

einen Raum, in dem sich die kleinen und grofRen Patient*in-
nen und ihre Familien gesehen, gehort und geborgen fiih-
len —und die Gewissheit haben: Wir sind nicht allein. Genau
diese menschliche Verbindung macht den entscheidenden
Unterschied und hilft den Familien, neue Kraft zu schopfen
und die Belastungen zu meistern.

Lassen Sie uns diesen besonderen Anlass des Jubildaums nut-
zen,um gemeinsam aufdas zuriickzublicken, was wir bisher
erreicht haben und gleichzeitig den Blick nach vorn zu rich-
ten: Es gibt noch viel zu tun. Unser Ziel bleibt, betroffene
Familien in allen Phasen der Krankheit und dariiber hinaus
zu begleiten — mit Zeit, Kraft und passenden Angeboten.

Wirsind dankbarfiirjede Form der Unterstiitzung—ob durch
Spenden, ehrenamtliches Engagement oder das Teilen unse-
rer Arbeit im personlichen Umfeld. Jeder Beitrag hilft, unse-
re Mission fortzusetzen. Gemeinsam kdnnen wir viel bewir-
ken und das Leben der Kinder, Jugendlichen und Familien
verbessern, die auf unsere Hilfe angewiesen sind. Lassen Sie
uns weiter daran arbeiten, ihre Situation nachhaltig zu ver-
andern und ihnen neue Perspektiven zu er6ffnen.
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Jan Klemm

Vorstand
Deutsche Kinderkrebsstiftung

Seit 35 Jahren steht der Sonnenstrahl e. V. Dresden an der
Seite von Familien, die mit der schwerwiegenden Diagnose
einer Krebserkrankung ihres Kindes konfrontiert sind. Dies
ist nicht nur ein beeindruckendes Jubildaum, sondern auch
ein starkes Zeichen fiir Mitmenschlichkeit, Durchhaltever-
mogen und nachhaltiges Engagement!

Jeden Tag erfahren in Deutschland fiinf Familien, dass ihr
Kind an Krebs erkrankt ist — eine Nachricht, die das Leben
von einem Moment auf den anderen auf den Kopf stellt.
Plotzlich stehen existenzielle Fragen im Raum: Wie geht es
weiter? Welche Behandlungsmoglichkeiten gibtes? Und vor
allem: Wer steht ihnen in dieser schweren Zeit bei? Genau
hier beginnt die Arbeit der Elternvereine und der Deutschen
Kinderkrebsstiftung.

Die direkte Unterstiitzung, die Vereine wie der Sonnen-
strahl e. V. Dresden in den Behandlungszentren leisten, ist
von unschdtzbarem Wert. Mit groRem Einsatz begleiten
sie die erkrankten Kinder und ihre Familien durch die viel-
leicht dunkelste Zeit ihres Lebens. Sie schenken nicht nur
praktische Hilfe, sondern auch Hoffnung, Zuversicht und
das Gefiihl, nicht allein zu sein. Durch ihre enge Zusammen-
arbeit mit den behandelnden Teams in den Kliniken leisten
sie einen essenziellen Beitrag zur umfassenden Versorgung
derjungen Patientinnen und Patienten.

Als Deutsche Kinderkrebsstiftung teilen wir dieses An-

liegen und wissen, wie wichtig diese Arbeit fiir betroffene
Familien ist. Gemeinsam setzen wir uns fiir bessere Hei-
lungschancen, eine optimierte Nachsorge und eine hohere
Lebensqualitdt der Kinder und Jugendlichen ein. Die Fort-
schritte in der Kinderonkologie sind maf3geblich auch dem
Engagement des Sonnenstrahl e. V. Dresden zu verdanken,
der Forschung fordert und mit ganzer Kraft fiir die Belange
der Familien einsteht!

Der jahrzehntelange Einsatz des Vereins verdient grofite
Anerkennung und tiefen Respekt. Die vielen betroffenen
Familien, die in den vergangenen 35 Jahren begleitet wur-
den, sind der beste Beweis dafiir, wie wirkungsvoll diese
Arbeitist.

Zum 35. Geburtstag des Sonnenstrahl e. V. Dresden gratu-
lieren wir von Herzen! Moge dieses Engagement auch in
Zukunft viele Familien begleiten und unterstiitzen. Fiir die
kommenden Jahre wiinschen wir viel Kraft, Erfolg und zahl-
reiche Mitstreiterinnen und Mitstreiter, die diese wichtige
Arbeit mittragen.

Martin Spranck

Geschaftsfiihrung
Deutsche Kinderkrebsstiftung

35)ahre Sonnenstrahl e.V. Dresden

Prof. Dr. med. Detlev Michael Albrecht

Medizinischer Vorstand a. D.
Universitatsklinikum Dresden

Jedes Jahr erkranken {iber 2 000 Kinder und Jugendliche
in Deutschland neu an Krebs. Je nach Tumorart und Sta-
dium der Erkrankung liegen die Heilungschancen bei rund
80 Prozent. Eine Zahl, die Mut macht. Dies liegt zum einen
an immer besser und individueller werdenden Therapien,
die zudem personalisiert und zielgerichtet eingesetzt wer-
den. Es liegt aber auch daran, dass immer mehr Parameter
bei der Genesung beachtet werden. Die ganzheitliche Be-
treuung der kleinen Patientinnen und Patienten und ihrer
Familien istin den Fokus geriickt.

Wie wichtig das ist, das demonstriert der Sonnenstrahle. V.
Dresden seit 35 Jahren auf eindriickliche Weise. Mit groBem
Engagement haben derVerein, seine Mitarbeiter*innen, die
langjahrigen Unterstlitzer*innen und Forderer etwas ge-
schaffen, das uns am Universitatsklinikum Dresden beson-
ders am Herzen liegt. Wir sind froh und stolz, dass wir den
Weg und das Werden des Vereins seit Anfang an begleiten
dirfen.

Dabeigehtesstetsum einen ganzheitlichen Blick. Nicht nur
daserkrankte Kind braucht Zuwendung. Auch Geschwister-
kinderund Eltern leiden unterder Situation und sind gleich-
zeitig eine wichtige Stiitze bei der Therapie und Genesung.
Zu den Leistungen und Angeboten des Sonnenstrahl e. V.
Dresden zdahlen unter anderem die gleichermalRen kon-
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tinuierliche wie zeitgemdfRe psychosoziale Versorgung
der Kinder und Familien in Form von Musik-, Kunst- und
Sporttherapien auf der Station. Dies fiillt sonst schmerz-
lich bemerkbare Liicken im Klinikalltag. Denn allein die kos-
tentragerfinanzierten Leistungen zur stationdren und am-
bulanten Versorgung unserer Patientinnen und Patienten
reichen bei weitem nicht aus, um den Bediirfnissen gerecht
zu werden. Dariiber hinaus unterstiitzt der Verein die Klinik
fiir Kinderonkologie grof3ziigig bei Forschungsprojekten
und bei der Entwicklung individualisierter Behandlungs-
sowie Versorgungskonzepte.

Flir das in 35 Jahren kontinuierliche und uneigenniitzige
Engagement mochten wir uns insbesondere im Namen
des kinderonkologischen Teams aber auch der Kinder und
Jugendlichen herzlich bedanken. Wir freuen uns auf die
kommenden Jahre, in denen wir weiterhin mit dem Sonnen-
strahl e. V. Dresden zum Wohle der betroffenen Patient*in-
nen und ihrer Familien wirken. Das HAUS SONNENSTRAHL,
das in den kommenden Monaten in der Nahe des Campus
der Hochschulmedizin Dresden fertiggestellt werden soll,
steht symbolisch fiir dieses gemeinsame Wirken.

Wir freuen uns sehr auf die weitere Zusammenarbeit!

Prof. Dr. med. Uwe Platzbecker

Medizinischer Vorstand
Universitatsklinikum Dresden
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Dr. Henry Hasenpflug

Vorsitzender Kuratorium
Sonnenstrahl e. V. Dresden

Der Sonnenstahl e. V. kann auf ein iiberaus erfolgreiches
Wirken in den vergangenen 35 Jahren zuriickblicken. In
dieser Zeit hat er zahlreichen an Krebs erkrankten Kindern
sowie deren Eltern und Geschwistern auf vielfaltige Weise
Unterstlitzung zukommen lassen. Die Zahl der betreuten
Kinder — und damit auch ihrer Angehdorigen, ist in den ver-
gangenen Jahren kontinuierlich gestiegen, ebenso wie die
Vielfaltderangebotenen Hilfsleistungen. Damiteinher geht
ein wachsender Bedarfan Ressourcen und finanziellen Mit-
teln, die der Verein einwerben muss, um seine Ziele weiter-
hin verfolgen zu konnen.

Vor diesem Hintergrund beschloss die Mitgliederversamm-
lung am 26. April 2016 ein Kuratorium in die Vereinsstruktur
zuintegrieren. Dieses Gremium soll den Vorstand bei seiner
Arbeit unterstiitzen und zugleich zur weiteren Bekannt-
machung des Themas,,Krebs im Kindesalter* beitragen. Der
Vorstand berief dazu Personlichkeiten aus Wissenschaft,
Medizin, Kultur, Sport, Medien, Politik und Wirtschaft—und
damiteinen reprasentativen Querschnitt der Gesellschaft.

Das Kuratorium des Sonnenstrahl e. V. Dresden bringt sich
seitdem aufvielfdltige Weise ein —etwa bei der Gewinnung
von Spenden, der Unterstiitzung von Veranstaltungen so-
wie der ErschlieBung von Férdermitteln.

Mit der Entscheidung der Mitgliederversammlung bzw. des
Vorstandes im Jahr 2023, das Haus Sonnenstrahl auf dem
Gelande des Universitatsklinikums Dresden zu errichten,
fiihlten sich die Kuratoriumsmitglieder besonders moti-

viert, ihre Unterstiitzungin ein solch grof3es, anspruchsvol-
les Bauprojekt einzubringen — welches in ehrenamtlicher
Verantwortung liegt —sowie dessen Fortgang auf verschie-
denen Ebenen aktiv zu begleiten. Unser gemeinsames Ziel
ist dabei stets: die Rahmenbedingungen fiir die Betreuung
krebskranker Kinder weiter zu verbessern.

Auch in Zukunft werden sich alle Mitglieder des Kuratori-
ums mitvollem Engagement dafiireinsetzen, dass das neue
Projektgebdude 2026 planmaRig eréffnet werden kann —
und der Sonnenstrahl e. V. sein gedeihliches Wirken auf ho-
hem Niveau fortsetzen kann.

35)ahre Sonnenstrahl e.V. Dresden

Im Namen aller Botschafterinnen und Botschafter gratu-
lieren wir euch herzlich zum 35. Geburtstag! Wir sind sehr
stolz darauf, eure Werte und Visionen in die Welt zu tragen
zudirfen und leisten damit unseren Beitrag zu dieser wich-
tigen Arbeit.

Jede*r von uns hat personliche Beweggriinde, den Son-
nenstrahl e. V. Dresden in die eigene Vita einzubinden. Ob
Schauspieler, Steinmetz, Gastronomin oder Rennfahrer —
wir kommen aus den unterschiedlichsten Berufsfeldern,
aber eins verbindet uns alle: die tiefe Bewunderung fiir
eure Arbeit und den unermidlichen Einsatz, mit dem ihr
Menschen in schwierigen Zeiten Hoffnung und Zuversicht
schenkt.

Der Erfolg des Vereins in 35 Jahren beruht mafgeblich auf
den Menschen, die hierwirken und arbeiten. Jedervon euch
gibt sein Bestes - dies sieht man auch daran, wie viele Fami-
lien dem Verein, selbst nach der wahrscheinlich schwierigs-
ten Phase ihres Lebens, treu an eurer Seite bleiben. Darauf
konnt ihr sehr stolz sein. lhr lasst keine Familie allein, und
wir lassen euch nicht allein.

Ein weiterer groBer Meilenstein, der piinktlich zu diesem
Jubildum erreicht wird, ist das HAUS SONNENSTRAHL. Als
Botschafterin durfte ich die Anfangszeiten dieser Idee mit-
gestalten.

Mit der Erbschaft des an Krebs verstorbenen Kabarettisten
Olaf Bohme wurde der Schritt zum barrierefreien Neubau

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

GRUSSWORTE

Simone SaloRnick

Botschafterin
Sonnenstrahl e. V. Dresden

aufdem Geldande der Uniklinik Dresden moglich. Die Zeit um
sein Erbe war eine sehr emotionale Herausforderung: Der
traurige Anlass seines Todes auf der einen Seite, auf der an-
deren Seite das Erbe anzutreten — mit all den bewegenden
Erinnerungen und Momenten — und dabei quasi ein Stiick
weit in sein Leben einzutauchen. Die Versteigerung seiner
geistigen und kiinstlerischen Werke — all das war sehr be-
wegend. Das erreichte Ergebnis im Hier und Jetzt hatte ihm
sichersehrgefallen und ist fiir uns ein besonderes Geschenk.
Fiir die letzten Schritte am Projekthaus wiinschen wir Bot-
schafter*innen weiterhin viel Kraft und Sonne im Herzen.

Wir stehen natiirlich an eurer Seite und unterstiitzen euch
tatkraftig! Mogen die kommenden Jahre Euch viele tolle
Wegbegleiter bringen, die eure unermiidliche Arbeit wert-
schatzen, anerkennen und belohnen.

Alles Gute nochmalsund aufviele weitere erfolgreiche, son-
nige Jahre!



s,Der Sonnenstrahl e. V.,
[...] , war und ist
eine unverzichtbare Stiitze
an der Seite
Eltern unserer Tochter,

eines erkrankten Kindes um die schwere Zeit,
die hinterihrliegt,
zu verarbeiten und
fur alle kommenden
Lebensetappen

gewappnet zu sein. *
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Unser Weg mit Krebs im Kindesalter

Vor September 2021 habe ich mich nie wirklich mit dem
Thema Krebs im Kindesalter auseinandergesetzt — bis bei
unserer Tochter Mila im Alter von vier Jahren ein Tumor
festgestellt wurde. Das Warten auf die ersten arztlichen
Befunde kostete unsviel Geduld —die Sorge war grof. Dann
kam der Anrufaus der Uniklinik Dresden, mit der Bitte in die
Onkologie zu kommen. Wirwurden als Familie plotzlich mit
dieser Diagnose konfrontiert und durchlebten die Krank-
heit gemeinsam mit all ihren Hohen und Tiefen.

Das Gespréch

In der Onkologie wurde uns das ganze
Ausmal der Situation bewusst. Das Ge-
sprach zeichnete sich vor allem durch
groBe Offenheit aus: liber die Diagno-
se, die Prognose, die Behandlungen
und vor allem die Nebenwirkungen
der Medikamente. Zum Abschluss
zeigte man uns die Station, damit wir
uns mental auf das Kommende vorbe-
reiten konnten.

Bis zum Beginn der Behandlung gab es
vieles zu kldaren und zu organisieren: Kein
Kitabesuch mehr, neue Hygieneregeln zuhause,
Griinpflanzen und Haustiere mussten in liebevolle
Pflege gegeben werden. Der Arbeitgeber wurde informiert,
dass man aufunbestimmte Zeit nicht verfiigbarist, auch die
Arbeitsbedingungen des Partners mussten an die neue Situ-
ation angepasst werden. Und dann ging es auch schon los.

Der Behandlungsbeginn

Im Krankenhaus wurde Mila in einer OP zunachst ein Dauer-
katheter unterhalb der Brust gelegt, iber den die Medika-
mentengabe, Blutabnahme und -transfusionen erfolgten.
Gleichzeitig begannen die Voruntersuchungen: EEG, EKG,
Echo, Ultraschall, MRT, Zahnarzt, Augenarzt und HNO. Da-
nach wechselten wir auf die Onkologie —von da an galt: Was
auf den Fullboden fallt, nicht gewaschen und desinfiziert
werden kann, fliegtin den Miill. Ohne Ausnahme. Das verste-
hen Kinder so lange, bis ihr Lieblingsbild auf den Boden fallt.

Die Therapie

Jeder Therapieplan ist anders. In unserem Fall — bei einem
Weichteiltumor—-sind es neun stationare Chemobldcke, die
jeweils mit Vorlauf im Krankenhaus begannen und mit un-
erwiinschten Nebenwirkungen einhergingen, vor allem mit
starker Ubelkeit. Zwischen diesen Behandlungsblécken
versuchte sich Mila zu Hause zu erholen, um die verlorenen
Kilos und die Blutwerte wieder zu stabilisieren.

An den Weihnachtstagen durfte sogar Besuch auf Station

kommen. Es war sehr bewegend zu sehen, wie liebevoll der
24. Dezember fiir die Kinder gestaltet wurde: mit Weih-
nachtsmann und altersgerechten Geschenken.

Zwischen die geplanten stationdren Aufenthalte kamen
immerwieder ungeplante, dringliche Aufenthalte aufgrund
von Infektionen, schlechten Blutwerten und Fieber. Dann
hield es: Isolation, Bluttransfusionen. In diesen Pha-

sen halfen nur Geduld und Hoffen.

Auch auerhalb dieser Notfalle mussten
s Wir zweimal pro Woche in die Tages-
3 klinik: zum Blutbild, zur Kontrolle
und zum Spiilen des Katheters.

Manchmal reichten die Chemos

allein nicht aus. Dann kam eine

Bestrahlung hinzu, fiir die wir
insgesamt dreimal nach Tu-
bingen fuhren. Die langste Zeit
blieben wir fast vier Wochen
dort — mit taglichen Narkosen
und Aufenthalten im Elternhaus
anden Wochenenden.

o

1

I A7 Am Ende der — im besten Fall erfolgrei-

chen — Behandlungszeit wurden samtliche
Abschlussuntersuchungen durch die Klinik durchgefiihrt.
Danach wurde der Katheter entfernt und Mila durfte end-
lich die Abschlussglocke lauten. Einige Kinder miissen jedoch
weiter orale Chemomittel einnehmen. Das blieb unserer
Tochterzum Gliick erspart.

Die Kinderonkologie

AufderKinderonkologie gibt es viele Zweibett- und nur we-
nige Einzelzimmer, in welchen vorrangig die isoliert unter-
gebrachten Kinder liegen. Fiir die Begleitpersonen gibt es
Klappbetten, die nur nachts ausgeklappt werden. Doch da
fastimmerirgendwo ein Gerat piepte, war erholsamer und
ausreichender Schlafin dieser Zeit nur schwer moglich.

Fiir die Kinder gibt es Musik- und Kunsttherapie, die Klinik-
Clowns, manchmal einen Vorleser oder die Erzieherin zur
Einzelbetreuung. AuRerdem steht ein Spielzimmer zur Ver-
fligung sowie Spiele zum Ausleihen — natiirlich mit vorheri-
gerund nachtraglicher Desinfektion aller Einzelteile.

Die Musik- und Kunsttherapeutinnen werden durch den
Sonnenstrahl e. V. finanziert. Sie fanden einen besonderen
Zugang zu den Kindern und gaben ihnen die Moglichkeit,
ihre Sorgen und Note auf kreative Weise auszudriicken. Die
Psychologin auf Station begleitete Mila und uns Eltern sehr
einflihlsam — in schwierigen Situationen, bei Krisen sowie
wahrend und nach der Therapie. Mittwochs fand der El-
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terntreff auf Station statt. Er ermoglichte den Austausch
mit anderen betroffenen Familien. Auch Mitarbeiter*innen
desSonnenstrahle.V.waren dabei, griffen Anregungen und
Wiinsche auf, berieten zu Angeboten in der Nachsorge und
standen bei Fragen liber das ,,Danach® zur Seite.

Hygiene und Erndhrung

Die HygienemaRBnahmen stellten unser Leben zu Hause
komplett auf den Kopf. Wir mussten alle kontaktarm le-
ben, um Fremdkeime zu vermeiden. Besuch wurde einge-
schrinkt, Bewegung in der Offentlichkeit sowieso. Die Isolie-
rung traf Mila sehr. Zurecht empfand sie zuweilen Wut, Frust
und Trauer.

Besonders viele Auflagen gab es bei der Erndhrung: nur
einzeln Eingeschweilltes (Ketchup, Marmelade, Nutella,
Butter), nichts Rohes, keine frischen Krauter, nichts das
langer als 24 Stunden gedffnet war, nur schalbares Obst
etc. Das Essen selbst war sehr schwierig, da sich durch die
Chemotherapie der Geschmack verdndert. Unsere Toch-
ter hatte vorher bis auf wenige Ausnahmen gut geges-
sen. Plotzlich mochte sie nur noch drei bis vier Gerichte.
Vor jeder Chemo sagte sie: ,Ich ess dort sowieso nichts.*
Wenn Uberhaupt, a8 sie nur Mitgebrachtes von zu Hau-
se. Unsere padagogischen Grundsdtze warfen wir in die-
ser Zeit lUiber Bord. Das war in diesem Moment unwichtig.
Beim Essen lief der Fernseher, wir kochten extra fiirs Kind.
Alles egal —Hauptsache das Kind aR.

