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GRUSSWORT

Sehrgeehrte Damen und Herren,
sehr geehrte Leserinnen und Leser,

Singen, Tanzen, Reiten, Sport und Spiel, das brauchen alle
Kinder, ebenso wie einen grundlegenden Optimismus und
das Gefiihl der Selbstwirksamkeit. Aber manchmal werden
diese vermeintlich ganz normalen Aktivitaten und Gefiihle
aufeine harte Probe gestellt.

Die Krebsdiagnose fiir das eigene Kind ist eine der schreck-
lichsten Nachrichten, die es fiir Eltern geben kann. Fiir
Kinder bedeutet es Verzicht auf Vieles, was von Gleichalt-
rigen oft als selbstverstandlich angesehen wird, und einen
erheblichen Verlust an Unbeschwertheit. Umso wichtiger
ist es, dass man in dieser Situation nicht allein bleibt und
die betroffenen Kinder und ihre Familien jede erdenkliche
Unterstitzung bekommen.

Ich danke dem Sonnenstrahl e. V. Dresden sehr herzlich fiir
all das,was erin den vergangenen 30 Jahren bewirkt sowie
an Hoffnung und Freude in das Leben der betroffenen Fa-
milien gebracht hat. Er leistet nicht nur Beistand, sondern
weckt in einer schweren Zeit vor allem Zuversicht, damit
die schwierige Situation besser gemeistert werden kann.

Sachsenist ein fiihrender Standort der deutschen Krebs-
forschung und die sachsische Staatsregierung wird auch
kiinftig alles dafiir tun, dass die Krebsforscher hier beste
Bedingungen haben. Ebenso wichtig ist mir aber, dass es
fiir die Familien der Krebskranken eine optimale psycho-
soziale Unterstiitzung gibt. Deshalb wiinsche ich dem
Sonnenstrahl e. V. Dresden auch fiir sein viertes Jahrzehnt
allergrofite Wirksamkeit und breite Unterstiitzung seiner
wichtigen Arbeit.

Michael Kretschmer
Ministerprasident des Freistaates Sachsen
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GRUSSWORT

Sehrgeehrte Damen und Herren,
liebe Unterstilitzerinnen und Unterstiitzer
des Sonnenstrahle. V. Dresden,

die Entwicklung des Vereins ist eng verwoben mit dem Uni-
versitatsklinikum Dresden. Nicht nur, weil das Griindungs-
mitglied Dr. Elke Siegert seinerzeitin unserem Haus als
leitende Arztin der kinderonkologischen Station arbeitete
und der Verein in der Kinderklinik seine ersten Sitzungen
abhielt. Seit den Anfangen vor 30 Jahren ist die Vereinsar-
beit von einem beeindruckenden Pioniergeist und groRem
Engagement gepragt. Dabei standen immer die Belange
dervon uns betreuten Kinder mit Krebserkrankungen, aber
auch von deren Eltern und Geschwistern im Vordergrund.

Der Verein, seine Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, lang-
jahrige Unterstiitzer und Forderer sind mitihren Leistun-
genvon Anfang an integrale Bestandteile der Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen an
unserer Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin. Dazu zahlt
unter anderem die gleichermaRen kontinuierliche wie zeit-
gemalle psychosoziale Versorgung der Kinder und Familien
in Form von Musik- und Kunsttherapien auf der Station,
mit der der Sonnenstrahl e. V. sonst schmerzlich bemerkba-
re Lucken fillt. Allein die kostentragerfinanzierten Leistun-
gen zur stationaren und ambulanten Versorgung unserer
Patienten reichen bei weitem nicht aus, um den Bedirf-
nissen gerecht zu werden. Dariiber hinaus unterstiitzt

der Verein die Klinik groRzugig bei kinderonkologischen
Forschungsprojekten und bei der Entwicklung individuali-
sierter Behandlungs- sowie Versorgungskonzepte.

Flirdasin 3o Jahren kontinuierliche und uneigenniitzige
Engagement mochte ich mich insbesondere im Namen des
kinderonkologischen Teams herzlich bedanken. Dass auch
das nun beginnende vierte Jahrzehnt des Sonnenstrahl e. V.
von Empathie und jeder Menge innovativer Aktivitaten
gepragt sein moge, brauche ich eigentlich nicht als Wunsch
zu formulieren—ich bin mirganz sicher, dass es genau so
kommt. Ich freue mich sehr iber die weitere Unterstit-
zung und Zusammenarbeit!