DasLeben nach dem Krebs

Wir hatten Gliick im Ungliick. Unsere Tochter hat es ge-
schafft. Natirlich ldsst sich nicht verdrangen, dass es auch
anders hatte ausgehen knnen —dasist auch Mila bewusst.
Bis vor kurzem war mir nicht klar, dass sie wusste, dass an-
dere Kinder in dieser Zeit gestorben sind. Es hat mich tief
beriihrt, als sie anfing dariiber zu sprechen.

Dievielen ersten Male nach der Krankheit waren unglaublich
emotional und bewegend fiir uns alle: Bus und Bahn fahren,
Softeis essen, auf den Spielplatz und ins Kino gehen, das ers-
te Fest besuchen, dererste Tagin der Kita, der erste Urlaub.
Heute ist Mila ein stolzes Schulkind. Direkt nach der Be-
handlung war sie eine der Kraulquappen im Schwimm-
projekt des Sonnenstrahl e. V. und kann inzwischen sicher
schwimmen. Besonders freut sie sich auf die Camps des
Vereins. Im Herbst 2024 war sie zum ersten Mal dabei.
Mein Mann und ich sind inzwischen wieder in in unseren
Jobs, zuriick im Alltag. Alles wirkt soweit normal. Aber nor-
mal ist eigentlich nichts mehr. Wir sind weiterhin in einer
engmaschigen Nachkontrolle in der Ambulanz. Die Krank-
heithatunsalleverandert.Vieleserscheint nun nebensach-
lich, anderes erleben wir bewusster. Die Angst begleitet
uns. Wir sind froh, dass wir vom Verein weiter Unterstiit-
zung bekommen und uns jederzeit melden diirfen.

Yvonne Pelz
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Riickhalt fiir Familien krebskranker Kinder
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Zuhause auf Zeit: VILLA SONNENSTRAHL

Eine Krebsdiagnose stellt einen tiefgreifenden Einschnitt
fiir die gesamte Familie dar. Besonders herausfordernd
wird die Situation, wenn Familien weite Anfahrtswege zur
Kinderonkologie am Universitatsklinikum Dresden haben.
In dieser belastenden Zeit mochten Eltern und Geschwister
moglichst viel bei dem erkrankten Kind sein, ohne sich um
Schlafmdglichkeiten sorgen zu miissen. Aus diesem Grund
setzte sich derSonnenstrahl e.V. Dresden von Anfang an da-
fiir ein, eine kliniknahe Unterkunft fiir die Familienangehd-
rigen bereitzustellen.

Die Anfange dieses ,,Zuhauses auf Zeit“ reichen weit zuriick:
1992 stellte die Stadt Dresden als erste Unterbringungs-
moglichkeit eine 4-Zimmer-Wohnung in der GerokstraRe
bereit. Bereits ein Jahr spater folgte eine weitere Anmie-
tung seitens des Vereins. Schnell kam man auch hier an die
Kapazitatsgrenzen. Dank der bei der Veranstaltung ,Hand
in Hand for Children“ gewonnenen Spenden konnten 1996
zwei weitere Elternwohnungen in der Hassestral3e gekauft
werden. Bis 2003 dienten diese zur Unterbringung von El-
tern in der Nahe der Kinderonkologie an der Uniklinik Dres-
den sowie als Geschaftsstelle des Vereins.

2003 wurde schlieBlich die heutige VILLA SONNENSTRAHL
in der Goetheallee gekauft, die sich seither im Besitz des
Vereins befindet. Nach UmbaumafRnahmen stehen hier
11 Familienzimmer mit eigenem Bad zur Verfligung. Jede
der beiden Etagen verfiigt liber eine Gemeinschaftskiiche
sowie verschiedene Spiel- und Aufenthaltsrdaume. Diese
Rdaume nutzen die Familien gern, um sich auszutauschen
und gegenseitig zu unterstiitzen. Fiir alltagliche Besorgun-
gen und kurze autofreie Wege zur Kinderonkologie stehen
Fahrrader bereit.

Die Nutzungdes Hauses st fiir Familien kostenfrei, was nicht
zuletzt durch Zimmerpatenschaften moglich gemacht wird.
Firmen und Privatpersonen finanzieren dabei die Unter-
kiinfte jeweils fiir ein Jahr und decken somit den Grundbe-
darfan Erhaltungskosten. Einen zusatzlichen Teil der Finan-
zierung dieses Unterstilitzungsangebots tragt der Verein

Diana Tinagl und Carsten Oertel © UKD/Qar’c-Ei_sele'
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durch Krankenkassen-Erstattungen und Spenden. Unsere
Haushalterin und unser Hausmeister sind die guten Seelen
des Hauses (Foto u. li.). Beide kiimmern sich um alle Themen
rund um Haus und Garten. Unterstiitzt werden sie durch
unsere Ehrenamtlichen, die den Garten einmal im Jahrin ei-
nem gemeinsamen Arbeitseinsatz aufVordermann bringen.

Was urspriinglich als Unterbringungsmaéglichkeit fiir Eltern
wahrend der stationdaren Behandlung ihrer Kinder konzi-
piert wurde, hat sich mittlerweile zur Unterkunft fiir ganze
Familiensysteme entwickelt. Die Anwesenheit beider El-
ternteile sowie der Geschwister wird zunehmend wichti-
ger, um das erkrankte Kind wahrend der herausfordernden
Therapiezeit zu unterstiitzen. Besonders die ambulante Be-
strahlungstherapie, dieinihrer Form nuran fiinf Standorten
in Deutschland angeboten wird, erfordert, dass das betrof-
fene Kind im Sonnenstrahl e.V.ein,,Zuhause auf Zeit“ findet.
Da sich auch die Bediirfnisse der Eltern und Familien konti-
nuierlich verandern, muss dieses Unterstlitzungsangebot
regelmaRig angepasst werden. Wir sind gespannt, welche
Entwicklungen die Zukunft fiir uns bereithalt.

Anne Rehtanz
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Familienfahrt Sayda

Unsere wichtigste Selbsthilfeveranstaltung ist die Familien-
fahrt, die seit 2000 jahrlich im Juni im Kleinen Vorwerk in
Sayda im Erzgebirge stattfindet. Bis zu 200 Personen haben
dort die Moglichkeit, ein unbeschwertes Wochenende zu er-
leben.Neben einem abwechslungsreichen Programm aus Be-
wegung, Kreativitdt und Kultur bietet das starkende Natur-
erlebnis Raum zum Austausch unter Gleichbetroffenen.
Unser Ziel ist es, den Teilnehmenden zu ermoglichen,

neue Kraft zu tanken und zur Ruhe zu kommen.

Die Familienfahrt wird von Lutz Peschel, Eigen-

tlimer der Landereien in Sayda, organisiert. Ge-

meinsam mit Robert Scharf, dem Pachter des

Restaurants Kleines Vorwerk, koordiniert er die
Umsetzung vor Ort.

Lieber Lutz Peschel, 25 Jahre Familien- j,

fahrt. Wie fiihlt sich das an?

Das fiihlt sich schon ziemlich lange an. Und zeigt,
dass man auch dlter geworden ist. Gleichzeitig bestatigt
all diese Zeit, dass es eine schone, beliebte Veranstaltung
und Tradition geworden ist.

Was war der Anlass, dass die erste Familienfahrt im
Jahr 2000 nach Sayda fiihrte?

Ich denke, dass es dadurch entstanden ist, dass 1998
Angelika Perret (Vorstandsmitglied 1999—2017) zur Eroff-
nung des Kleinen Vorwerks in Sayda dabei war. Sie sah das
Potential des Anwesens als Erholungsort fiir Familien. Wir
haben uns dann richtig ins Zeug gelegt, um allen Anforde-
rungen und Bediirfnissen gerecht zu werden. Das ist uns
offensichtlich gut gelungen. Die Resonanz beim ersten Mal
war so gut, dass die Familienfahrt im Folgejahr wieder hier
stattgefunden hat. Seitdem kommen die Sonnenstrahl-Fa-
milien Jahr fur Jahr. Da alle Angebote drauen stattfinden,
hat uns schon so manche Wetterkatastrophe das Pro-
gramm durcheinander gewirbelt — zum Beispiel der eine
oder andere starke Regenguss.

Was macht die Familienfahrt fiir dich so besonders?
Mich begeistert, wie die Leute hier voller Vorfreude strah-
lend ankommen, weil sie wissen, was sie erwartet. Trotz der

groBen Gruppe verteilt sich alles. Es gibt keinen Stress oder
Gedrange. Das Programm ist vielfaltig, aber es bleibt genug
Zeit zum Entspannen und fiir gute Gesprache. Das Gefiihl
von Gemeinschaft und Zusammengehorigkeit erlebe ich als
unglaublich stark.

Gab esfiir dich besondere Momente?
Besondere Momente sind die Hohepunk-
te am Samstagabend, weil wir dann oft
ein spezielles Programm haben — et-
was Neues, Ausgefallenes oder ein-
fach etwas, das allen SpaRR macht.
Ein weiterer bedeutender Moment
ist auch immer die Verabschiedung,

y wenn alles gut geklappt hat. Dann

bin ich gliicklich. Die Familien gehen
zufrieden und freuen sich schon aufs
nachste Jahr.

Gab esim Laufe der Jahre viele bekannte Gesichter?
Da gibt es viele. Mir kommt zum Beispiel eine Familie aus
der Oberlausitz in den Sinn, die seit einigen Jahren dabei ist.
Auch da gibt es besondere Momente, wenn ich erfahre, dass
es Kindern besser geht und sie die Krankheit endgtiltig hin-
ter sich lassen konnen. Manche Kinder sind noch schwach,
sitzen im Rollstuhl. Im ndchsten Jahr haben sie wieder Kraft
und flitzen umbher. Vielleicht hat das Wochenende in Sayda
auch ein kleines bisschen zur Heilung beigetragen.

Gibt es Herausforderungen bei der Organisation?

Die OrganisationderVeranstaltungin dieser Grof3enordnung
ist fiir unser Kleines Vorwerk schon eine Herausforderung.
Schlaflose Nachte habe ich immer dann, wenn eine schlech-
te Wetterprognose kommt. Dann muss ich Entscheidungen
treffen und umplanen. Aber meistens haben wir doch Gliick!

Wie schaffst du es, dass das Team immer total enga-
giertund mit Herz dabeiist?

Unser Team brauche ich nicht zu motivieren. Das Engage-
ment kommt bei den Mitarbeitern von innen heraus — sie
sind alle mit Herz und Seele dabei.

Was wiinschst du dir fiir die Zukunft?

Ichwiirde mich sehrfreuen, wenn es mitder
Familienfahrt ohne Vorkommnisse genau-
so weitergeht, wie in all den vergangenen
Jahren. Mein gré8ter Wunsch ist es jedoch,
dassdie Anzahl dererkrankten Kinder sinkt.

Ulrike Grundmann
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Raum fiir Geschwister krebskranker Kinder

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, verandert sich das Le-
ben der gesamten Familie schlagartig. Der Alltag dreht sich
plotzlich um Arztbesuche, Klinikaufenthalte und Behand-
lungen. Wahrend die Eltern all ihre Kraft aufbringen, um
das erkrankte Kind zu unterstiitzen, geraten die Geschwis-
ter haufig in den Hintergrund. Ihre Bediirfnisse und Sorgen
bleiben dabei oft unausgesprochen, undihre Rolle in der Fa-
milie verandertsich. Viele iibernehmen Verantwortung, die
weit Uiber ihr Alter hinausgeht, fiihlen sich allein mit ihren
Gedanken, empfinden moglicherweise Schuldgefiihle oder
unterdriicken ihre Emotionen.

Umdiesen Kindern einen geschiitzten Raum zu bieten, orga-
nisiert der Sonnenstrahl e. V. Dresden seit mehrals 15 Jahren
spezielle Angebote fiir Geschwister von krebskranken Kin-
dern.Inden ersten Jahren nach der Vereinsgriindung lag der
Fokus vor allem auf der Betreuung der Geschwister, wenn
Eltern ihre kranken Kinder auf Station besuchten sowie auf
Ferienfahrten mit freizeitpadagogischem Schwerpunkt. Im
Zuge der Professionalisierung der Arbeit entwickelten sich
dann gezielte Angebote, die individuell auf die Bediirfnisse
der Geschwister zugeschnitten sind und kreative, erlebnis-
orientierte sowie therapeutische Elemente vereinen.

Diese Angebote bieten den Kindern nicht nur eine willkom-
mene Abwechslung vom schwierigen Alltag, sondern auch
die Moglichkeit, sich mit anderen auszutauschen, die ahn-
liche Erfahrungen haben. Dieser Austausch ist von beson-
derer Bedeutung, um das Gefiihl der Isolation zu liberwin-
den und die emotionale Belastung zu lindern. ,Ich wusste
gar nicht, dass andere Kinder das Gleiche fiihlen wie ich. Es
tut gut, das mal auszusprechen®, so Emma, 9 Jahre alt, nach
einem Geschwistertag.

Ein zentrales Element sind die Geschwistertage. Jeder die-
ser Tage ist einzigartig und wird so gestaltet, dass die Kin-
der ihre Sorgen hinter sich lassen und fiir einen Moment
einfach Kind sein konnen. Ob bei einer abenteuerlichen
StraBenbahnfahrt durch Dresden, beim Aufnehmen eines
Horbuchs, einem Tag mit Tieren oder einem Klinikgeschwis-
tertag—immerstehtim Mittelpunkt, den Kindern einen be-
sonderen Tag zu ermdglichen, der ganz ihnen gehort. Der
Klinikgeschwistertag beispielsweise hilft den Kindern, die
Krankenhausumgebung besser zu verstehen und Angste
abzubauen. ,Ich durfte meinen Bruder nie besuchen. Jetzt
weildich, wie es dort aussieht, und es macht mir nicht mehr
soviel Angst*, erzahlt der elfjahrige Lennox.

Zusatzlich zu den Geschwistertagen bietet der Sonnen-
strahle.V. Dresden eine intensive psychosoziale Begleitung
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und Beratung an. Bereits wahrend der Intensivtherapie des
erkrankten Kindes stehen die Mitarbeitenden des Vereins
den Geschwistern zur Seite, horen zu und unterstiitzen
dabei, ihre Gefiihle und Sorgen zu verstehen. In Einzel- und
Familiengesprachen wird ein sicherer Raum gegegeben,
um Fragen zur Erkrankung zu kldren und emotionale Ent-
lastung zu erméglichen. Dies hilft den Kindern, ihre Angste
und Unsicherheiten zu bewadltigen und starktihrVertrauen
insich selbst sowie in die Unterstiitzung, die sie erhalten.

Ein weiteres spezielles Angebot sind AktivCamps fiir Ge-
schwisterkinder. Hier kdnnen sie Abstand vom Alltag ge-
winnen, neue Erfahrungen sammeln und ihr Selbstvertrau-
en starken. Die Camps bieten eine Mischung aus Abenteuer,
Gemeinschaftserlebnissen und Reflexion. Diese Erfahrun-
gen helfen den Kindern, ihre eigene Rolle in der Familie zu
finden und ihre Starken zu entdecken.

Die Geschwisterangebote des Sonnenstrahl e. V. sind weit
mehr als nur eine willkommene Abwechslung. Sie bieten
den Kindern einen wichtigen Raum, in dem sie Wertschat-
zung erfahren und einfach sie selbst sein diirfen — nicht nur
die Schwester oder der Bruder eines kranken Kindes.

Phylicia Seidel
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Tone, die tragen

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. —und damit auch fast zwei Jahr-
zehnte Musiktherapie. Diese Zeit steht fiir ein kontinuier-
liches Angebot dieser Therapieform und das Anliegen, sie
allen Kindern und Jugendlichen zu ermdglichen. 2006 star-
tete das Projekt mit anfanglich wenigen Stunden. Heute
betreuen im Universitatsklinikum Dresden zwei Musik-
therapeutinnen die Stationen 2 und 7 sowie ambulante Be-
strahlungspatient*innen.

Wir arbeiten aufsuchend am Bett oder nutzen einen sepa-
raten Raum, wenn die Kinder mobil sind. Eine Vielzahl an
Instrumenten ermdglicht das unmittelbare, kreative Erle-
ben in Klang, Form und Gestalt. Auch ungewdhnliche Inst-
rumente kommen zum Einsatz — eines davon ist die Hand-
pan, die wirim Infokasten unten vorstellen.

Musik ist horbar, aber auch spiirbar in ihrer Vibration und
Resonanz. Die Begegnung klingt im Moment, manchmal
aber auch noch lange nach. Wir verstehen uns als Begleite-
rinnen auf dem unsicheren medizinischen Weg durch den
Behandlungsverlauf. So werden beispielsweise als Tiere ge-
staltete Kastagnetten aufgebogen,umin
deren Mund ,,Medikamente“ einzu-
floRen. Dabei entsteht ein Akt der
Umwandlung vom Behandelt-
werden zum aktiv Handelnden.

Martina B&Rler/Julia Griitzner:
Handpanim Einsatz
© UKD/ Michael Kretzschmar

Furdie kindliche Seele ist es wichtig, dem passiven Erleben
des Aushaltens eine eigene Aktivitdat entgegenzusetzen.
Diese Spiele gestalten wir in der Musiktherapie gemein-
sam. Instrumente missen erfasst, ertastet, beklopft wer-
den, um zu schwingen — eine wesentliche und durch nichts
zu ersetzende Erfahrung. Um die individuellen Geschichten
der Kinder horbar zu machen, nutzen wir die musikalische
Improvisation: Wir singen gemeinsam oder dichten eigene
Lieder. Bisweilen musizieren wir auch fiir die kleinen und
groflen Patient*innen zur Entspannung.

Erweitert hat sich unser Aufgabenfeld in der ambulanten
Begleitung von Bestrahlungspatient*innen. Hier verabre-
den wir uns mitden Familien in der Villa Sonnenstrahl. Kiinf-
tig wird das neue Projekthaus hierfiir Raum bieten. Wir sind
in die Raumgestaltung einbezogen und blicken neugierig
aufdie Moglichkeiten, die in Zukunft vor uns liegen.

Martina BaRler und Julia Griitzner

Julia Griitzner mit Patientin © UKD /K. Johannes Lassig

Kastagnette mit Murmg
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Zwischen Klecks & Klick - Kunst, die bewegt

Im Jahr 2001 begann die Kunsttherapie —damals noch in der
alten Kinderonkologie und mit einem Koffer voller Kunst-
utensilien. Dies war der Anfang eines sich ausweitenden
behandlungsbegleitenden Spektrums, das spater durch
Musik- und Sporttherapie erganzt wurde. Wahrend in der
medizinischen Behandlung die Erkrankung und ihre Auswir-
kungen im Fokus stehen, geht es bei Kunst, Musik und Sport
um die Fahigkeiten und Interessen der Kinder und Jugend-
lichen —die sie als Ressource in die herausfordernde Situa-
tion der Erkrankung mitbringen. Auch Neugier, Mut und die
Offenheitfiir bisher Unentdecktes sind Schatze, dieaufdem
Weg durch die Erkrankung helfen kdnnen. Daran hat sich in
den vergangenen 24 Jahren Kunsttherapie nichts gedandert
—trotz veranderter Behandlungsformen und Bedingungen.

Neue Medien, die in Schule und Freizeit selbstverstandlich
geworden sind, kdnnen die korperliche Realitdt einer sol-
chen Erkrankung kaum beeinflussen. Aber sie konnen Brii-
cken schlagen zu Familie und Freund*innen — und soziale
Isolation mildern. Sinnliche und korperliche Erfahrungen,
wie sie durch Kunst, Musik und Sport gemacht werden,
schaffen eine Verbindung zum eigenen Korper, der letzt-
lich den Krebs bewaltigen muss. Jede Art von Bewegung ist
dabei fiir die Behandlung von groRBer Bedeutung: dauferlich
oder innerlich, sichtbar oder kaum merklich. In der Kunst-
therapie zeigt sich dieses In-Bewegung-kommen auf viel-
faltige Weise: Manchmal beginnt es schon, wenn ein Kind
die Kunsttherapeutin sieht und hiipfend und rufend seine
Freude zeigt. Die Form der Reaktion hangt ab vom kérperli-
chen Befinden und situativen Bewegungsradius des Kindes.

Viel hdufigerliegen odersitzen die Kinder mit Blick auf Han-
dy oderTabletim Bett—ihre Aufmerksamkeit wird ganz von
einem Spiel in Anspruch genommen. Verstandlich, bieten
doch die Spielwelten Action, Abwechslung und das kom-
plette Eintauchenin eine andere Welt auBerhalb des Klinik-
alltags.Als Kunsttherapeutin binich dann herausgefordert,
mir eine verlockende Alternative auszudenken oder mit
dem Kind gemeinsam herauszufinden, welche Interessen
noch in ihm schlummern. Das Problem ist nicht das Tablet
selbst, sondern das Vernachlassigen anderer Begabungen
und kreativer Ausdrucksfahigkeiten sowie die Bewegungs-
armut, da sich im digitalen Radius nurdie Augen bewegen.

Es ist wunderschon zu beobachten, wenn ein Kind sich
schlieflich durch eigene Ideen belebt. Vielleicht ist es die
Begeisterung fiir den vom Onkel oder Vater gefahrenen
Lastwagen, den ich dann zeichnen soll. Dabei werde ich
immer wieder korrigiert, wenn die Zeichnung nicht demin-
neren Bild des Kindes entspricht. Dieses innerliche Bewegt-
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und Beteiligtsein setzt sich bei der farbigen Gestaltung fort
—nun durch das Kind selbst. Wenn es die Zeichnung dann
ausschneiden mochte, kommt die Schere ins Spiel. Plotzlich
ist da die Lust, Reste kleinzuschneiden. Dann sieht ein Pa-
pierstiick aus wie eine Hose und die Idee fiir einen Roboter
entsteht. Das Kind richtet sich auf, es denkt und gestaltet
—kommtin einen Dialog mit mir, mit sich selbst und seinen
Fahigkeiten. Wenn am Ende das Werk vollendet ist, lasst
sich oft ein tiefes Ausatmen und eine starke Zufriedenheit
beobachten. Auch bei mir als Kunsttherapeutin —aus Freu-
de liber diesen gemeinsamen Erfolg.

Uta Zimmer
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Mit Sport zu Wohlbefinden & Lebensfreude

Alltag unseres Sporttherapeuten

Mein Arbeitstag beginnt um 7:15 Uhr.

In der ersten Stunde erledige ich Biiro-

arbeiten und plane den Tag. Ab 9:00 Uhr

geht es auf der Station richtig los. In der

téglichen Arztebesprechung erhalte ich alle

wichtigen Informationen zu den aktuellen Patient*in-

nen und geplanten Behandlungen. Diese Details helfen

mir, gezielt Sportangebote zu machen, die den Hei-
lungsverlauf unterstiitzen.

DieSporttherapieistein freiwilliges Angebot, dasichin-
dividuell gestalte — basierend auf den korperlichen und
emotionalen Bedirfnissen derKinderund Jugendlichen.
Dabei ist es mir sehr wichtig, die Selbstermachtigung
der Kinder zu fordern. Eine typische Sporteinheit dau-
ert etwa 30 Minuten, manchmal langer. Ziel ist es, die
Kinder weder zu {iberlasten noch zu wenig zu fordern.
Oft frage ich die Kinder, was sie sich wiinschen —von Ge-
schicklichkeitsspielen im Bett {iber Tischkicker bis hin
zu intensiveren Workouts. Hier achte ich immer darauf,
ihre Wiinsche und Grenzen zu respektieren.

Besonders in schwierigen Fallen, bei denen Kinder kor-
perlich und emotional stark belastet sind, ist Feingefiihl
gefragt. Diese Kinder sind sehr dankbar fiir kleine Erfol-
ge und Momente, in denen sie einfach Kind sein kdnnen.

Hintergrund der Sporttherapie

Schon seit vielen Jahren gab es die Idee, eine Sporttherapie
fiir erkrankte Kinder und Jugendliche auf der Kinderonkolo-
gie einzufiihren —im Jahr 2023 konnte sie endlich umgesetzt
werden. Mit groBem Engagement des Universitdtsklini-
kums Dresden (UKD) und dem starken Riickhalt des Vereins-
vorstandes wurde zum 1. September die erste Sportthera-
piestelle fiir die Kinderonkologie in Dresden geschaffen.
Dabei mussten wir nicht bei null anfangen: Das Netzwerk
ActiveOnkoKids stand uns mit fachlicher Beratung sehr gut
zur Seite. Es verfolgt das Ziel, krebskranken Kindern und
Jugendlichen bundesweit Sport- und Bewegungsangebote
zuganglich zu machen. Ganz praktisch und partnerschaft-
lich unterstiitzte uns auch das gesamte Team der Eltern-
hilfe Leipzig e. V., wo Sporttherapie seit Jahren ein fester
Bestandteil des Behandlungskonzepts ist. Sowohl Klinikkol-
leg*innen als auch unser Sporttherapeut konnten im dorti-
gen Sportprojekt hospitieren, wertvolle Einblicke in der Pra-
xis gewinnen und diese erfolgreich in Dresden umsetzen.

Mittlerweile hat sich die Sporttherapie in dieser relativ
kurzen Zeit zu einem festen Bestandteil des Klinikalltags
entwickelt. Wahrend und nach intensiven Behandlungen
wie Chemo- oder Strahlentherapie kommt es haufig zu
Einschrankungen der Bewegungsfahigkeit und zu Muskel-
abbau. Hier setzt die Sporttherapie an, um die kérperliche
Rehabilitation zu fordern und das Wohlbefinden zu stei-
gern. Individuelle Bewegungsiibungen kombiniert mit spie-
lerischen Elementen fordern die Fitness. Dadurch werden
sowohl physische als auch psychische Ressourcen gestarkt
und der Heilungsprozess aktiv unterstiitzt.

Nach AbschlussderIntensivtherapie konnen die Kinder und
Jugendlichen die Sporttherapie im Sportraum der VILLA
SONNENSTRAHL fortsetzen. Im Vordergrund steht der Auf-
bau von Muskelkraft, Ausdauer und Selbstvertrauen. Ziel
ist, dass die Patient*innen wieder so fit werden, dass sie re-
guldram Schul- und Vereinssport teilnehmen kénnen. Auch
bei Spatfolgen oder korperlichen Einschrankungen durch
die Krebserkrankung ist die Sporttherapie der Schliissel zu
groBtmaoglicher Selbststandigkeit und Bewegungsfreiheit.

Ausblick

Unser Ziel ist es, die Sporttherapie weiter auszubauen. Im
neuen Projekthaus,dem HAUS SONNENSTRAHL, entstehen
mit einem modernen, gerdumigen Sportraum optimale Be-
dingungen. Er bietet die Moglichkeit, kreative Ideen und
Projekte zu entwickeln. Bislang finanzieren wir die Sport-
therapie komplett aus Spenden. Gemeinsam mitdem Netz-
werk ActiveOncoKids und dem Uniklinikum Dresden setzen
wir uns daflr ein, einen Teil der Sporttherapie langfristig
Uiber Krankenkassengelder finanzieren zu kdnnen.

Lucas Kertzsch und Falk Noack

Lucas Kertzsch mit einem Patienten © UKD / Marc Eisele
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Die Kraft der Gemeinschaft

Die enorme Bedeutung der Selbsthilfe ist unbestritten: In
Selbsthilfeangeboten kommen Menschen zusammen, die
gleiche Erfahrungen gemacht haben und dhnliche Heraus-
forderungen meistern miissen. Niemand muss sich erkla-
ren. Es gibt ein Grundverstandnis sowie ein hohes MaR an
gegenseitiger Akzeptanz und Toleranz. Allein die Wirkung
der Gruppe Gleichbetroffener sorgt fiir Wohlbefinden, Ent-
lastung und neue Perspektiven. Die Betroffenen geben sich
Tipps und profitieren von den Erfahrungen der anderen.

Wahrend die starke Wirkung der Selbsthilfe schon immer
offensichtlich war, haben sich Nachfrage und Umsetzungs-
moglichkeiten im Laufe der Vereinsgeschichte stark veran-
dert. Dabei hat sich der Sonnenstrahl e. V. Dresden immer
wieder flexibel den Wiinschen und Beddiirfnissen der Fami-
lien angepasst und seine Angebote entsprechend weiter-
entwickelt.

In Zeiten, in denen es keine psychosozialen Mitarbeiter*in-
nen gab, wurde die Selbsthilfe von aktiven Eltern organi-
siert. Es gab Elterngruppen im Erzgebirge, in der Oberlau-
sitzund in Dresden. Uber langere Zeitrdume hinweg waren
diese Gruppen konstant und wurden regelmaRig von fiinf
bis zehn Familien besucht. Wenn es Verdanderungen gab,
die Gruppenleitung aufhdrte oder langjahrige Familien den
Verein verlieBen, fiihrte dies regelmafig dazu, dass diese
Gruppen sich auflésten und nicht wiederbelebt wurden.

In den Anfangsjahren des Vereins war der Selbsthilfeaus-
tausch auch eine wichtige Quelle der Informationsvermitt-
lung. Seit der Jahrtausendwende hat sich das Angebot an
verfligbarem Wissen im Internet rasant entwickelt. Heute
gibt es Zugang zu unendlich vielen Inhalten und personli-
chen Erfahrungen rund um Krankheiten, Therapiemoglich-
keiten, Alternativmedizin etc. Dariiber hinaus sind soziale
Netzwerke entstanden, die der klassischen Selbsthilfe Kon-
kurrenz machen, indem sie es Menschen ermaglichen, sich
(@anonym) zu konkreten Themen und Interessen ortsunab-
hangig und niedrigschwellig zu vernetzen.

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

Wir konnten beobachten, dass unsere Elterngruppen kei-
ne festen, klassischen Selbsthilfegruppen mehr waren.
Deshalb haben wir unser Angebot 2024 an die Praxis an-
gepasst. Die klassische Elterngruppenstruktur ist dem
neuen Bereich der Familienveranstaltungen gewichen. In
unserem Verein sind das Selbsthilfetreffen zu verschiede-
nen Themen. Familien in der Nachsorge nach Abschluss der
Intensivtherapie kdnnen selbst entscheiden, ob sie daran
teilnehmen mochten. Die Familientreffen finden in drei
verschiedenen Formaten statt:

Individuelle Familienausfliige

Wir erhalten regelmaRig von Unterstiitzer*innen tolle An-
gebote fiir Sport- und Kulturveranstaltungen. Daraus ldsst
sich jedoch nichtimmer ein Selbsthilfetreffen organisieren.
In einem solchen Fall geben wir die Tickets an die Familien
weiter und fordern so schone gemeinsame Erlebnisse.

Gruppentreffen fiir Austausch und Starkung

Wir organisieren inhaltliche Treffen nach Bedarf und
Wunsch fiirGruppen von 10 bis 30 Personen. Im Mittelpunkt
stehen Austausch und Starkung eines gesunden Familienle-
bens. Die Treffen werden durch einzelne Mitarbeiter*innen
angeleitet und begleitet. Je nach Thema werden externe
Expert*innen einbezogen. Mdgliche Themen sind Ernah-
rung, Bewegung, Entspannung, Naturerlebnisse, Erziehung
etc. Wenn der Wunsch nach Gesprachen besteht, konnen
wirin diesem Format auch kurzfristige Treffen umsetzen.

Erlebnis-Gruppentreffen

Fir Gruppen von 30 bis 80 Personen organisieren wir Aus-
flige mit Erlebnischarakter als Rundum-Sorglos-Paket.
Die Familien kommen zum vereinbarten Treffpunkt und
kénnen sich dann ganz dem Erlebnis und ihren Kindern
widmen. Wahrend der Pausen besteht die Moglichkeit zum
Austausch und zu Gesprachen. Die Treffen leiten und mode-
rieren einzelne Mitarbeiter*innen des Vereins.

Ulrike Grundmann
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Zuriick ins Leben - begleitet und gestarkt

Kurz nach dem 20-jdhrigen Bestehen des Sonnenstrahl
e.V.Dresdenstelltesich die Frage, in welche Richtung sich die
psychosoziale Versorgung der Familien nach der Therapie-
zeit entwickeln konnte, um ihnen die bestmdgliche Unter-
stiitzung in der Nachsorge anzubieten. Wir biindelten alle
bisherigen, gut funktionierenden Angebote und Projekte des
Vereins, analysierten sie, priiften ihre Wirksamkeit und hiel-
tendie Ergebnisse in einerersten psychosozialen Konzeption
fest. Ziel war die Professionalisierung der Angebote. Dabei
wurde deutlich, dass ein wichtiger Baustein fehlte.

Nach dem Abschluss der Intensivtherapie des Kindes en-
dete die psychosoziale Unterstiitzung der Familien. Offene
Themen und die Aufarbeitung pragender Erlebnisse wur-
den damals liberwiegend an niedergelassenen Psychothe-
rapeut*innen und Beratungsstellen vermittelt. Nur verein-
zelt kam es zu Beratungen unter dem Dach unseres Vereins.
Vielfach erhielten wir die Riickmeldung, dass die Familien
in anderen Beratungsstellen nicht ankamen. Die Uberwin-
dung, die besondere Lebenssituation noch einmal fremden
Menschen zu schildern, flihrte hdufig dazu, dass keine Hilfe
in Anspruch genommen wurde und die Familien viel spa-
ter und mit erheblichen Belastungen im Sonnenstrahl e. V.
»landeten®.

Diese Beobachtungen veranlassten uns, ein umfassendes
Beratungsangebot zu konzipieren. Seitdem bieten wirallen
Familien nach Abschluss der onkologischen Intensivthera-
pie ein Nachsorgegesprach an, in dem wir iiber alle Son-
nenstrahlprojekte informieren und maéglichen Beratungs-/
Therapiebedarf ermitteln. Im Juni 2013 wurde schlieBlich
die Beratungsstelle des Sonnenstrahl e. V. offiziell er6ffnet.

Zundchstwurdesie iiber Spenden finanziert, spaterwurden
wirals Beratungsstelle von stadtischer Seite anerkanntund
in Teilen gefordert. Seit 2021 sind wir als ambulante Krebs-
beratungsstelle fachlich anerkannt und werden durch den
GKV-Spitzenverband und den PKV-Verband gefordert.

Wer kann Beratung in Anspruch nehmen?

Unser Beratungsangebot richtet sich an Kinder und Ju-
gendliche, die von einer Krebs- oder hamatologischen Er-
krankung betroffen sind bzw. waren. Auch deren Eltern,
Sorgeberechtigte, GroReltern sowie Personen des direkten
sozialen Umfeldes wie z. B. Freund*innen, Erzieher*innen
und Lehrer*innen werden durch uns beraten.

Zu welchen Themen beraten wir?

Die Themenvielfalt in der Nachsorgeberatung ist grof3. Sie
umfasst sowohl die individuelle Verarbeitung des Erlebten
als auch die Herausforderung, nach den pragenden Erfah-
rungen der Therapiezeit und der Phase des Ausnahmezu-
stands wiederin den (Familien-) Alltag zuriickzufinden.

Bei den Eltern stehen oft Angste vor einer Wiedererkran-
kung, Erschopfung und Kraftlosigkeit im Vordergrund.
Zudem konnen die lange Zeit des Getrenntseins und un-
terschiedliche Bewaltigungsstrategien von Krisen die Part-
nerschaft belasten.

Die Patient*innen nutzen die Beratung, um das Erlebte zu
verarbeiten, Selbstvertrauen wiederzuerlangen, Angste zu
bewaltigen und sich im Falle von Spatfolgen oder bleiben-
den Einschrankungen neu zu orientieren.

Was zeichnet unser Beratungsangebot aus?

In unseren vielfaltigen Projekten, vom Aktivcamp Uliber den
Geschwistertag bis hin zu Selbsthilfeangeboten und Fami-
lienveranstaltungen, sind wir regelmaRig im Kontakt mit
den Familien und kdnnen somit bei auftretenden Belastun-
gen sehr niedrigschwellig in unser Beratungsangebot ver-
mitteln. Selbst wenn die Erkrankung viele Jahre zuriickliegt,
bleiben wir aufmerksam und bieten Unterstiitzung an.

Corinna Musche
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Schulavatar Schlaumi: Vom Leben eines AVa1

Mein Name ist Schlaumi. Ich gehe zur Schule — mal in die
Grundschule, mal in die Forderschule, mal in die Oberschu-
le, mal ans Gymnasium. Ich bin kein Mensch. Ich bin ein
Avatar. Ein Schulavatar. Ein AV1 der norwegischen Firma
No Isolation.

Das klingt nach Zukunftstechnologie — und ist es auch.
Wenn ein Kind an Krebs erkrankt und fiir langere Zeit der
Schule und dem Unterricht fernbleiben muss, komme ich
ins Spiel. Oder einer meiner elf Kollegen. Wir sind Teil des
Sonnenstrahl-Teams. Und wir lieben unseren Job!

Wenn ich nicht im Einsatz bin, dann ruhe ich in meinem
Spezialrucksack im Schrank in der Sonnenstrahl-Ge-
schaftsstelle. Aufregend wird es, wenn ich abgeholt werde.
Dann lerne ich meist direkt ein grofartiges Kind und sei-
ne Eltern kennen. Wir treffen uns im Krankenhaus auf der
kinderonkologischen Station. Meistens ist es Liebe auf den
ersten Blick. Das Kind darf mich ausprobieren und testen,
wie es liber ein Tablet mit mir verbunden ist. Es kann iiber
meine Kamera sehen, was ich sehe, (iber mein Mikrofon ho-
ren, was ich hore, mich lenken und meine Kopflampe zum
Leuchten und Blinken bringen. Es kann mich traurig, froh-
lich und nachdenklich schauen lassen — und {iber meinen
Lautsprecher zu Wort kommen. Und dann heif3t es Abschied
nehmen. Ich verschwinde wieder im Rucksack.

Das nachste Mal werde ich in einem Klassenzimmer heraus-
geholt. Dasistspannend. Zum ersten Mal erblicke ich meine
neue Klasse und den Lehrer oder die Lehrerin. Und alle se-
hen mich zum ersten Mal.Jemand vom Sonnenstrahl-Team
begleitet mich und erklart alles liber die Krebserkrankung
des Kindes und iber mich. Und dann geht es auch schon los.
Wirsuchen zusammen einen guten Platz aus. Meistens darf
ichvornsitzen. Dann werde ich eingeschaltet. Ich hebe mei-
nen Kopf und blinke lila, bis die Verbindung mit dem Tablet
beim krebskranken Kind steht. Wenn ich verbunden bin,
leuchte ich strahlend weiR und bin gliicklich. Wenn dann
das kranke Kind das erste Mal ,,Hallo in die Runde ruft, gibt
es meistens tosenden Applausin der Klasse. Das ist wirklich
sehrberiihrend!

Danach besprechen wir, wie das kiinftig mit mir im Unter-
richt funktioniert. Meistens werden mehrere Kinder be-
stimmt, die flir mich verantwortlich sind und so zu meinen
besten Kumpels werden. Sie sorgen dafiir, dass ich morgens
ins Klassenzimmer komme und angeschaltet werde, dass
ich mit umziehe, wenn die Klasse den Raum wechselt. Und
wenn es richtig gut 1auft, dann nehmen sie mich auch in die
Pause, zum Sport oder zu Ausfliigen mit. GroRartig!
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Da das Ganze fiir mich auch
sehr anstrengend ist, werde
ich am Nachmittag abgeschal-
tet,und an den Strom gehangt,
um Energie flir den nachsten
Tag zu sammeln.

Und so geht das dann Wochen
und Monate weiter. Ich sitze
aufmerksamim Unterrichtund
libertrage das Geschehen ins
Krankenhaus oder nach Hau-
se. Dabei lerne ich unglaublich
viel: Mathe, Englisch, Geogra-
fie und noch so viel mehr. Weil
ich auch in den Pausen dabei
bin, erfahre ich, was unter den
Kindern los ist: welche Com-
puterspiele angesagt sind, wer
frisch verliebt ist, welche Sii-
Rigkeiten die besten sind,
welche Regeln nerven, in wie
vielen Wochen wieder Ferien
sind — und auch viel Quatsch.
Aber psssssst! Ich erzadhle
nichts davon weiter.

Irgendwann merke ich, dass
ich seltener geholt und einge-
schaltet werde — ein Zeichen,
dass die Krebsbehandlung ab-
geschlossen ist und ,mein®
Kind wieder stundenweise
selbst die Schule besuchen
darf. Dann stelle ich mich auf
den Abschied ein und werde
meist auch bald abgeholt. Zu-
rickimSonnenstrahle.V.Dres-
den bekomme ich eine griind-
liche Reinigung mit weichen
Desinfektionstiichern. Danach
geht’s zuriick in den Schrank.
Dort stehe ich selten lange,
denn meistens wartet schon
der nachste Einsatz auf mich.

Schlaumi,
Sonnenstrahl-Schulavatar
Nr.5
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Wenn ein Platz in der Klasse leer bleibt

Wie alles begann

Die Schulklassenaufklarung wurde um das Jahr 2000 ins
Leben gerufen —mit Susann Groger, der ersten angestellten
Sozialpddagogin im Verein, und in enger Zusammenarbeit
mit der damaligen Klinikschulleiterin Liselotte Bar. Anlass
warder herausfordernde Wiedereinstieg krebskranker Kin-
der in ihre Schulklassen. Diese Ubergangsphase war nicht
nur fiir die betroffenen Kinder und Jugendlichen, sondern
auch fiir ihre Mitschiiler*innen sowie Lehrkrafte mit vie-
len Unsicherheiten verbunden. Haufig fehlte es an Wissen
dariiber, was eine Krebserkrankung bedeutet und wie der
Schulalltag nach einer langen Therapie gestaltet werden
kann. ,,Die Schulklassenaufklarung befand sich damals
noch in einer friihen Entwicklungsphase®, erinnert sich Ul-
rike Grundmann, Leiterin unseres psychosozialen Teams.
,Wir arbeiteten mit selbst erstellten Folien fiir den Over-
head-Projektorund setzten aufeinfache, aberzielgerichte-
te Methoden, um Wissen zu vermitteln und Unsicherheiten
zu reduzieren. Im Vergleich zu heute standen uns deutlich
weniger didaktische Materialien zur Verfligung. Die Aufkla-
rungsarbeit entwickelte sich erst Schritt fiir Schritt.“

Geschwisterim Blick

Mittlerweile hat sich die Aufklarung stark weiterentwi-
ckelt: Heute konnen auch Geschwisterkinder eine Schul-
klassenaufklarung erhalten. Wahrend der Erkrankung ihres
Bruders oder ihrer Schwester dreht sich zu Hause oft alles
um das Thema Krebs — manchmal auch in der Schule. Die
Mitarbeitenden des psychosozialen Teams unterstiitzen
sie dabei, Fragen ihrer Klasse kindgerecht zu beantworten
—selbst wenn es nicht immer einfache Antworten gibt. Im
Vordergrund steht dabei jedoch, den Geschwisterkindern

einen ,krebsfreien Raum* zu bieten, in dem sie im Mittel-
punkt stehen und die Schule als einen Ort erleben, an dem
sie sich verstanden und unterstiitzt fiihlen.

Neue Wege der Aufkldrung und Wissensvermittlung
Auch das didaktische Material hat sich erheblich weiterent-
wickelt. Blicher wie ,Wie ist das mit dem Krebs?“ oder,,Prinz
Daniel“ und die dazugehdrigen Aufklarungsvideos erleich-
tern die psychosoziale Begleitung in Schulen sowie Kitas
und vermitteln komplexe Zusammenhange kindgerecht.
Ein weiterer besonderer Meilenstein ist der AVi-Schul-
avatar: Er ermoglicht es erkrankten Kindern und Jugend-
lichen, trotz korperlicher Abwesenheit am Unterricht teil-
zunehmen und den Kontakt zur Klasse aufrechtzuerhalten
(sieheS. 23).

In herausfordernden Situationen hilft Wissen, die eigene
Unsicherheit zu reduzieren. Die Schulklassenaufklarung
unterstiitzt Kinder und Jugendliche dabei, sich besser in
ihre erkrankten Mitschiler*innen hineinzuversetzen. Sie
erfahren, was Krebs ist, wie er behandelt wird und warum
ihr Freund oder ihre Freundin so lange fehlt. Jede Aufkla-
rung erfolgt in enger Absprache mit der betroffenen Fami-
lieund wird individuell an die jeweilige Situation angepasst.
Anfragen kommen sowohl von Schulen oder Kitas als auch
von den Eltern des erkrankten Kindes. Wir bieten die Auf-
klarung sowohl direkt nach der Diagnosestellung als auch
im Rahmen der Wiedereingliederung nach der Therapie an.

Anpassung an die Bediirfnisse der Kinder

Jede Klasse reagiert dabei anders auf die Aufklarung: Man-
che Kindersind nachdenklich und still, andere stellen sofort
Fragen. Besonders Jugendlichen fehlen manchmal die Wor-
te. Deshalb |adt das Team des Sonnenstrahl e. V. sie ein, ihre
Gedanken anonym auf Zettel zu schreiben. Auf diese Wei-
se entsteht ein Raum fiir alle Fragen. Diese Offenheit hilft,
Unsicherheiten abzubauen, entlastet emotional und zeigt,
dass niemand mit seinen Gedanken und Sorgen allein blei-
ben muss. Die Gemeinschaft wachst, weil alle erkennen: Zu-
sammen sind wir stark.

Die Therapie verstehen

Wenn esum die Therapie geht, erklaren die Mitarbeitenden
des psychosozialen Teams altersgerecht Begriffe wie Che-
motherapie, Operation, Stammzelltransplantation oder
Bestrahlung. Mithilfe der Mutperlenkette wird der Behand-
lungsweg sichtbar: Jede Perle steht fiir einen Schritt — eine
Untersuchung, eine Therapieeinheit, eine Blutabnahme.
Die bunte Kette zeigt, was das erkrankte Kind bereits ge-
meistert hat (siehe S. 29).
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Besonders beschédftigt Kinder die Frage nach den
Nebenwirkungen: ,Fallen wirklich alle Haare aus?“ —
»,Wachsen sie wieder nach?“ Sie sorgen sich, ob die Be-
handlung schmerzhaft ist oder wie gut ihr Freund oder
ihre Freundin damit zurechtkommt. Unser Team beant-
wortet diese Fragen ehrlich und einfiihlsam. Durch den
medizinischen Fortschritt sind die Heilungschancen
heute oft gut. Diese Zuversicht gibt Sicherheit.

Einfiihlsame Antworten auf Kinderfragen

Flr jlingere Kinder in der Kita nutzen die Mitarbei-
tenden des Sonnenstrahl e. V. Bilder und Geschichten.
»,uUnserKorperist wie ein Puzzle., erklarensie.,,Manche
Zellen vergessen ihre Aufgabe und storen die anderen.
So verstehen selbst die Jiingsten, warum ihr Freund
oder ihre Freundin langere Zeit fehlt. Es wird erklart,
dass Krebs nicht ansteckend ist und Arzt*innen helfen,
die ,,storenden” Zellen zu besiegen. Dieser spielerische
Zugang erleichtert den Umgang mit einem schwierigen
Thema.

Eine offene Frage

Am Ende bleibt oft eine Frage: ,Wann kommt unser
Freund oder unsere Freundin wieder?“ Diese Frage lasst
sich nicht einfach beantworten, da jeder Behandlungs-
verlauf unterschiedlich ist. Wie viel Unterricht das Kind
nach der Therapie bewadltigen kann, hangt von vielen
Faktoren ab: von der korperlichen Verfassung bis zur
psychischen Belastung. Oft sind flexible Losungen no-
tig, die individuell angepasst werden. Doch das Team
des Sonnenstrahle.V.ermutigt die Kinder, in Kontakt zu
bleiben—sei es durch einen Brief, eine Sprachaufnahme
oder eine kleine Zeichnung. Auf diese Weise bleibt die
Verbindung bestehen, und das Gefiihl der Gemeinschaft
wird gestarkt.

Bedeutungder Schulklassenaufkldrung

Obwohl die Schulklassen- und Kitaaufklarung nicht alle
Unsicherheiten beseitigen kann, leistet sie einen ent-
scheidenden Beitrag: Sie schafft Verstandnis, verrin-
gert Angste und zeigt den Kindern, dass ihre Fragen und
Geflihle wahrgenommen werden. Sie bietet nicht nur
den erkrankten Kindern, sondern auch ihren Mitschi-
ler*innen und Freund*innen einen sicheren Raum, um
sich mit der Krankheit auseinanderzusetzen. So wird
der Weg geebnet, in dem Miteinander und Empathie
Platz finden —sowohl wahrend der Erkrankung als auch
bei der spateren Wiedereingliederung des erkrankten
Kindes.

Phylicia Seidel

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden
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Starkung durch Gemeinschaft

Der Wunsch, ehemaligen Patient*innen und Geschwis-
tern eine Auszeit vom Alltag zu erméglichen, ist so alt wie
der Sonnenstrahl e. V. selbst. 1996 fanden die ersten ver-
langerten Wochenenden und Ferienfahrten in die nahere
Umgebung statt. Ein beliebtes Ziel zu jeder Jahreszeit war
das Kleine Vorwerk in Sayda, das uns seit 1998 regelmaRig
unterstutzt.

Die Erfahrung, mit gleichbetroffenen Kindern und Jugendli-
cheneine unbeschwerte Zeit zu verbringen und gleichzeitig
zu wissen, dass die einschneidenden Erlebnisse durch die
eigene Krebserkrankung oder die des Geschwisterkindes
auch andere Kinder betreffen, ist starkend. Es entsteht ein
groBes Gemeinschaftsgefiihl. In den Sonnenstrahl-Frei-
zeiten fallt es leichter, lUiber die Herausforderungen und
pragenden Erlebnisse der Therapiezeit zu sprechen, mitein-
ander zu lachen, Trost und Mitgefiihl anzunehmen —etwas,
das mit Freund*innen und Klassenkamerad*innen, denen
dieser Erfahrungshorizont fehlt, schwerer fallt.

Professionalisierung zu gezielten Angeboten

Bis 2010 standen neben dem ungeplanten, zufalligen Aus-
tausch von Kindern und Jugendlichen vor allem Erholung,
Starkung und reine Freizeitaktivitdten im Vordergrund. Im
Zuge der Professionalisierung verdanderten sich die Herange-
hensweise und Inhalte der Ferienfahrten.

Wir ergriffen die Chance, gezielt mit den ehemaligen Pati-
ent*innen und Geschwistern in den Austausch zu gehen und
sie durch sozial-, gruppen- und erlebnispadagogische Me-
thoden in ihren Lebensherausforderungen, der Krankheits-
verarbeitung und im Umgang mit Trauer zu starken. Seither
verbinden unsere AktivCamps inhaltliche Schwerpunkte mit
besonderen Erlebnissen. Langst fahren wir nicht mehr nur
in die Umgebung von Dresden — unsere Fahrten fiihren uns
inzwischen an spannende Orte: Ostsee, Chiemsee und so-
gar Peter Maffays therapeutische Finca auf Mallorca stehen
seitdem aufdem Programm.

Ein Highlight der Reisen waren die gemeinsamen Geschwis-
ter-AktivCamps mit dem neu gegriindeten ,Verbund fiir Ge-
schwister®. Mit (iber 8o Kindern aus sechs Elternvereinen gab
esvon 2012 bis 2014 jahrlich ein tolles Super-Sommer-Camp,
indemwirnebenvielen spannenden Erlebnissen auch ein ge-
meinsam entwickeltes Programm zur Starkung der Resilienz
speziell fiir Geschwister durchfiihrten und evaluierten. Fiir
die Geschwister war es eine beeindruckende Erfahrung, so
viele andere Kinder mit ahnlichen Erfahrungen zu treffen.

Organisation und Weiterentwicklung der AktivCamps
Bis 2015 wurde jedes der fiinf jahrlichen AktivCamps (Win-
tercamp, Ostercamp, zwei Sommercamps, Herbstcamp) ab-
wechselnd von einem hauptamtlichen Mitarbeitenden voll-

umfanglich geplant und umgesetzt. In der Durchfiihrung
unterstiitzten uns zwei bis drei Ehrenamtliche bzw. Studie-
rende der Sozialen Arbeit oder Psychologie. Mit der wach-
senden Zahl an anderen Projekten und inhaltlichen Schwer-
punkten des Sonnenstrahl e. V. wurde immer deutlicher,
dass wir fiir eine gute Qualitat zusatzliche Unterstlitzung
bendtigen. 2015 wurde dafiir eine neue Stelle geschaffen, die
sich voll und ganz der Camp- und Erlebnisplanung widmet.
Dies bedeutete fiir uns einen enormen Qualitdtssprung,
der sich nicht nurin der Auswahl der Aktivitaten zeigt. Seit-
dem fahren zwei Fachkrafte mit in die Camps: eine Person
aus dem Beratungsteam, die hauptsachlich die inhaltlichen
Schwerpunkte gestaltet, sowie die Erlebnispadagogin, de-
ren Fokus auf der Gruppenbildung, dem Rahmen und dem
Programm liegt. Dabei unterstiitzen uns ehrenamtlich ein
bis zwei Studierende der Sozialen Arbeit oder Psychologie.

Zielgruppen, Struktur und Formate

Die Angebote in den AktivCamps richten sich stark nach den
Bediirfnissen, Themen und Wiinschen der jeweiligen Ziel-
gruppe. Jedes Alter hat einen unterschiedlichen Bedarf, liber
Erfahrungen und Erlebnisse zu sprechen, gleichzeitig schat-
zen alle den Austausch mit Gleichgesinnten.

Dazu richten wir die Camps an verschiedene Zielgruppen:
ehemalige Patient*innen, Geschwisterkinder sowie Kinder
von 6 bis 12 und Jugendliche von 13 bis 18 Jahren. Weitere
Zielgruppen sind verwaiste Geschwister zwischen 11 und

18 Jahren sowie komplette Familien, fiir die wir alle zwei bis
drei Jahre ein spezielles Campangebot organisieren.

Jedes Camp folgt einer festen Struktur mit einem inhaltlich-
kreativen und einem inhaltlich-aktiven Teil, wobei Metho-
den und Aktivitaten nach einem bedirfnisorientierten The-
ma ausgewahlt und vorbereitet werden. Der Morgen startet
meistens mit einem Warming-Up-Spiel, das die Gruppe zu-
sammenbringt und die Aufmerksamkeit fiir das Folgende
aktiviert. Am Abend endet der Tag mit einem Abendkreis, in
dem alle Teilnehmenden schéne und weniger angenehme
Momente freiwillig miteinander teilen diirfen.

JenachAlterdauertderAufenthaltder Gruppeim Camp zwi-
schen fiinf und sieben Tagen. In der Regel nehmen 14 Kinder
und Jugendliche sowie vier Betreuende teil. Das klassische
Campformat umfasst eine feste Unterkunft mit Mehr-
bettzimmern, Vollpension, einem Gemeinschaftsraum fiir
Gruppenaktivitdten sowie eine landschaftlich schéne Um-
gebung fiir diverse Outdooraktivitaten. Unter diese Ange-
bote mischen sich immer wieder besondere Campformate
wie Segeltorns, Camping-, Wander-, Fahrrad- oder Kanu-
touren, diein der Regel Selbstversorgercampssind und spe-
zielle Herausforderungen fiir die Gruppen bereithalten.

Schwerpunkte und personliche Entwicklung

Die Schwerpunkte der sozial-, gruppen- und erlebnispad-
agogischen Arbeit sind sehr zielgruppenspezifisch und va-
riieren zwischen den einzelnen Campformaten. Oft stehen
soziale Kompetenzen im Mittelpunkt — wie der Umgang
mit sich selbst, mit anderen sowie die Zusammenarbeit im
Team. Allesamt wichtige Verhaltensweisen, die gestarkt,
gelernt oder wiederentdeckt werden miissen.

Bei den ehemaligen Patient*innen sind vor allem die The-
men Selbstwertgefiihl, Selbstvertrauen und Selbstwirk-
samkeit prasent sowie der Weg zuriick zu einer alters-
gerechten Selbststandigkeit. Fiir Geschwisterkinder sind
vorrangig Bereiche wie Aufmerksamkeit, Konkurrenz, Ab-
grenzung und Riicksichtnahme wichtig. In allen Camps gibt
es Zeit und Raum fiir Krankheitsverarbeitung, Starkung der
Resilienz und Erfahrungsaustausch. Das Wichtigste an Ge-
sprachen iiber die Herausforderungen in dieser besonderen
Lebenssituation ist das Wissen um die Vielfalt an Bewalti-
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gungsstrategien. Hier sind die Kinder und Jugendlichen die
Expert*innen und bringen eigene Erfahrungen ein.

Firjeden Teilnehmenden bringt ein AktivCamp individuelle
Herausforderungen mit sich. Fiir alle bedeutet es eine Wo-
che, um sich in einer Gruppe zurechtzufinden. Die meisten
Kinder und Jugendlichen kennen sich vorher nicht. Fiir viele
istesdas erste Mal, ohne Eltern unterwegs zu sein. Je nach-
dem, wie lange die Therapie zuriickliegt, miissen altersge-
rechte Verhaltensweisen erlernt und ausprobiert werden.
Besonders in den Gruppenphasen entsteht dafiir Raum —
begleitet und beobachtet von den Betreuenden, damit sich
ein Gefilihl von Zugehdrigkeit entwickeln kann. In konflikt-
haften Situationen werden Losungswege offen besprochen,
damit jede*r etwas fiir sich mitnehmen kann. In den Camps
sind die Kinder und Jugendlichen eine Gemeinschaft, in der
niemand bemitleidet, bevorzugt oder benachteiligt wird.
Alle haben die gleiche Chance, sich einzubringen und diese
Maoglichkeiten zu nutzen. Erfahren wir von Problemen oder
beobachten diese in den Camps, kdnnen wirin Riicksprache
mit den Eltern behutsam in unser Beratungsangebot iiber-
leiten, um dort gezielt nach Lésungen zu suchen.

Dajana Wiese und Corinna Musche
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Gliick auf dem Riicken der Pferde

Durch die Krebsbehandlung erfahren Kinder und Jugendli-
che teils starke Eingriffe —sowohl kérperlich alsauch inihrer
sozial-emotionalen Entwicklung. Besonders Hirntumorpa-
tient*innen leiden haufig unter Gleichgewichtsproblemen
und Gangunsicherheiten. Kinder mit Leukamien und ande-
ren Krebserkrankungen haben durch die Chemotherapie oft
Knochenprobleme und Einschréankungen beim Gehen.

Diese korperlichen Veranderungen und die lange Behand-
lungszeit, verbunden mit wenig Kontakt zu Gleichaltrigen
und einem Mangel an altersgerechter Bewegung, konnen

ZAHLEN & FAKTEN ZUR REITTHERAPIE

Patient*innen Wirversorgen pro Jahrcirca 35 Kinder
bzw. Jugendliche nach einer Krebserkrankung.

Krankheitsbild Der Schwerpunkt liegt auf Patient*in-
nen nach Hirn- und Knochentumoren sowie mit palliati-
vem Krankheitsverlauf. Die medizinische Indikation wird
vom behandelnden kinderonkologischen Team gepriift.

Therapeut*innen Wirarbeiten mit 23 Reitthera-
peut*innen in Dresden und Umgebung (Umkreis 120 km)
im Einzugsgebiet der Kinderonkologie am Universitats-
klinikum Dresden zusammen.

Dauer & Kosten Eine durchschnittliche Reittherapie-
Einheit dauert 45 Minuten und kostet 45 Euro.

Finanzierung Die Reittherapie wird vom Sonnen-
strahl e. V. Dresden finanziert, da sie nicht iber die
Krankenkassen abgerechnet werden kann.

psychische Probleme auslésen. Nicht
selten treten Selbstwertprobleme
und Uberéngstlichkeit auf. Die
standige Sorge vor Infektio- 4
nen fiihrt dazu, dass manche A
Kinder (ibervorsichtig wer-
den, was ihrVertrauen in die
eigenen Fahigkeiten auch
lange nach Therapieende be-
eintrachtigen kann.

Therapeutisches Reiten kann sowohl die motorischen als
auch emotional-kognitive Fahigkeiten starken und Defizi-
te ausgleichen: Im motorischen Bereich werden Fein- und
Grobmotorik geschult, Geschicklichkeit und Gleichgewicht
trainiert, Haltungsschaden korrigiert sowie Sicherheit und
Bewegungsfreiheit wiedererlangt. Emotional-kognitiv kon-
nen Konzentrations- und Reaktionsfahigkeit verbessert,
Sinneswahrnehmung stimuliert, Angste verarbeitet und
das Selbstwertgefiihl gefestigt werden. Auch Korperbe-
wusstsein und Vertrauen in die eigene Leistungsfahigkeit,
Frustrationstoleranz und Sprachentwicklung werden ge-
zielt gefordert.

Wir unterstiitzen mit der Reittherapie krebskranke Kinder
nach Abschluss derstationdren Intensivtherapie. Eine wich-
tige Voraussetzung dabeiist die Freude am Umgang mit Tie-
ren,damitdie Therapie als etwas Bereicherndes erlebt wird.
Auch wenn eine Krebserkrankung nicht heilbar ist und ein
Kind verstirbt, kann die Reittherapie in der letzten Lebens-
zeit sehr starkend wirken, Schmerzen lindern und die Le-
bensqualitat deutlich verbessern.

Ulrike Grundmann

Stiarkende Bewegung im Wasser

Wahrend derKrebsbehandlung miissen die kleinenund gro-
Ren Patient*innen auf vieles verzichten, das Kindern nor-
malerweise Spafll macht. Dazu gehort auch der Besuch von
Hallen- und Freibdadern. Wenn die Behandlung abgeschlos-
sen ist und das Immunsystem sich erholt hat, wird Baden
und Planschen oft zu einem grofRen Thema. Mit unseren
Schwimmprojekten im Elbamare Dresden und im NeiRe-
bad Gorlitz bieten wir den Kindern und Jugendlichen eine

wertvolle Moglichkeit, wieder in Bewegung zu kommen.
Unsere Schwimmgruppen werden von engagierten Ehren-
amtlichen betreut. Die Teilnahme daran ist kostenlos. Dabei
steht nicht nur der SpaR an der Bewegung im Vordergrund,
sondern auch die Férderung von Technik und Beweglichkeit
sowie die Starkung der Gemeinschaft.

Ulrike Grundmann
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Bunte Perlen als Behandlungstagebuch

Im Jahr 2010 stellte die Deutsche Kinderkrebsstiftung erst-
mals das Mutperlen-Projekt vor. Der Sonnenstrahl e. V. war
sofort begeistert und begann mit dem Team des Universi-
tatsklinikums Dresden, die Einfiihrung der Mutperlen zu
planen. Bereits im Friihjahr 2011 war es soweit: Die ersten
Perlen konnten an die Patient*innen verteilt werden.

Was sind Mutperlen?

Mutperlen sind kleine bunte Perlen, die in der Kinderonko-
logie bei allen Untersuchungen, Eingriffen, Medikamenten-
gaben, Behandlungen und Therapien verteilt werden. Sie
sollen den Kindern Mut machen, durch- und auszuhalten.
Die kleinen und grof3en Patient*innen miissen viele unan-
genehme Erfahrungen durchstehen und zahlreiche Medika-
mente einnehmen, die starke Nebenwirkungen verursachen
kénnen. Die Idee der Mutperlen ist,den Kindern fiir das, was
sie durchmachen miissen, eine Belohnung und Anerken-
nung zu geben.

Die Perlen werden nach und nach aufeine Schnur gefadelt,
so dass schlieBlich eine lange, bunte Kette entsteht, die
zeigt, wie viel schon geschafft wurde. Jede Perle ist kind-
gerecht gestaltet und hat einen hohen Symbolcharakter:
Die Perle fiir den Therapiebeginn stellt einen Anker fiir das
Ankommen dar, die Perle fiir den Haarausfall eine Miitze,
die Perle fiir die Narkose eine weiRe Traumwolke und die
Perle fiir das Medikament Dexametason ein verkniffenes
Gesicht, da die Kinder als Nebenwirkung haufig schlecht
gelaunt sind. Einige Perlen sehen genauso aus, wie die ent-
sprechenden Figuren aus den Bilderbilichern der Kinder-
krebsstiftung, z. B. der Chemo-Kasper und Radio-Robby.
Zum Abschluss der Behandlung wird eine tiirkisfarbene
Blume als letzte Perle aufgefadelt.

Integration in den Klinikalltag
Inzwischen sind die Perlen aus dem Klinikalltag nicht mehr
wegzudenken. Auf den beiden Stationen des Universitats-
klinikums Dresden, die krebskranke Kinder behandeln, ste-
hen jeweils Kisten mit einem kompletten Satz Mutperlen
bereit. Diese kdnnen aus einem Vorrat jederzeit wieder auf-
gefiillt werden. In der Tagesklinik und der Strahlenklinik gibt
es ebenfalls Kisten mit den fiir den jeweiligen Bereich bend-
tigten Perlen. Geht der Vorrat zur Neige, geniigt ein kurzer
Anruf im Sonnenstrahl e. V. und der Bestand wird umgehend
komplettiert. Im Verein haben wir einen Vorratsschrank, in
dem immer alle Perlen in gréfReren Mengen vorratig sind. Der
Sonnenstrahle.V.wird direkt von der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung beliefert. Das Band, auf das die Perlen gefadelt wer-
den, sowie die Buchstabenperlen fiir die Namen der Kinder
kaufen wirin einem regionalen Bastelladen.

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

Bedeutungder Mutperlen

Das Perlensortiment der Kinderkrebsstiftung wurde auf
Grundlage von Riickmeldungen der Familien sowie Wiin-
schen der Kinder angepasst. So wurden bspw. Perlen fiir die
Fahrtim Krankenwagen und fiir die Spritzen erganzt. Aktu-
ell umfasst das Set vierzig verschiedene Perlen. Die Ldnge
einer Perlenkette kann dabei sehr individuell sein. Einmal
mafen wir die Perlenkette eines leukdmiekranken Jungen:
172 Perlen Uiber eine Lange von 435 Zentimetern.

Die Mutperlen sind nicht nur fiir die erkrankten Kinder
wichtig. Sie helfen auch Geschwistern, Freund*innen und
Mitschiiler*innen, da sie dadurch die Krebserkrankung und
deren Behandlung besser verstehen kdnnen. Oft begleiten
wir die Kinder nach Abschluss der Therapie zuriick in ihre
Schulklasse (siehe S. 24-25). Stolz prasentieren sie dort ihre
Perlenkette, die eindrucksvoll zeigt, was sie in den Mona-
ten der Behandlung tapfer und mutig bewaltigt haben.

Ulrike Grundmann
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»sOhne euch hiatten wir das nicht geschafft!‘

Die Betreuung schwerst kranker Kinder und Jugendlicher
stellt nicht nur die Eltern, sondern auch niedergelassene
Kinderarzt*innen, Therapeut*innen und weitere Beteilig-
te vor groRe Herausforderungen. Manchmal fehlt die Zeit
fiir die vielen Fragen, fiir ein ausfiihrlicheres Gesprach, fiir
einen notwendigen Hausbesuch; bisweilen mangelt es an
Erfahrung und Know-how bei den hdufig sehr seltenen Er-
krankungen. An dieser Stelle unterstiitzt das Sachsische
Kinderpalliativzentrum—und hort oft:,,Ohne lhr Team wére
es nicht gegangen.”

Ursprung und Entwicklung

Das Zentrum ist Teil des Universitatsklinikums Dresden und
unterstiitzt und versorgt lebensverkiirzt erkrankte Kinder
und Jugendliche sowie ihre Familien. Es biindelt palliativme-
dizinische, pflegerische und psychosoziale Expertise unter
einem Dach — fiir eine bestmogliche Versorgung lebensver-
kiirzt erkrankter Kinder und Jugendlicherin Sachsen.

Das Zentrum ist aus dem ,Briickenprojekt® erwachsen,
das im Jahr 2001 mit Unterstiitzung des Sonnenstrahl e. V.
Dresden aus der Taufe gehoben wurde. Damals entwickel-
ten Eltern krebserkrankter Kinder sowie Pflegende aus der
Kinderonkologie und Neuropadiatrie die Idee, onkologisch
erkrankten Kindern ein Lebensende in deren Zuhause zu
ermoglichen, und setzten dieses Konzept um. Seit 2007
werden nicht nur Kinder und Jugendliche mit Krebserkran-
kungen, sondern auch mitanderen lebensverkiirzenden Er-
krankungen betreut.

Bundesweite Versorgung

Heute versorgt ein Team aus Kinderdrzt*innen, Kinder-
pflegefachkraften und Sozialarbeiter*innen, die alle eine
spezielle Weiterbildung in der Palliativversorgung von
Kindern und Jugendlichen absolviert haben, schwerst er-
krankte Kinderund Jugendliche in ganz Sachsen. Sie lindern
Schmerzen, Ubelkeit und andere belastende Symptome,
nehmen Bedenken und Angste, kiimmern sich um Hilfsmit-
tel und finanzielle Aspekte.

Mit Erfahrung und fachlicher Expertise werden dabei auch
schwere Symptome zu Hause behandelt, die zuvor eine sta-
tiondare Aufnahme erforderlich machten —und dies an allen
Tagen des Jahres, rund um die Uhr. SchlieBlich werden Kind
und Familie auch im Sterben begleitet. Nach dem Tod des
Kindes bleibt das Team fiir die Eltern und Geschwister da
und hilft, einen Weg ins neue Leben zu finden.

Beratung & Weiterbildung

Uber die direkte Betreuung der Kinder und ihrer Familien
hinaus hat das Zentrum weitere Aufgaben: Es bietet Fort-
und Weiterbildungen an und berdt Kolleg*innen in vielen
kooperierenden Kinderkliniken Sachsens zu patienten-
spezifischen Themen. Zudem gibt es eine spendenfinan-
zierte telefonische Sozialberatung, die Familien, aber auch
Arzt*innen, Pflegediensten oder Sozialarbeiter*innen mit
viel Fachwissen weiterhilft.

Eine Pranatalberatung unterstiitzt Paare, bei deren unge-
borenem Kind eine lebensverkiirzende Erkrankung fest-
gestellt wurde oder als sehr wahrscheinlich gilt. Als Teil des
Universitdtsklinikums Gibernimmt das Zentrum Aufgaben
in Forschung und Lehre und engagiert sich auch bundes-
weit, um die Versorgung der lebensverkiirzt erkrankten
Kinder und Jugendlichen fachlich weiterzuentwickeln und
politisch fest zu verankern.

Gemeinsames Engagement

Das Sachsische Kinderpalliativzentrum arbeitet bei der
Versorgung von krebserkrankten Kindern und Jugendlichen
sehr eng mit dem Sonnenstrahl e. V. Dresden zusammen.
Diese enge Verbindung zeigt sich ab dem kommenden Jahr
auch in einem gemeinsamen Haus: Das Sachsische Kinder-
palliativzentrum zieht mitins HAUS SONNENSTRAHL.

Dr. rer. medic. Maria Janisch und Dr. med. Renate Bergert
(Leitung Sachsisches Kinderpalliativzentrum)
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Trauer begleiten

Selbsthilfe fiir verwaiste Eltern

Einst mit dem Gedanken zur Selbsthilfe ins Leben gerufen,
folgen unsere Angebote fiir verwaiste Familien heute noch
diesem Ansinnen. Denn der Austausch unter Gleichbetrof-
fenen nach dem Versterben eines angehorigen Kindes stellt
eine wichtige Unterstiitzung auf dem Weg der Trauer dar.
Im Laufe der Vereinsgeschichte haben sich sowohl die von
unsangebotenen Formate als auch die Gruppe der zu unter-
stlitzenden Familien stetig erweitert.

Wiederkehrende Rituale und Gedenktage sind auf dem
Trauerwegvieler Angehdorigervon groBer Bedeutung. Daher
gehoren heute Termine wie das Friihjahrstreffen, das Wo-
chenende fiir verwaiste Familien im September, das Grab-
schmuckgestalten am Wochenende vor dem Totensonntag
sowie regelmafRige Trauercafés fiir verwaiste Eltern zum
festen Jahresablauf.

Gruppenangebote in der Trauer

Seit den friihen 2000er-Jahren findet jahrlich im Herbst das
Wochenende fiirverwaiste Familien statt. Mittlerweile neh-
men bis zu sechzig Personen daran teil. Es beginnt mit einer
Vorstellungsrunde und einer Bilderwand mit Fotos der Fami-
lien und ihrer verstorbenen Kinder. Auch ein gemeinsames
Trauerritual gehort fest zum Ablauf. In thematischen Work-
shops sammeln die Teilnehmenden neue Erfahrungen, kom-
men zur Ruhe und schopfen Kraft. Gleichzeitig bleibt Zeit fiir
personliche Gesprache und bereichernde Begegnungen.
2002 wurde die Gruppe verwaister Familien gegriindet. Sie
bietet einen geschiitzten Raum fiir den Austausch unter
Gleichbetroffenen. 2008 rief der Verein das AktivCamp fiir
verwaiste Geschwister ins Leben, das alle zwei Jahre an be-
sonderen Orten stattfindet. Drei Jahre spater folgte 2011 die
Griindung der Gruppe verwaister Vater, die auf deren spezi-
fische Bediirfnisse eingeht.

Seit 2023 bieten wir neben monatlichen Geschwistertagen
auch bis zu drei Mal jahrlich separate Geschwistertage fiir
verwaiste Briider und Schwestern an. Ebenfalls seit 2023
ergdnzen Trauercafés fiir verwaiste Eltern das Angebot. Sie
bietenin den ersten Jahren nach Versterben ihres Kindes ein
regelmaRiges Zusammenkommen. Aufgrund des hohen Zu-
spruchs finden seit 2024 zwei parallele Trauercafés statt.

Individuelle Trauerbegleitung

In unserer Beratungsstelle bieten wir verwaisten Familien
Trauerbegleitung und Beratung an. Mit dem Tod eines Kindes
gehen nicht nur eine Vielzahl an Trauergefiihlen einher, son-
dern oft auch das Aufgeben und Neuorientieren eigener Le-
benspldane und eine mitunter herausfordernde Kommunika-
tion mit dem personlichen Umfeld oder in der Partnerschaft.
In vertrauensvollen Gesprachen erarbeiten wir gemeinsam
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individuelle Wege, um mit diesen Her-
ausforderungen gut umzugehen.

Begleitungin Schulen und Kitas
Bereits nach der Diagnosestellung be-
gleiten wir Schulklassen und Kinder-
gartengruppen. Diese Unterstiitzung
setzen wirauch in der palliativen Pha-
se sowie nach dem Versterben fort.
Dabei gestalten wir in der Einrichtung
gemeinsam Trauerrituale und ermdg-
lichen Abschied — wofiir das padagogi-
sche Personal sehr dankbar ist.

Weitere Unterstiitzungshilfen
Auf Wunsch nehmen wir auch an Be-
erdigungen teil und driicken den Fa-
milien personlich unsere Anteilnah-
me aus. Zudem bieten wir Zuschiisse
zu Bestattungskosten an. AuBerdem
haben wir im Verein eine Elternbib-
liothek mit Kinderbiichern und Fach-
literatur rund um die Themen Tod,
Sterben und Trauer. Alle Titel kdnnen
kostenfrei ausgeliehen werden.

Ein weiterer wichtiger Baustein ist
die Zusammenarbeit mit dem Sach-
sischen Kinderpalliativzentrum des
Universitatsklinikums Dresden (siehe
S. 30). Neben dem gemeinsamen Pro-
jekt des Wochenendes fiir verwaiste
Familien gehort die gegenseitige Ver-
mittlung bei Unterstiitzungsbedarf
fiir Familien dazu.

Damals wie heute

Damals wie heute ist und bleibt Selbst-
hilfe eine wichtige Saule, die dem of-
fenen, verstandnisvollen Austausch
untereinander dient. Dafiir gestalten
wirim Sonnenstrahle.V.den Rahmen—
mit vielfaltigen Angeboten, die sich an
den Bediirfnissen und Lebenssituatio-
nen verwaister Familien orientieren.
Und das Wichtigste: Diese Begleitung
bleibt ein fortbestehendes Angebot fiir
die Betroffenen, denn wir wissen: Trau-
ervergeht nicht, sondern wandelt sich.

Remo Kamm-Thonwart




Elke Siegert,
Mitgrinderin und
ehem. Vorstandsmitglied

,»sES erfiillt mich

mit groRer Freude

zu sehen, wie sich der
Sonnenstrahl e. V.

in 35 Jahren entwickelt hat.
Als Mitgriinderin

blicke ich dankbar
aufdiesen Weg zuriick -
voller Wertschatzung
aufall jene, die den Verein
bis heute mittragen.*
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Erfolge bei kindlichen Krebserkrankungen

Die Erfolgsgeschichte der Therapie von Krebserkran-
kungen bei Kindern und Jugendlichen basiert auf en-
gen nationalen und internationalen Kooperationen.
Dies gelang trotz der Herausforderungen neuerer
EU-Regularien, die mit biirokratischen Hiirden und
kostenintensiven Auflagen die Durchfiihrung von
Therapiestudien oft erschwerten. Als Konsequenz

werden seit 2015 vermehrt Patienten mit padiatri-
schen Malignomen in Registern erfasst, wahrend
neue Therapieansatze seltener in prospektiven Stu-
dien Giberpriift werden. Abbildung 1 (Linie 6) verdeut-
licht, wie die durchschnittliche 5-Jahres-Uberlebens-
rate aller Krebserkrankungen seit 1991 von 75 % auf
gegenwartig 85 % gestiegen ist.

Hodgkin-Lymphom: Reduktion von Nebenwirkungen
Das Hodgkin-Lymphom (Abb. 1, Linie 1) hatte seit Jahrzehn-
ten eine gute Prognose (1991: 96 %) mit geringer Steigerung
(2016:98 %). Ziel war daherdie Langzeitnebenwirkungen der
Behandlung — vor allem durch die Bestrahlung — zu verrin-
gernund die Chemotherapie zu optimieren. Die padiatrische
Hodgkin-Studiengruppe setzte weltweit als erste die Posit-
ronen-Emissions-Tomographie zur Erkennung von noch vi-
talem Turmorgewebe nach den ersten zwei Therapiezyklen
ein. Dadurch wurde das beeindruckende Ziel erreicht, die
Bestrahlungsrate von 50 % auf 25 % zu reduzieren.

Hirntumore: Fortschritt durch Bildgebung & Protonen
Fortschritte in der Bildgebung und bei Behandlungsalgo-
rithmen haben die Versorgung von Hirntumoren — ob gut-
artig oder bosartig — in den letzten Jahren maRgeblich ver-
bessert. Gutartige Hirntumore (Abb. 1, Linie 2) zahlen zwar
formal nicht zu den Krebserkrankungen. Durch moderne Di-
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agnostik und individiuelle Therapiekonzepte unter Beriick-
sichtigung von Alter, Tumorentitdt, Lokalisation und GroRe
liegt die Heilungsrate (HR) mittlerweile bei 95 %. Ein wichti-
ges Ziel ist dabei, postoperative Defizite zu minimieren.
Diese etablierten Techniken und Erfahrungen kommen
auch der Gruppe bdsartiger Hirntumoren zugute (Abb. 1,
Linie 11). Die Identifikation genetischer Veranderungen, der
Einsatz zielgerichteter Therapien und gewebeschonender
Protonenbestrahlung erhéhten die HR dieser Tumore auf
fast70 %.In Deutschland existieren neben Dresden nurvier
weitere Protonen-Therapie-Einrichtungen. Deshalb wer-
den zahlreiche Kinder aus anderen onkologischen Zentren
zur Hirntumor-Bestrahlung an das Universitatsklinikum
Dresden liberwiesen. Sie und ihre Familien konnen wah-
rend der ambulanten Behandlung in einem der kostenfrei-
en Familienzimmer des Sonnenstrahl e. V. Dresden in un-
mittelbarer Klinikndhe tibernachten.

Wilms-Tumor: Verbesserte Therapieansidtze

Der Wilms-Tumor als hdufigster Nierentumor im Kindes-
alter, war durch eine Diagnostik, die initial auf eine Probe-
biopsie verzichtete und nur auf die Bildgebung gestiitzt
eine prdoperative Chemotherapie einsetzte, seit den 8oer-
Jahren sehr gut behandelbar (Abb. 1, Linie 3). Weitere Stu-
dien zeigten, dass in Stadien mit geringer Malignitat die
postoperative Chemotherapie gefahrlos von 28 Wochen
auf vier Wochen verkiirzt werden konnte — und auch bei
einem Teil der Kinder Medikamente mit mdglichen Herz-
schdden als Spatfolge nicht mehr notwendig waren.

Im laufenden Umbrella-Register wird gepriift, ob moleku-
largenetische Biomarker Patienten identifizieren kdnnen,
um sie bestimmten Gruppen mit unterschiedlicher Thera-
pie-Intensitat zuzuordnen. Aus fast allen Kontinenten sind
liber3 000 Patienten mitallen Arten von padiatrischen Nie-
rentumoren in diesem Register zur Vereinheitlichung von
Diagnostik, Therapie und Nachsorge erfasst.

Akute lymphatische Leukédmie: Heilungsrate steigt

Die akute lymphatische Leukdamie (ALL) ist die hau-
figste Krebsart im Kindesalter. Wahrend die Hei-
lungsrate in den 1960er-Jahren noch unter 10 %
lag, konnte sie durch den Einsatz kombinierter Zytosta-
tika im Rahmen einer intensiven Chemotherapie bis 1990
auf 87 % gesteigert werden (Abb. 1, Linie 4). Bereits damals
wurde eine Reduktion der Therapieintensitat gepriift, ba-
sierend auf der minimalen Anzahl vorhandener Leukamie-
zellen (MRD), die mit hochempfindlichen Laborverfahren
erfasst wurde. Bei gutem initialem Ansprechen konnte die
Anthrazyklin-Dosis verringert werden, die Asparaginase
gezielter eingesetzt und die Stammzelltransplantation
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Abb 1: 5-Jahresiiberleben nach Krebserkrankung im Kindesalter (0-14 Jahre)
in Deutschland zwischen 1991-2016 (Quelle: Deutsches Kinderkrebsregister)

(SZT) bei schlechtem Ansprechen oder ALL-Rezidiv durch-
geflihrt werden, sofern ein geeigneter Spender gefunden
werden konnte. Der Plateauwert von 94 % HR verdeutlicht,
wie schwierig es ist, nach Ausschopfung aller konventio-
neller Ansatze weitere Verbesserungen zu erzielen. In einer
gegenwartigen Studie kommen zielgerichtete Therapien
(Tyrosinkinase-Inhibitoren, Bortezomib, Venetoclax), im-
munologische Ansdtze (Blinatumomab) und neue zellulare
Therapien (CAR-T-Zellen) zum Einsatz.

Non-Hodgkin-Lymphome: Heilungsrate von 95 %

Die Non-Hodgkin-Lymphome stellen eine sehr heterogene
Gruppe von Lymphknoten-Krebsen dar. Mit an die Behand-
lungderALLangelehnten Therapieschemata wurde bis 2010
eine Heilungsrate von 85 % erreicht (Abb. 1 Linie 5). Unter-
gruppen mit neu erkannten Risikofaktoren und die Einfiih-
rung neuer zielgerichteter Therapien (Rituximab) bewirk-
ten eine weitere Steigerung auf gegenwartig 95 % HR.

Neuroblastom: Uberwachung und Chemotherapie

Bei circa ein von hundert Neugeborenen wird ein Neuro-
blastom als unreifer Tumor meist in der Nebenniere dia-
gnostiziert. Warum dieser Tumor sich im Sduglingsalter
—auch bei Leber- und Hautmetastasen — spontan zuriick-
bildet, wahrend erin spateren Lebensjahren bei einem von
50000 Kindern in einen schnellwachsenden, hochmalignen
Tumor lbergeht, bleibt unklar. Eine deutsche Studie zeig-
te, dass ein Vorsorge-Screening im 1. Lebensjahr erfolglos
bleibt, da sich kleine Tumore meist von selbst zuriickbilden.
Eine Behandlung durch Operation und Chemotherapie wiir-
de daher eine unnétige Belastung fiir die Kinder darstellen.
Diese abwartende Haltung mit regelmafigen Ultraschall-
kontrollen der TumorgroRe stellte fiir viele Familien eine
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emotionale Belastung dar, bedeutete jedoch einen grofRen
Fortschritt in der Neuroblastom-Behandlung. Hochmalig-
ne Tumore zeigen erst im 2. bis 3. Lebensjahr ein schnelles
und plotzliches Wachstum. Die Erhéhung der Zahl initial
verabreichter Chemotherapie-Zyklen blieb in Studien er-
folglos. Hingegen verbesserte eine Hochdosis-Chemothe-
rapie mit anschlielender autologer Stammzelltransplan-
tation (SZT) die HR von 60 % auf etwa 80 % (Abb. 1, Linie 7).
Ebensowurdeninden letzten 20 Jahren zahlreiche moleku-
lare Mechanismen als Hinweis auf ein niedriges oder mitt-
leres Risiko fiir ein Rezidiv beschrieben. Seit 2023 wird in
einerinternationalen Studie verstarkt an der erfolgreichen
Therapie der Hochrisiko-Gruppe gearbeitet.

Knochentumore: internationale Studie

Bei den Knochentumoren wurden entscheidende klinische
Fortschritte in den 1970er- bis 1990er-Jahren erzielt, als die
Heilungsrate von 20 % auf70 % deutlich verbessert werden
konnte (Abb. 1, Linie 8). Seither konnte leider keine weitere
Steigerung erzielt werden. Dennoch wurden wichtige Fak-
toren fiir eine ungiinstige Prognose wie TumorgroRe, Loka-
lisation am Kérperstamm, Metastasen bei Diagnose und in-
komplette operative Tumorentfernung klar definiert.

Dank verbesserter operativer Techniken und vor allem der
Maoglichkeit, befallene Knochen und Gelenke durch innere
Prothesen (Endoprothesen) zu ersetzen, konnte die Zahl
der Amputationen erheblich gesenkt werden. Weitere Fort-
schritte werden zukiinftig von der Studie EURAMOS erwar-
tet, die in Zusammenarbeit mit Partnerlandern in Europa,
Amerika und Australien durchgefiihrt wird.

Weichgewebetumore: Individualisierte Therapie

Die heutigen Empfehlungen zur Diagnostik und Therapie der
heterogenen Gruppe von Weichgewebetumoren basieren
auf den langjahrigen Erfahrungen der Kooperativen Weich-
teilsarkom-Studien aus dem Jahr 1981. Durch eine weitge-
hende Individualisierung von Operation, Chemotherapie
und Bestrahlung konnte die Heilungsrate in einem kontinu-
ierlichen Prozess auf gegenwartig 75 % verbessert werden
(Abb. 1, Linie 9). Dabei lag der Schwerpunkt bei der Uberle-
bensqualitatimmer darauf, Amputationen zu vermeiden.

Akute myeloische Leuk@mie: verbesserte Prognose
An einer akuten myeloischen Leukdamie (AML) erkranken
jahrlich etwa 120 Kinder und Jugendliche in Deutschland.
Noch vor vier Jahrzehnten galt sie mit einer Heilungs-
rate von 40 % als die Leukamieform mit der schlechtes-
ten Prognose. Heute liegt ihre Heilungsrate bei beein-
druckenden 85 % (Abb. 1, Linie 10). Dieser Fortschritt gelang
durch die enge Zusammenarbeit in Studien mit europai-
schen Partnerlandern. Dadurch wurden die Identifikation
von AML-Subtypen mitguter Prognose, neue Pharmaka, der
gezielte Einsatz der allogenen SZT sowie eine molekularge-
netische Diagnostik mit verbesserter Risikoeinstufung und
damit besser angepasster Therapie erreicht.

Prof. Dr. med. Meinolf Suttorp

135



36|

VEREIN

Zusammenarbeit mit der Kinderonkologie

Seitdem1.Mai2024leiteich dieKinderonkologieam Univer-
sitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden (UKD). Da dortdie
onkologische Versorgung an Krebs erkrankter Kinder statt-
findet, sind wir der wichtigste Partner des Sonnenstrahl
e.V.Dresden. Dem Verein an dieser Stelle erst einmal einen
herzlichen Gliickwunsch zum 35-jahrigen Jubildaum!

Die Zusammenarbeit der Kinderonkologie in Dresden mit
dem Sonnenstrahl e.V. hat eine lange Tradition und istauch
von meinem ersten Tagan durch einen regen Austausch und
eine gute Kommunikation auf Augenhohe gekennzeichnet.
Im Alltag bereitet mir das groRBe Freude. Es ist ganz klar,
dass die Angebote des Vereins fiir die Kinderonkologie ext-
rem wichtig sind. Diese umfassen verschiedene Aspekte der
Versorgung, die Uiber das im Krankenhaus tibliche MaR hin-
ausgehen, z. B. die Kunst- und Musiktherapie, aber auch die
anteilige Finanzierung unseres psychologischen Dienstes
zur Intensivierung dieses wichtigen Angebotes fiir unsere
Patient*innen und Familien.

Dariiber hinaus kommen auch die Finanzierung der Sport-
therapie in der Kinderonkologie des UKD, die psychosoziale
Begleitung in der onkologischen Nachsorge, die vielfdltige
Unterstlitzung des Zukunftsthemas Transition (Anm. d.
Red.: bezeichnet den geplanten Ubergang von der Kinder-
in die Erwachsenenmedizin) oder Hilfen, wie die Bereitstel-
lung von Avataren im Schulunterricht, so dass betroffene
Kinder und Jugendliche auch vom Krankenhaus aus am
Schulunterricht teilnehmen kénnen, unseren Patient*in-
nen und Familien zu Gute.

Ein wichtiges Ziel der Kinderonkologie bei der klinischen
Versorgung ist die zunehmende Ambulantisierung, was be-

deutet, dass Klinikaufenthalte abgekiirzt und Behandlun-
gen vermehrt ohne Ubernachtung im Krankenhaus erfol-
gen. Die Ambulantisierung in der Kinderonkologie kommt
Patient*innen und Familien zu Gute, da fiir Kinder, auch
wenn eine Krebserkrankung vorliegt, der beste Schlafplatz
das eigene Zuhause ist. Dies kann weiter unterstiitzt wer-
den,indem unsere Patient*innen und Familien vermehrtdi-
gitale Angebote bekommen, zum Beispiel die Durchfiihrung
von klinischen Visiten durch Telemedizin oder die Messung
von Blutwerten zu Hause. Um dieses Ziel zu unterstiitzen,
sind wir zuletzt auch eine formale Projektpartnerschaft
mit dem Sonnenstrahl e. V. eingegangen, um gemeinsam
mit anderen Kollaborationspartnern finanzielle Mittel ein-
zuwerben. In der mittleren Zukunft kdnnte daraus mehr
entstehen, zum Beispiel die Etablierung eines mobilen
kinderonkologischen Netzwerkes, welches eine qualitativ
hochstwertige universitare Versorgung in die Flache Sach-
senstragen kdnnte. Gemeinsam mitdem Verein wiirden wir
einem solchen Projekt einen nationalen Pilotcharakter ver-
leihen kdnnen.

Insgesamt ist es zunehmend wichtig, auch in der Kinderon-
kologie Forschung fiir Patient*innen zu machen, die diese
verstehen und sich in deren Konzeption einbringen kénnen.
Das bezieht sich auf neue Versorgungsformen, aber auch
explizit auf die Etablierung eines relevanten klinischen
Studienangebotes und die Laborforschung. Die Laborfor-
schung in Dresden wird vermehrt auf neue Immunthera-
pienin derKinderonkologie ausgerichtet werden. In diesem
Sinne ist es mirein besonderes Anliegen, das Thema Patien-
tenbeteiligung bei Forschungsprojekten in der Kinderonko-
logie aufzubauen und weiter zu vertiefen. Hierzu haben wir
bereits zwei Workshops mit ehemaligen Patient*innen und
ihren Eltern veranstaltet — weitere sind zeitnah geplant.
Die wichtigen Impulse in diesem integrativen und parti-
zipativen Format werden in der Zukunft zu gemeinsamen
Fortschritten fiihren.

In einem zunehmend 6konomisierten Gesundheitssystem,
wird esimmer mehrstrukturelle Liicken geben, die oftmals
nur durch Partnerschaften der Gesundheitseinrichtungen
mit Elternvereinen gefiillt werden konnen. Dies ist nur
moglich, wenn gemeinsam an einem Strang gezogen wird,
und das wird hier in Dresden durch das exzellente Verhalt-
nis zwischen der Kinderonkologie des UKD und dem Son-
nenstrahl e. V. in hervorragender Weise vorgelebt. Das soll
auch in Zukunft so bleiben — auf eine weiterhin so gute Zu-
sammenarbeit!

Prof. Dr. med. Denis Martin Schewe
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Andreas Fiihrlich
Vorstandsvorsitzender

Gabriele Hafner Martin Lorenz
2. Stellvertreterin Schatzmeister

Der Vorstand stellt sich vor

Der Vorstand des Sonnenstrahl e. V. ist ein ehrenamtlich ta-
tiges Gremium, das sich aus fiinf engagierten Personen zu-
sammensetzt. Diese werden von der Mitgliederversamm-
lungen fiir die Dauer von zwei Jahren gewdhlt und vertreten
den Verein intern sowie nach auf3en. Der Vorstand steht in
engem Austausch mit den Mitarbeitenden und tragt maR-
geblich zur strategischen Weiterentwicklung des Vereins bei.

Jedes Vorstandsmitglied libernimmt dabei unterschiedliche
Funktionen, um gemeinsam die Vereinsvision umzusetzen.
Dem Vorstand ist es ein Herzensanliegen, sich aktiv fiir die
Unterstiitzung krebserkrankter Kinder und Jugendlicher
einzusetzen.

Simone Seibold
1. Stellvertreterin

B

DefVorstand des Sonnenstrahl e. V. Dresdeni© UKD/ Marc Eisele

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

Prof. Meinolf Suttorp
Kooptiertes Mitglied

AMTSZEIT
1990-1992
1992-1998
1998-2000
2000-2008
2008-2013

2013—-heute

AMTSZEIT
1990-1992
1990-1992
1990-1992
1990-1992
1990-1992
1990-1992
1990-1992
1990-2004
1990-2004
1992-1996
1992-1998
1996-1998
19962004
1996-1998
1996-1998
1996-1999
1996—2000
1998-2002
1998-2004
1999—2017
2002-2009
2004-2008
2004-2018
2007-2010
2009-2013
2009-2013
2009-heute
2013-heute
2017-heute
2018-heute

2019-heute

VEREIN

NAME

Dr. Peter Liebig
Konrad Bauer
Jens Leppin
Tilo Bohme
Peter Musil

Andreas Fiihrlich

NAmE
Dr.LudwigElle
Regina Gantze
Hannelore Klier

Iris Meiner

Karola Miiller

Steffi Miiller

Marion Schweinberger
Heidrun Hahnefeld
Dr.Annegret Henkel
Edith Niederlein
Liselotte Bar

Erika Benedikt
Marko Gréssler
Mario Riedel

Dr. Frank Steinberger
Uta Christiane Redeker
Editha Ziesch T
Birgit Andres (ehem. Melkus)
Dr. Elke Siegert
Angelika Perret ¥
Christiane Bohme
Andreas Miiller
Peter Musil
Dr.Andreas Weber
Torsten Weckbrodt
Dr. Elke Siegert
Andreas Fiihrlich
Simone Seibold
Martin Lorenz
Gabriele Hafner

Prof. Dr. Meinolf Suttorp (koopt.)



Ausgezeichnetes Engagement

Der Sonnenstrahl e. V. Dresden wurde im Laufe seiner
35-jahrigen Geschichte mehrfach mitverschiedenen Preisen
ausgezeichnet. Bereits 1998 erhielt die damalige Selbsthilfe-
gruppe ,,Jugend 94“ den Dresdner Ehrenamtspreis — viele
weitere sollten folgen. Gewiirdigt wurden unter anderem
die fachliche Arbeit unseres psychosozialen Teams im Be-
reich der Nachsorge sowie unser herausragendes Engage-
ment im Charity-Bereich auf bundesweiter Ebene.

Diese Ehrungen sind nicht nur Zeichen der Wertschatzung
unserer Arbeit, sondern auch Ansporn, unsere Projekte mit
unvermindertem Engagement fortzufiihren. Sie zeigen, wie
sehr ehrenamtliches und professionelles Wirken im Sinne
der Familien mit krebskranken Kindern in der Offentlichkeit
wertgeschatzt wird —und sie motivieren uns taglich, unser
Bestes zu geben. Auf einige ausgewahlte Ehrungen moch-
ten wir hier noch einmal zuriickblicken.
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Am 28. Oktober 1998 wurde erstmals der Dresdner Jugend-
preis flir ehrenamtliche Arbeit in einem feierlichen Festakt
verliehen. Unsere damalige Jugendgruppe ,,Jugend 94“ er-
hielt den 3. Preis. Die Auszeichnung wiirdigte das kontinu-

ierliche Engagement junger Menschen, die sich in unserem
Verein auf vielfaltige Weise fiir krebskranke Kinder und
deren Familien einsetzten. Der Preis starkte die 6ffentliche
Wahrnehmung der Vereinsarbeit und zeigte, dass junge Eh-
renamtliche einen wertvollen Beitrag leisten.

2017

Nachsorgepreis der Deutschen Kinderkrebsnachsorge

2017 wurde unser Verein mit dem Nachsorgepreis der Deut-
schen Kinderkrebsnachsorge fiir das innovative ,,Dresdner
Modell“ ausgezeichnet. Bei diesem Modell sind Nachsor-
ge-Beratung und erlebnispadagogische Camps fiir schwer
chronisch kranke Kinder und ihre Familien eng miteinander
verkniipft. Eine Fachkraft fiir systemische Familientherapie
begleitet jedes Camp, sodass Anliegen direkt vor Ort bespro-
chenundimAnschlussin der Beratungsstelle weiterbearbei-
tet werden kdnnen. Diese enge Zusammenarbeit liberzeug-
tedieJury,weshalb unsam 8. November201yin Stuttgartder
Preisverliehen wurde. Diese Auszeichnungist eine grof3e An-
erkennung unserer Arbeit und spornt uns an, unsere Nach-
sorgeangebote mit Engagement weiterzuentwickeln.

2018

Goldene Henne - Bereich Charity

Im September 2018 wurden wir mit der Goldenen Henne in
der Kategorie ,,Charity” ausgezeichnet. Diese renommier-
te Auszeichnung, die jahrlich in Leipzig verliehen wird, ehrt
herausragendes ehrenamtliches Engagement und wurde
uns fiir unseren Einsatz zugunsten krebskranker Kinder und
deren Familien zuteil. Schauspielerin Claudia Michelsen hielt
die Laudatio und wiirdigte unsere Arbeit mit den Worten:
,»Sie helfen durch schwere Wochen, Monate oder sogarJahre.
Danke, dass Sie so bedingungslos lieben.*

Unser Vorstandsvorsitzender Andreas Fiihrlich und die da-
malige Geschaftsfiihrerin Antje Herrmann nahmenden Preis
entgegen —auch Moderator Kai Pflaume gratulierte person-
lich. Diese Anerkennung erfiillt uns mit Stolz und motiviert
uns, weiterhin mit vollem Engagement und einem offenen
Ohrfirdie Bedlirfnisse der betroffenen Familien da zu sein.

2023

Verein des Jahres - Publikumspreis

Am 21. Marz 2024 wurde der Sonnenstrahl e. V. Dresden mit
dem Publikumspreis ,Verein des Jahres 2023“ in der Kate-
gorie Soziales ausgezeichnet. Der Preis wurde durch fast
26 000 Stimmen im Online-Voting entschieden und wiirdigt
das Engagement des Vereins fiir betroffene Familien. Ge-
schaftsfiihrer Falk Noack nahm die Auszeichnung gemein-
sam mit Andreas Fiihrlich und Gabriele Hafner im Namen
des Vereins entgegen und bedankte sich bei den Unterstiit-
zer*innen. Diese Ehrung bestarkt uns in unserem Tun und
zeigt, wie wichtig unsere Arbeit fiir betroffene Familien ist.
Wirdanken auch der Ostsachsischen Sparkasse Dresden.
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Gemeinsam fiir krebskranke Kinder

Die Mitglieder des Sonnenstrahl e. V. Dresden

5

Seit der Griindung des Vereins 1990 wachst unsere
Gemeinschaft stetig. Waren es damals 47 Griindungs-
mitglieder, so zdhlen wir heute 828 Mitglieder — aus
Dresden, den sachsischen Landkreisen, Brandenburg
und dariiber hinaus. Sie alle tragen dazu bei, unsere
Arbeit fiir krebskranke Kinder und ihre Familien mog-
lich zu machen.

Ob durch finanzielle Unterstiitzung, ehrenamtliches
Engagement oder frische Ideen: Gemeinsam gestal-
ten wir die Zukunft vom Sonnenstrahl e.V. Dresden
und setzen uns mit Herz fiir betroffene Familien ein.

Wir freuen uns liber alle, die unseren Verein unter-
stlitzen mdchten! Den Mitgliedsantrag finden Sie
auf Seite 66 oder online auf unserer Homepage unter

www.sonnenstrahl-ev.org

828
(Stand: 04.02.2025)
davon aus:
Sachsen

Anderen Bundeslandern/Ausland

Die Grafik zeigt die Anzahl der Mitglieder
je Landkreis im Bundesland Sachsen.
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Der Verein auf einen Blick

Botschafter*innen

Jorg Demski
Jonas Greif
Thomas Hanel
Thomas Kaufmann
Benjamin Kirsten
Mirjam Kofer
Carolin Riihle-Marten

Simone SaloRnick

Diana Uhlemann
Leitung Geschéftsstelle
Anne Rehtanz

Doreen Teichner

Silvia Wenk

Carsten Oertel Diana Tinagl

MITGLIEDER

Vorstand

Andreas Fiihrlich

Vorsitzender

Simone Seibold Gabriele Hafner

1. Stellvertreterin 2. Stellvertreterin

Martin Lorenz Prof. Meinolf Suttorp
Schatzmeister (koopt.)

S N(@\QN

Mitarbeiter*innen

Falk Noack
Geschaftsfiihrer

Ulrike Grundmann
Leitung Psychosozialer Bereich

Remo Kamm-Thonwart
Psychologe

Corinna Musche
Sozialpadagogin

Phylicia Seidel

Sozialpadagogin, Kunsttherapeutin

Dajana Wiese
Erlebnispadagogin

Sabine Liitgert H.-Werner Kastner
Steffen Otto Sharon A. Rochner

Kuratorium

Dr. Henry Hasenpflug (vors.)
Simone SaloRnick (stellv. Vors.)

Prof. Dr. D. M. Albrecht

Jens Budde
Alexander Dierks
René Kindermann
Andreas Lammel

Jens Michel

Ralf Minge

Monika Perret
Dieter Richter

Ingeborg Schopf

Sabine Mutschke

Pressearbeit

Martina BaRler

Musiktherapeutin

Julia Griitzner

Musiktherapeutin

Dr. Kristina Herzog
Psychologin

Lucas Kertzsch
Sporttherapeut

Uta Zimmer
Kunsttherapeutin

VEREIN

Gelebte Hilfe fiir Familien

Ende der 1980er Jahre: Auf der Station K2 der Kinderklinik
der Medizinischen Akademie Dresden ist kaum Platz. Die
Versorgung schwerkranker Kinder erfolgt unter schwie-
rigen Bedingungen, auch emotional. Die Kinderkranken-
schwester Antje Schneider erinnert sich: ,Unsere Station,
die K2, warrappelvoll.Im groBen Madchenzimmer[...] lagen
fiinf oder sechs Kinder. Die Besuchszeit endete 18:00 Uhr.
Meist waren die Eltern langer da, doch vor der Nachtruhe
mussten sie gehen. Ein kleines Madchen war neu auf der
Station. Sie hatte Leukdamie. Ihre Mutter blieb, verstandli-
cherweise. Doch ehe die Nachtwache kam, habe ich sie als
Spatdienstschwester herauskomplimentiert. [...] Keinem
ging es gut dabei. Doch es fehlte an Platz und alles war ge-
nau geregelt—damalsin der DDR.*

Unterstiitzung durch das Klinikum Aachen

Der klinische Alltag war streng reglementiert: Offiziell
durften Kinder nur zweimal wdochentlich Besuch emp-
fangen. Psychologische Beratung fiir Angehdrige fehlte,
ebenso Rdume fiir Riickzug und Gespriche. Arzt*innen und
Pflegekrafte versuchten, diese Liicke mit persdnlichem En-
gagement zu fiillen — eine liebevolle, aber unzureichende
Begleitung.

Gleichzeitig wurde bekannt, dass es in Westdeutschland
Strukturen zur Unterstlitzung betroffener Familien gab:
Vereine, Selbsthilfegruppen, Forderkreise. Ein Glicksfall
war der Dienstreiseeinsatz von Antje Schneiders Vater nach
Aachen.Dortbestand bereits ein Forderkreis flir krebskran-
ke Kinder. Uber das Klinikum Aachen konnte noch vor dem
Mauerfall heimlich ein erster Kontakt angebahnt werden.
Nach der Wende war es schlieBlich mdglich, den Austausch
offiziell fortzusetzen.Vertreter*innen aus Dresden besuch-
ten den Verein in Aachen. Bald reisten die Aachener nach
Dresden — mit Rat, Erfahrung und kleinen Sachspenden im
Gepack. Sie halfen aktiv mit, als unser Verein nach Aachener
Vorbild entstehen sollte.

Griindung des Vereins

Am7.Juni1ig9o wurde erschlieflich gegriindet: der ,Forder-
kreis fiir krebskranke Kinder e.V. Dresden“ — einer der ers-
ten Vereine dieser Art in der damaligen DDR. 27 Personen
versammelten sich auf der Station K2: Eltern, Pflegekrafte
und Arzt*innen. Dr. Elke Siegert, Fachdrztin der hidmato-
logisch-onkologischen Station, leitete das Treffen. Ziel
des Vereins war es, die Liicke zwischen medizinischer Ver-
sorgung und den sozialen, seelischen sowie organisatori-
schen Bediirfnissen der Familien zu schlieBen. Neben der
Aufkldrung uber die Erkrankung sollte der Krankenhausall-
tag kindgerechter gestaltet, die medizinische Ausstattung
verbessert und betroffene Familien durch sozialpdadago-
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gische und psychologische Angebote unterstiitzt werden.
Bis zum Ende des Griindungsjahres wuchs die Mitglieder-
zahl von 27 auf 47. Heute sind es tiber 800 — hinzu kommen
unzdhlige Helfer*innen, Spender*innen und Sponsor*in-
nen. Sie sind nicht nur Beleg dafiir, dass die Erkrankung im
offentlichen Bewusstsein angekommen ist. Sie haben auch
ermoglicht, aus den damaligen Zielen konkrete Angebote
zu machen:

Zum stabilen Netzwerk gewachsen

Psychologische Begleitung ist heute ein fester Bestand-
teil der stationdaren wie ambulanten Betreuung. Kunst- ,
Musik- und Sporttherapie bringen Freude, Abwechslung
und Bewegung in den Klinikalltag. Austauschformate und
Selbsthilfeangebote wurden dauerhaft etabliert. Auch die
Forschung zur kindlichen Krebserkrankung wird durch den
Verein aktiv unterstiitzt.

Was1990seinen Anfang nahm, ist zu einem stabilen Netzwerk
gewachsen — getragen von ehrenamtlichem Engagement,
fachlicher Kompetenz
und Spendenbereit-
schaft. Neue Heraus-
forderungen entste-
hen, alte Ziele wan-
deln sich, doch unser
Anspruch bleibt be-
standig: krebskranke vt
Kinder und ihre Fa- I

milien umfassend zu
begleiten. el
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"Wenn ein Kind geboren wird, wiinschen wir ihm alles Gliick dieser
Welt. Ahnliche Gedanken gingen mir durch den Kopf, als wir 1990
unseren Forderkreis fiir krebskranke Kinder e.V. Dresden griinde-
ten, unser Baby. Und es hat sich gut entwickelt. Aus ihm ist ein ge-
sunder groRBer Verein geworden, der krebskranken Kindern und Ju-
gendlichen und deren Familien einen dicken Sonnenstrahl schickt.
Es ist vorbildlich, wie engagiert und professionell der Verein Hilfe
gibt — den Kindern und Jugendlichen, ihren Familien, der Klinik
und Forschung. All das ist moglich, weil immer wieder engagierte

Ehrenamtliche und Mitarbeiter*innen, viele Férderer und Spon-
sor*innen dem Sonnenstrahl Kraft und Mittel geben zu helfen. Ich
bin von Herzen dankbar dafir."

Dr. Elke Siegert war Fachdrztin auf der hamatologisch-onkologischen Station der Kinderklinik
Dresden. Sie leitete das Griindungstreffen am 7. Juni1990.
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1990 1994 2000 2002 2006
Vereinsgriindung als Griindung 1. Familienfahrt Start Briickenprojekt Beginn der
Forderkreis flir krebskranke Jugendgruppe im Kleinen Vorwerk (heute: Sachsisches Musiktherapie

Kindere.V.Dresden »jugend 94 Sayda Kinderpalliativzentrum)

1991 1999 2001 2003
Einrichtung der ersten 1. Benefizkonzert des Kunsttherapie Erwerb und Einzug
Elternwohnung Sonnenstrahle. V. auf Station wird ins VILLASONNENSTRAHL

Leben gerufen

VEREIN

2009 2013 2016 2019 2024
Verein des Jahres Eroffnung Einberufung Preisverleihung Grundsteinlegung
Kategorie: Psychosoziale des Kuratoriums Goldene Henne — HAUS SONNENSTRAHL
,Soziales® Beratungsstelle Kategorie ,,Charity*

2007 2011 2014 2017 2023 2025
Griindung Einflihrung des Startschuss: Nachsorgepreis der Startder Beginn
Elterngruppe Mutperlenprojektes Projekt Renntaxi Deutschen Kinderkrebs- Sporttherapie Tiergestlitzte Therapie
Bautzen nachsorge aufStation
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Damit Hilfe jeden Tag ankommt

Das Geschaftsstellen-Team und unsere Geschaftsfiihrung
sorgen tdglich dafiir, dass der Sonnenstrahl e. V. Dresden in
allen Bereichen reibungslos funktioniert und die vielfaltige
Unterstiitzung fiir Familien krebskranker Kinder jederzeit
in vollem Umfang maglich ist. Gemeinsam halten wir die
vielen Vereinsprojekte am Laufen, indem wir uns im Hin-
tergrund um Finanzierung, Verwaltung und Organisation
sowie Kommunikation kiimmern. Mit unserer Arbeit stellen
wir sicher, dass stabile und nachhaltige Strukturen fiir die
langfristige Weiterentwicklung unseres Vereins geschaf-
fen werden. Zudem fungiert das Team als Schnittstelle zu
Partner*innen, Unterstiitzenden sowie allen interessierten
Personen und Institutionen des Vereins.

Benefizkonzerte * Vorstand

Charity-Events *  Kuratorium

Familienfeste *  Botschafter

Vereinsveranstaltungen

Spendenaktionen und -ilibergaben

Spenden- und Buf3geldverwaltung
Erbschaften
Fordermittel

Netzwerkarbeit

Zeitschrift Sonnenstrahl
Kommunikationsmittel
Website /Social Media

Pressearbeit

Organisation und Betreuung der Familienzimmer
Mitglieder- und Ehrenamtsverwaltung

Haus- und Grundstiicksverwaltung:
VILLASONNENSTRAHL/HAUS SONNENSTRAHL
Datenbankpflege und Datenschutz

Buchhaltung und Versicherungen

35 Jahre Sonnenstrahl e.V. Dresden
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Unsere Vision: Offenheit & Wertschatzung

Unsere Vision ist es, dass an Krebs erkrankte Kinder
und Jugendliche sowie ihre Familien die extremen
Herausforderungen der anhaltenden Belastungssi-
tuation konstruktiv bewiltigen, gestéarkt aus dieser
Lebenskrise hervorgehen und vielseitigen Riickhalt
erfahren.

UNSERE GRUNDSATZE UND WERTE

Ganzheitliche, individuelle Unterstiitzung

Die Entwicklung des Sonnenstrahl e. V. Dresden ist gepragt
von Menschen, die selbst oder als Angehdrige von einer
Krebserkrankung im Kindesalter betroffen sind, von Mit-
arbeitenden, die im Verein oder im Universitatsklinikum
Dresden im Bereich der Kinderonkologie tatig sind, und von
Mitgliedern, die sich fiir diese Zielgruppe engagieren.
Unsere Projekte sind gemeinniitzig und ganzheitlich aus-
gerichtet. Die Angebote werden nach einem objektiv fest-
gestellten Bedarf geschaffen und nach den individuellen
Bediirfnissen im Einzelfall erbracht. Ein niedrigschwelliger
Zugang zu unseren Unterstiitzungsangeboten ist oberster
Grundsatz.

Engagementund Transparenz

Unser Verein zeichnet sich durch eine eng vernetzte Aktivi-
tat des ehrenamtlichen Vorstands und der hauptamtlichen
Mitarbeiter*innen aus, die von zahlreichen ehrenamtlichen
Helfer*innen erganzt wird. Die Arbeit wird durch die finan-
zielle Unterstiitzung zahlreicher Spender*innen ermoglicht.
Wir setzen diese finanziellen Mittel sparsam, transparent
und nachhaltig ein. Wir verfolgen konsequent Férder- und
Finanzierungsoptionen von Stiftungen und offentlichen
Tragern und beantragen Fordermittel, wannimmer maglich.

Expertise & Wertschitzung

Alle, die im Verein aktiv sind, haben eine optimistische und
I6sungsorientierte Grundhaltung. Das zeigt sich in der Ar-
beit mit Betroffenen, in der Vereinskommunikation und in
den organisatorischen Ablaufen. Kontakte und Gesprache
sind von Freundlichkeit und Wertschatzung gepragt. Wir
stellen uns empathisch auf die Bediirfnisse unseres Gegen-
libers ein. In der Umsetzung der Vereinsziele arbeiten wir
professionell und zielorientiert sowie innovativ und krea-
tiv. Unser Team ist sehr gut ausgebildet und wird kontinu-
ierlich weitergebildet.

Offenheit und Toleranz

Offenheit ist uns sehr wichtig. Wir sind tolerant und offen
gegeniiber den Menschen, die wir unterstiitzen. Wir sind

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

offen fiir Weiterentwicklung und Fortschritt, insbesondere
in der Medizin. Wir sind offen fiir Veranderungen und An-
passungen unserer Projekte und Schwerpunkte an sich ver-
andernde Bedarfe. Und wir sind offen, loyal und kooperativ
in der Zusammenarbeit mit allen, die sich fiir krebskranke
Kinder und Jugendliche einsetzen.

Verantwortung tragen

Wir sind stolz auf die Entwicklung des Sonnenstrahl e. V.
Dresden. Der Verein ist beeindruckend gewachsen. Im Be-
reich der Nachsorge nehmen wir eine Vorreiterposition
unter den deutschen Elternvereinen ein. Wir sind gut auf-
gestellt und verfiigen liber die Fahigkeit, unsere GréRe und
Starke souverdan und maRvoll zu sichern. Wir nehmen unse-
re Verantwortung wahrund vertreten die Interessen krebs-
kranker Kinder und ihrer Familien in der Offentlichkeit.

Wir sind dankbar fiir unsere Handlungsspielrdaume, unsere
Wirksamkeit und die starke Sinnhaftigkeit unserer Arbeit.

Ulrike Grundmann, Andreas Fiihrlich und Simone Seibold

©
>
°
i=
£
|
©
=
o
>
7}
c
|
£
o
9
>
©
o
©
X
a
(©)




48 |
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Ein Ort der Hoffnung fiir Kinder & Familien

Das HAUS SONNENSTRAHL ist ein zukunftsweisen-
des Projekt des Sonnenstrahl e. V. Dresden fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien.

Es entstehen moderne Therapie- und Beratungsrau-
me sowie ein grof3ziigiger Gemeinschaftsraum mit
Terrasse. Mit dem Neubau kdnnen wir unsere Projek-
te erweitern und die Familien noch besser versorgen.

Wie eine Zukunftsidee Wirklichkeit wurde

Mit der Professionalisierung des Vereins wuchsen auch die
Projekte und die Teilnehmerzahlen. Unser umfassendes
Nachsorgeangebot wurde sehr gut angenommen, doch die
Raumlichkeiten der VILLA SONNENSTRAHL reichten bald
nicht mehr aus. Auch die fehlende Barrierefreiheit wurde
zunehmend zum Problem.

Bereits ab 2015 entstand die Vision eines modernen, bar-
rierefreien Gebdudes. Die Suche nach einem geeigneten
Standort in Dresden und Umgebung begann. Eine Bedarfs-
analyse wurde erstellt. Sowohl ein Neubau als auch die Sa-
nierung eines bestehenden Objekts wurden sorgfaltig ge-
priift. Schon in dieser friihen Phase wurden Riicklagen ge-
bildet, um die Realisierung vorzubereiten.

Als sich die Moglichkeit ergab, ein Grundstiick auf dem Ge-
lande des Universitatsklinikums Dresden in direkter Ndhe
zur Kinderonkologie zu bebauen, erkannten wir das grof3e
Potential dieses Standorts.

Ein bedeutender Meilenstein war das Erbe des Kabaret-
tisten und Schauspielers Olaf Béhme im Jahr 2019, das den
Grundstein fiir die Realisierung des Neubauprojekts legte.
Dank dieser Zuwendung konnten wir eine Machbarkeits-
studie durchfiihren und ein Jahr spater mit der konkreten
Planung beginnen.

Planung & Umsetzung: Von der Idee zur Realisierung

Mit viel Engagement und einer klaren Vision fir das kiinf-
tige Haus wurden die Planungen in den folgenden Jahren
konkretisiert. Ein zentraler Aspekt war die Schaffung eines
barrierefreien, funktional durchdachten Neubaus, der aus-
reichend Raum fiir die verschiedenen Unterstiitzungsan-
gebote desVereins bietet. Die Bauantrdge wurden 2022 ein-
gereicht—die lang ersehnte Baugenehmigung erhielten wir
am 8. Marz 2023 von der Landeshauptstadt Dresden.

Die nachsten Schritte folgten rasch: Im Zuge einerauferor-
dentlichen Mitgliederversammlung am 30. November 2023

wurde das Vorhaben von unseren Mitgliedern einstimmig
befilirwortet. Bereits einen Monat spater konnten zahl-
reiche Vertrage unterzeichnet werden — darunter der Ver-
trag mit der Firma HIW Hoch- und Ingenieurbau Wilsdruff
GmbH als Generalunternehmer. Ebenso wurden ein Kredit-
vertrag und der Mietvertrag mit dem Universitatsklinikum
Dresden, das zwei Etagen des Gebdudes fiir eigene Koope-
rationsprojekte anmietet, geschlossen.

Der offizielle Spatenstich am 14. Dezember 2023 markier-
te den Beginn einer neuen Ara fiir den Sonnenstrahl e. V.
Dresden. Der Baubeginn folgte im Marz 2024. Zwei Monate
spater feierten wiram 30. Mai 2024 mit rund 150 Gasten die
Grundsteinlegung. Die Fertigstellung des Gebaudes ist fiir
Ende Dezember 2025 geplant.

Raum fiir Gemeinschaft und Unterstiitzung

Das HAUS SONNENSTRAHL schafft neue raumliche Voraus-
setzungen fiir die umfassende psychosoziale Begleitung
krebskranker Kinder sowie ihrer Familien. Neben Therapie-
und Beratungsangeboten wie Sport-, Kunst- und Musik-
therapie wird das Haus auch ein Ort der Begegnung und des
Austauschs sein. Wahrend die Kinder therapeutische Ange-
bote nutzen, konnen Eltern in geborgener Atmosphdre den
Austausch mit anderen Familien suchen, Beratung in An-
spruch nehmen oder einfach gemeinsam Zeit verbringen.

Dariiber hinaus eroffnet das neue Gebaude Maglichkeiten
zur engeren Zusammenarbeit mit dem Universitatsklinikum
Dresden sowie dem Sachsischen Kinderpalliativzentrum und
dem Kinderschutzhaus Dresden, die mit in das HAUS SON-
NENSTRAHL einziehen werden. Das Universitatsklinikum
Dresden stellt hierfiir die Raumlichkeiten zur Verfiigung.

Perspektive: Mehr Raum fiir ganzheitliche Begleitung
Mitdem HAUS SONNENSTRAHL entsteht ein zentraler Ort,
der die langjahrige Arbeit des Vereins auf eine neue Grund-
lage stellt. Das bestehende Elternhaus in der VILLA SON-
NENSTRAHL bleibt weiterhin eine kostenfreie, verlassliche
Unterkunft fiir Familien mit krebskranken Kindern. Der
Neubau schafft neue Moglichkeiten fiir Therapien, Bera-
tung und Begleitung —direkt auf dem Klinikgelande.

Die Verbindung beider Standorte starkt die ganzheitliche Be-
treuung betroffener Familien: sowohl wahrend der Intensiv-
behandlung als auch in der Nachsorge. Im Mittelpunkt steht
unser Anspruch, Familienin dieser belastenden Lebensphase
verlasslich, einfiihlsam und fachlich fundiert zu begleiten.

Falk Noack

35 Jahre Sonnenstrahl e.V. Dresden
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Von den ersten Seiten bis heute Unsere Familien sagen e

Im Februar 2000 erschien die erste Zeitschrift Sonnen-
strahl: Aus Rundbriefen, die bis dahin Interessierte liber
die Ereignisse und Veranstaltungen des Vereins informier-
ten, wurde das regelmaRige Informationsmedium des
Sonnenstrahl e. V. Dresden. Seitdem wurden fast einhun-
dert Ausgaben erstellt, die mehrmals im Jahr einen leben-
digen Einblick in das Vereinsgeschehen geben.

Mit einer Auflage von mittlerweile 3 500 Exemplaren er-
reicht die Zeitschrift eine breite Leserschaft. In ihr finden
sich redaktionelle Beitrage, die von betroffenen Jugendli-
chen, Eltern, Mitarbeiter*innen des Sonnenstrahl e. V. und
der Uniklinik Dresden sowie ehrenamtlichen Helfer*innen
zu Themen rund um den Verein, zu Erfahrungen erkrank-
ter Kinder und ihrer Familien sowie Wissenswertem zu
Krebs und unserer Arbeit. Die folgende Auswahl an Titel-
bildern gibt einen Einblick in diese Zeitreise und zeigt, wie
sich die Zeitschrift im Laufe der Jahre verandert hat.

Serineristrahl

I+ N

9 Sennenstrahl

F_atFi I
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flir das Auffangen der Familie in der schweren Zeit

fiir die starkenden Gesprache

fiir die Hilfe und Unterstiitzung

firdie tollen, spannenden und lustigen Geschwistertage

fiir die erlebnis- und actionreichen Camps

fiir die Treffen und Angebote fiir verwaiste Familien

fiir die Ermutigungen und den Beistand

fiir die tollen Familienveranstaltungen

fiir die jahrliche Fahrt nach Sayda

fur die neuen Freundschaften

fiir die gemutlichen Abende am Lagerfeuer

fiir die Bastel- und Kreativnachmittage

fur die finanzielle Hilfe

furdie Trauerrituale

furdie Zeitin der VILLA SONNENSTRAHL

fur die Arbeit von Vorstand, Mitarbeiter*innen und Ehrenamtlichen

furalles

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden
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UNTERSTUTZER

Danke fiir 35 Jahre Vertrauen

Liebe Freunde und Forderer des Sonnenstrahle. V.,

zum 35-jahrigen Jubildum unseres Vereins mochten wir in-
nehalten und gemeinsam mit Ihnen einen Blick zuriickwer-
fen auf all die Jahre, in denen wir Seite an Seite fiir krebs-
kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien gekampft
haben. Dieses Jubilaum ist nicht nur ein Grund zum Feiern
—esistvorallem ein Moment, um all den Menschen zu dan-
ken, die uns auf diesem Weg unterstiitzt haben.

Dank Ihrer unermiidlichen Hilfe und Ihrem Engagement
konnten wir unzahligen betroffenen Familien zur Seite ste-
hen. Ihr Einsatz hat dazu beigetragen, unsere Projekte und
Angebote weiterzuentwickeln und auszubauen. Ob durch
ehrenamtliches Engagement, grof3ziigige Sach- und Geld-
spenden oder wertvolle Vernetzung —ohne Sie ware unsere
Arbeit nicht moglich gewesen.

An unsere Ehrenamtlichen

lhr Einsatz, Ihre Geduld und Ihre Zeit haben nicht nur unser
Team bereichert, sondern vor allem das Leben vieler Kinder
und Eltern positiv gepragt. |hr Engagement erfiillt uns mit
tiefer Dankbarkeit.

An unsere Sach- und Geldspender

Mit thren Beitragen haben Sie geholfen, wichtige Projekte
zu realisieren und bedarfsorientierte Hilfen bereitzustel-
len. Jeder Euro zahlt — und jede Spende macht den Unter-
schied. Danke fiir Ihr Vertrauen!

An unsere Mitglieder und Férderer

Ihre Treue und Ihr Glaube an unsere Vision sind der Grund-
pfeiler des Vereins. Ihre Unterstiitzung motiviert uns jeden
Tag aufs Neue, fiir die Kinder und Familien da zu sein, die
unsere Hilfe brauchen.

Sie alle sind ein Teil vom Sonnenstrahl e. V. Ohne Sie waren
wir heute nicht da, wo wir stehen. Gemeinsam haben wir
Hoffnung geschenkt, Lichtblicke ermdglicht und ein Stiick
Normalitat in herausfordernde Zeiten zuriickgebracht. Wir
danken lhnen von Herzen —fiir lhre Unterstiitzung und Ihr
Vertrauen. Lassen Sie uns auch weiterhin gemeinsam dafiir
sorgen, dass krebskranke Kinder und ihre Familien die Auf-
merksamkeit und Hilfe bekommen, die sie brauchen. Aufdie
ndchsten Jahre voller Hoffnung, Zusammenhalt und Son-
nenstrahlen in dunklen Zeiten!

Falk Noack
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Hilfe fiir krebskranke Kinder

Als spendenfinanzierter Verein sind wir auf lhre

Unterstiitzung angewiesen.

Nur mit Ihrer Hilfe kdnnen wir unsere Arbeit fiir krebs-
kranke Kinder, Jugendliche und ihre Familien in Dres-
den und Umgebung langfristig sichern und weiterent-

wickeln.

Es gibt viele Wege, mit uns gemeinsam zu helfen: Ob
mit einer Spende, einer eigenen Spendenaktion, dem
Aufstellen eines Spendenhauses, einer Erbschaft, For-
dermitgliedschaft oder durch ehrenamtliches Engage-
ment. Jeder Beitrag zahlt. Ihre Spende hilft, Projekte
umzusetzen, Familien in schweren Zeiten zu begleiten

und Lichtblicke zu schaffen.

Im Folgenden stellen wir lhnen unsere Spendenmdog-
lichkeiten vor. Finden Sie die Form des Engagements,
die zu lhnen passt. Danke, dass Sie Sonnenstrahlen der

Hoffnung auf den Weg schicken!

GELDSPENDEN

Klassisch und direkt helfen —einmalig oder regelmafig.

e Onlinespende
e Spenden via Bankiiberweisung

Fiir jede Spende konnen Sie eine Spendenbescheini-
gung erhalten. Spenden sind steuerlich absetzbar.

ANLASSSPENDEN
Besondere Momente mit einer guten Tag verbinden.

Eigene Spendenaktion via Online-Spendentool
Initiative: Spenden statt Schenken
Spendenhaus aufstellen: in Ihrem Geschaft,
lhrer Praxis, Gemeinde oder Firma

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

FORDERSPENDEN
Langfristig und strukturell wirken.

Mitgliedschaft im Sonnenstrahl e.V. Dresden
Zimmerpatenschaft fiir Familienzimmer
Unternehmenskooperation

ZUKUNFTSSPENDEN
Uber das eigene Leben hinaus Gutes tun.

Erbschaft
Vermaéchtnis
Schenkung

Als gemeinnitziger Verein sind wir von der Erb-
schaftssteuer befreit.

ZEITSPENDEN
Personlich aktivwerden und mit anpacken.

Ehrenamtliche Mitarbeit: Biiro, Projektarbeit,
Veranstaltungen, Sport, Offentlichkeitsarbeit,
Kuchenbacken...

Seit 2022 tragt der Sonnenstrahl e. V. Dresden das
Ehrenamtssiegel der Dresdner Biirgerstiftung.
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GEBURTSTAG
24.03.1999

ORT

Kreuzkirche Dresden

GESAMTSPENDENSUMME
676.449,96 Euro

KURZBESCHREIBUNG

Seit 1999 kommen jahrlich Nach-
wuchsmusiker*innen aus Sachsen
und Umgebung mit einem Ziel zu-
sammen: Solidaritdat mit krebskran-
ken Kindern zu zeigen. Tausende
Besucher*innen fanden in den ver-
gangenen Jahren den Weg in die
Dresdner Kreuzkirche, um die hohe
musikalische Qualitdt dieses Events
zu genieRBen und gleichzeitig Gutes zu
tun. Die jungen Kiinstler*innen enga-
gieren sich ehrenamtlich und verzich-
ten bewusst aufihre Gagen.

541

utest

Unsere beiden Charity-Highlights

-

UNTERSTUTZTE PROJEKTE

e therapeutische Angebote am
Uniklinikum Dresden wie
Kunst- und Musiktherapie

e Nachsorgeprojekte

e Geschwisterarbeit

e Finanzierung der psycho-
sozialen Beratungsstelle

e Forschungsprojekte im Bereich
der Kinderonkologie

e Neubauprojekt
HAUS SONNENSTRAHL

ZAHLEN & FAKTEN

e AnzahlChore
19 verschiedene Chore seit1999

e Haufigste Mitwirkende
Kreuzchor Dresden, Philharmoni-
scherKinderchor Dresden
(je 13 Auftritte)

e FesteEsembles
Landesgymnasium und Hoch-
schule fiir Musik ,,Carl Maria
von Weber*

e Weiteste Anreise
»Cantores Minores"“ (Helsinki)
und Solist Francisco Gabriel
Garcia Fullana (Madrid)

BEWEGEGENDSTER MIOMENT

Den emotionalen Hohepunkt jedes
Benefizkonzerts stellt das Hereintra-
gen der Kerze zum Altar dar —im Ge-
denken an die verstorbenen Kinder.
Begleitet von instrumentaler Musik
ist dieser Moment eine stille Geste
der Erinnerung und des Gedenkens.
Ein besonders ergreifender Augen-
blick, der stets fiir Gansehaut sorgt
und fest zum Ablauf der Benefizkon-
zerte gehort.

WAS BRINGT DIE ZUKUNFT?

Die Vorstellung, 2049 ein halbes Jahr-
hundert ,,Kinder musizieren fiir Kin-
der“gemeinsam zu feiern, erfiillt uns
mit Freude und Zuversicht.

Bildrechte Fotos li. S.: © Matthias Ander
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GEBURTSTAG

05.02.2011: 1. Koch-Gala
09.06.2023: Charity Abend

BISHERIGE NAMEN

2011—-2015: Koch-Gala

2016—2017: Kiichenparty
2018-2020: Foodraising-Party
2022: Mediterraner Sommerabend
seit 2023: Charity Abend

ORT

Lowensaal Dresden

GESAMTSPENDENSUMME
616.923,51 Euro

KURZBESCHREIBUNG

Der Charity Abend des Sonnenstrahl
e.V. Dresden ist ein exklusives Gala-
dinner, bei dem Spenden flir wichtige
Vereinsprojekte gesammelt werden.
Unter dem Motto ,,Ein Abend fiir alle
Sinne“ vereinen sich kulturelle High-
lights, kulinarische Geniisse und das
gemeinsame Ziel der Gaste, etwas
fir krebskranke Kinder und ihre Fa-
milien zu bewirken — dabei stellen
alle Beteiligten ihre Zeit und Talente
untengeltlich zur Vefiigung.

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden

UNTERSTUTZTE PROJEKTE

«  Krebsforschung am Universi-
tatsklinikum Dresden

«  Selbsthilfeangebote und
Sporttherapie

+  Neubauprojekt HAUS
SONNENSTRAHL

Bildrechte Fotos re. S.: © Ralf Zimmermann

ZAHLEN & FAKTEN

* 6Locations
vom Fischrestaurant bisin die
Automanufaktur und von der
Laubegaster Werft bis hin zum
edlen Lowensaal Dresden

* 8Veranstaltungskonzepte
von kochenden Gasten (iber
Partystimmung in der Profikiiche
bis hin zum Galadinner mit
Showeinlagen

UNTERSTUTZER

BEWEGEGENSTER MIOMENT

Beim 1. Charity Abend auf der Werft
Laubegast erzahlte Dynamo-Le-
gende und Sonnenstrahl-Kurato-
riumsmitglied Ralf Minge von seiner
Freundschaft zu Ben — einem mitt-
lerweile 20-jdhrigen jungen Mann,
dem er 2014 auf der Kinderkrebssta-
tion der Uniklinik Dresden zum ers-
ten Mal begegnete. Am Ende seiner
Erzahlung begriiBte er Ben bei sich
auf der Biihne. Ein sehr emotiona-
ler Moment fiir alle, die an diesem
Abend vor Ort dabei waren.




Ralf Minge,
Kuratoriumsmitglied
und Unterstutzer

,zDie Schicksale
krebskranker Kinder
und ihrer Familien
beriithren mich tief.
Deshalb engagiere

ich mich mit

ganzem Herzenim
Sonnenstrahl e. V. Dresden -
als langjahriges
Vereins- und
Kuratoriumsmitglied.*
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, Kleine Geschenke -
groBe Wirkung

Fur lhre Kunden & Mitarbeiter

-
-
.

SO VIEL ZU
ENTDECKEN

UBER 60 SHOPS & RESTAURANTS | \-
MO —SA / 9:30 - 20 UHR i

-

Zum Shop
>, www.brandible.de
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UNTERSTUTZER

Null Euro -

Watursteine .

Steinmetimeister Demski

lhr Steinmetz fur
Grabmale - Fensterbanke - Fassade

Alle Infos unter

. natursteine-semshki.de

Kiirbishousen

5.SEP - 16. NOV

AB 26. NOV.

danach beirigt dé imonatlichs Ghondpesis 4,80 €,

Unser Girokonto ,,DeinKonto® im ersten Jahr zum Nulltarif' oder das kostenlose " wo o R o~ } : f‘!{
Konto ,,Free” fur alle unter 30 Jahren. Mit Cashback, geblhrenfreien Bargeldab- > i % s = ‘

hebungen fast (iberall und einem einfachen Kontowechsel. Jetzt online eréffnen:
www.sparda-berlin.de/giro.

Burgker Strafie 39 | 01705 Freital  oskarshausende weihnachtsevent-dresden.de

:’Jl ) : ;'{A 2 % f /[ Spa‘rd'a.Ba.nk 35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden | 61
(el (Dl ALeee | _ALTCEC -,

Berlin



UNTERSTUTZER

Unser Backer aus Klipphausen - lhr Dinkelspezialist mit Herz

Seit 1993 steht Unser Bécker aus Klipphausen fiir echtes Handwerk, beste )

Zutaten und regionale Verbundenheit. Uber drei Jahrzehnten haben wir UNSERS?EH(KER
uns mit mittlerweile 27 Fachgeschaften und rund 200 engagierten Mitar- AUS KLIPPHAUSEN
beitenden in der Region etabliert. Als Dinkelspezialist verwenden wir

ausschlieftlich Dinkel aus nachhaltigem, regionalem Anbau, der in der
Miihle Miltitz zu hochwertigem Mehl verarbeitet wird. Unser Demeter- DINKEL-SPEZIALISTEN
Getreide wichst direkt nebenan auf den Feldern vom Hofgut Pulsitz und

Hof Mahlitzsch — so kommen unsere Produkte mit minimaler Transport-
strecke direkt zu Ihnen. Unsere Philosophie basiert auf Natiirlichkeit:

Wir verzichten bewusst auf kiinstliche Zusétze und setzen auf Rohstoffe von hdchster Qualitét. Alle VO rauss¢hauel'l.

unsere Brote werden von Hand geformt. Unsere Milch beziehen wir vom Bauernhof Flade in -

Helbigsdorf, und die erlesenen Gewiirze kommen von der Gewilirzmanufaktur ,Direkt vom Feld" aus Mltdenken' "

Chemnitz. So stellen wir sicher, dass in jedem Brot, Brétchen und jeder Konditoreispezialitat nur das Partnerschafthc“. beraten_
Beste steckt. Fiir unsere Snackprodukte arbeiten wir eng mit der Fleischmanufaktur Max Miinch aus S g

Lommatsch und dem Gutshof Tamme aus Birkenhain zusammen, die flir uns hochwertige,
regionale und phosphatfreie Fleisch- und Wurstspezialitdten herstellen. Doch wir sind nicht nur in
der Region verwurzelt — wir fiihlen uns auch der Gesellschaft verpflichtet. Unser Backer unterstiitzt
soziale Projekte und Einrichtungen, die sich fiir das Wohl von Kindern und Jugendlichen einsetzen.
Besonders am Herzen liegt uns die
DINKEL Unterstiitzung des Sonnenstrahl y
ALBERTINO e. V. Dresden, einem Forderkreis flr | . . ~ : e 6 r AL KAt ety
- krebskranke Kinder und Jugend- LRI e IR RS
pINKELSAUERTEIG, verreinerT  liche. Es ist uns ein grﬂﬁies Anliegen, |
MIT DEM EXQUISITEN LAKUDIA  donienigen zu helfen, die in : ' . SCHANDAUER STR. 68

OLIVENOL, BRINGT ES DEN T ) 5 IANDALER ST
cEscHmack DER MEDITERRANEN SChwierigen Zeiten Unterstiitzung 01277 DRESDEN

SONNE DIREKT AUF DEINEN TISCH. brauchen

"h\
idh

© 0351/ 26 55 4600

Hinter dem Erfolg von Unser Backer
steht das gesamte Team unter der
Leitung von Rommy Schumann und
Thomas Johne. Sie legen grolien
Wert auf ein Arbeitsumfeld, das von
Teamgeist und gegenseitigem
Respekt gepragt ist. Beide fordern
die Ausbildung junger Talente und
schaffen einen Raum, in dem ldeen
und Leidenschaft fiir das Béacker-
100% handwerk gelebt werden.
HANDGEFORMT Besuchen Sie eines unserer 27 Fach-
geschafte in Dresden und Um-
gebung und (berzeugen Sie sich
selbst von der Frische und Qualitat
d unserer Produkte. Wir freuen uns, : =
" Ihnen ein Stick Heimat ndher- - ENGAGEMENT

. zubringen. HERZ : SCHMNEIDER
! = ZUSAMMENSTARK HEE N PARTNER
' Unser Backer Beratergruppe

Bidckerei und Konditorei GmbH
Hamburger Ring 19

01665 Klipphausen

Telefon: 035204 / 79 43 23

Webseite: unser-baecker.de
35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden I 63




0 @ @ UNTERSTUTZER

Folgt uns!

I | IT-SERVICE

i~ THOMRS

SPORT CENTER

Als in Dresden verwurzeltes Familienunternehmen )
¢ 4 Erlebe Training, das zu dir passt!
. Ist EIS s, der IBH IT‘SE.WICE GITIbH, o i Im Thomas Sport Center erwarten dich erstklassige Fitness-
emn QTGEES Anilegen, gESEHSChEﬁhChE VETBI'IIWDI’TLIH:_] fiir i ' B bereiche, vielfaltige Kurse und entspannte Sauna-Momente.
die Region zu iibernehmen. Deswegen unterstiitzen wir '

seit vielen Jahren die wertvolle Arbeit des Sonnenstrahls. : Was uns besonders macht? Unsere persiinliche Betreuung,
denn dein Erfolg ist unser Ziel! Starle jetzt mit uns durch!

www.tsc-dresden.de

Mit viel Herzblut, Engagement und Professionalitat schafft der Verein
seit 35 Jahren einen Ort voller Hoffnung, Zuversicht und Zusammenhalt
— Werte, die auch uns sehr wichtig sind.

Deshalb méchten wir dem gesamten Verein,
all seinen Verantwortlichen, ehrenamtlichen Helfern und ?

Mitgliedern zu diesem besonderen Jubildum gratulieren.
3 J Gmnw&&mfmm? mil fferg

Wir wiinschen weiterhin Eln stilvolier Empfang, eln prickelndes
allen betroffenen Familien viel Kraft. Getrank In geachnieRvolleg

Amblente und In der Luft Uegt der Duft
van frischen Krautern und Gewlirzen:

Alles Gute wiinscht Eine perfekte Veranstaltung ist aln
e Erlebnls fir alle Sinne,
das gesamte Team der IBH IT-Service GmbH! .

Ft

BELLAN =]

CATERING wanabellan.de

Feinste Kulinarik LUISEN]
trifft auf einzigartige Aussicht DRESDEN

Der »Balkon Dresdens«

Luisenhof Dresden
Bergbahnstrafie 8 = 01324 Dresden
0351 28777830 » reservierung@luisenhof.de

LUISENHOF
DRESDEN

www.luisenhof.de

35 Jahre Sonnenstrahl e. V. Dresden
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UNTERSTUTZER

MITGLIEDSANTRAG

Name, Vorname Geburtsdatum (nurbei Einzel-/Familienmitgliedschaft)

Firma (nur bei Firmenmitgliedschaft)

StraRRe Postleitzahl, Ort

Telefon/Mobil E-Mail

Ich mochte den Sonnenstrahl e. V. Dresden wie folgt unterstiitzen:
D Einzelmitgliedschaft von Euro (Mindestbeitrag 10,00 €/Jahr)
D Familienmitgliedschaft von Euro (Mindestbeitrag 20,00 €/)ahr)

D Firmenmitgliedschaft von Euro (Mindestbeitrag 100,00 €/Jahr)

Den Mitgliedsbeitrag mochte ich wie folgt begleichen:
D Den Jahresbeitrag kann der Verein per Lastschrift von meinem Konto einziehen (s. u. Einzugsermdchtigung).

D Den Jahresbeitrag tiberweise ich jahrlich bis zum 31.03. (Bankdaten erhalten Sie mit Ihrer Mitgliedsbestatigung).

Ort, Datum Unterschrift

Einzugsermdchtigung

Ich ermachtige den Sonnenstrahl e. V. Dresden, den Jahresbeitrag bei Falligkeit widerruflich von meinem Konto mittels
Lastschriftverfahren einzuziehen.

IBAN: BIC:
Bank:
Ort, Datum Unterschrift

Datenschutz: Ndhere Informationen zur Verarbeitung personenbezogener Daten erhalten Sie unter:
www.sonnenstrahl-ev.org/datenschutzerklaerung

Wir sind fiir Sie da.

Sonnenstrahl e. V. Dresden

HIER FINDEN SIE UNS

. K

plat

Feticherstrate
Schuberisirais

[T

@) Bus-fSrraBenbahnhaltestelie

1-VILLA SONNENSTRAHL mit Familienzimmern
2-HAUS SONNENSTRAHL im Bau
3-Kinderonkologie Haus 65

HERAUSGEBER

Sonnenstrahle.V. Dresden —

Forderkreis fur krebskranke Kinder und Jugendliche
Goetheallee 13 - 01309 Dresden

REDAKTIONSTEAM

Albrecht, Prof. Dr. Michael - BaRler, Martina - Bergert, Dr. Renate « Fiihr-
lich, Andreas - Grundmann, Ulrike - Griitzner, Julia - Hasenpflug, Dr. Henry
+ Janisch, Dr. Maria + Kamm-Thonwart, Remo - Kertzsch, Lucas * Kretsch-
mer, Michael - Minge, Ralf - Musche, Corinna - Noack, Falk « Pelz, Yvonne *
Peschel, Lutz - Platzbecker, Prof. Dr. Uwe + Rehtanz, Anne - Salof3nick, Si-
mone - Schewe, Prof. Dr. Denis - Seidel, Phylicia - Siegert, Dr. Elke - Spranck,
Martin « Suttorp, Prof. Dr. Meinolf - Teichner, Doreen - Uhlemann, Diana -
Wiese, Dajana * Zimmer, Uta

UNSERE KONTAKTDATEN

Sonnenstrahl e.V. Dresden
Goetheallee 13 - 01309 Dresden
%, 0351-31583900
info@sonnenstrahl-ev.org

GESCHAFTSFUHRER

Falk Noack

t. 01727088588
f.noack@sonnenstrahl-ev.org

LEITUNG GESCHAFTSSTELLE

Diana Uhlemann

f. 0351:31583921
d.uhlemann@sonnenstrahl-ev.or

LEITUNG PSYCHOSOZIALER BEREICH
Ulrike Grundmann

%. 0351-31583911
u.grundmann@sonnenstrahl-ev.or:

FoTos
Archiv Sonnenstrahl e. V. Dresden

SCHLUSSREDAKTION, SATZ & LAYOUT
Doreen Teichner
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www.sonnenstrahl-ev.org