Chervac

Prof. Dr. med. D. Michael Albrecht
Medizinischer Vorstand
des Universitatsklinikums Carl Gustav Carus Dresden
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Ein Zuhause auf Zeit

Erhalt eine Familie die Diagnose Krebs bei einem
Kind, reif3t der rote Faden des gut eingespielten
Alltags unvermittelt ab. Es folgt ein oft monate-
langer und kraftezehrender Ausnahmezustand. Er

wird zusatzlich erschwert, wenn Eltern einen lan-
gen Anfahrtsweg zur Kinderonkologie am Dresd-
ner Universitatsklinikum haben, denn gerade jetzt
mochten sie mit dem erkrankten Kind méglichst
viel gemeinsame Zeit verbringen, die nun noch
wertvoller scheint. ,Wo kann ich tibernachten?“
ist eine dervielen nebensachlichen Fragen, die sie
sich stellen miissen.

Es gehorte zu den ersten Amtshandlungen unseres Vereines, der sich im Juni 1990
griindete, Wohnungen fiir Eltern anzumieten, die auRerhalb der Stadtgrenzen
Dresdens wohnten. Auf diese Weise konnten wir ihnen wertvolle Zeit am Bett
ihres Kindes verschaffen. 1991 wurde die erste Wohnung eingerichtet, kurze Zeit
spater kamen 2 weitere hinzu. Seit 2003 befinden sich alle unsere Elternwohnun-
gen sowie die Geschéaftsstelle auf der Goetheallee. Bis zur Kinderonkologie auf der
Mildred-Scheel-Strae ist man gerade einmal 10 Minuten zu FuR unterwegs.

Wir haben unser Haus in mehreren Phasen ausgebaut, um fiir die steigende Zahl
an Familien, die zur Behandlung nach Dresden kommen, Platz zu schaffen. Heute
haben wir 11 freundlich eingerichtete Einzel-, Doppel- und Familienzimmer mit
jeweils eigenem Bad. Die beiden Gemeinschaftskiichen sowie die Spielzimmer und
-ecken laden zum Plausch ein und auch die ganz alltaglichen Dinge konnen prob-
lemlos erledigt werden: Fiir das Waschewaschen steht eine grof3e, gut ausgestat-
tete Waschkiiche zur Verfiigung, fiir den Einkauf von Lebensmitteln kénnen sich
die Eltern Fahrrader ausleihen und natiirlich ist die Nutzung des gesamten Hauses
fiir die Familien kostenfrei, sodass ihnen keine zusatzliche finanzielle Belastung
entsteht.

Seit1990 haben wirinsgesamt 755 Familien betreut bzw. betreuen sie noch immer.
Viele von ihnen haben zeitweilig bei uns gewohnt. Die wach-

sende Zahl stellt uns vor die Herausforderung, dass auch wir

mitwachsen missen, insbesondere raumlich, damit nicht nur

das Ubernachten, sondern viele andere Angebote, wie Kunst-,

Musik- und Sporttherapie oder Selbsthilfetreffen weiterhin

intensiv genutzt werden konnen. Plane dafiir gibt es bereits.

Es bleibt also auch nach 30 Jahren spannend.

ssIchwar froh, dass Papa
immer dawar. Erist gekom-
men, wenn ich friih aufge-
standen bin, und ist geblie-
ben, bis ich schlafen ging.*

Corinne, ehemalige Patientin

Auszeit mit Stift,
Schere, Pinsel
und Papier

Wild herumkritzeln oder richtige
kleine Kunstwerke erschaffen;
Monster kneten und sie an-
schlieBend kaputtmachen —wie
eine Krebszelle. Alles ist erlaubt.
Bei der Kunsttherapie auf der
Kinderkrebsstation geht es da-
rum, selbst etwas zu tun, statt
zu warten. Denn, wie Kunstthe-
rapeutin Uta Zimmer es einmal
ausdriickte: ,,Auch ein ungelieb-
ter Ortist ein Ort, an dem Zeit
verbracht wird — Lebenszeit.”

Musiktherapie -
nicht nur der Korper
mochte geheilt werden,
sondern auch die Seele

Um die anstrengende Zeit der stationa-
ren Intensivtherapie nicht einfach nur
zu liberstehen, sondern auch etwas
Freude und Entlastung zu haben,
holten wir2001 die Kunsttherapeutin
Uta Zimmer als professionelle Unter-
stlitzung ins Team des Sonnenstrahl.
Seither motiviertsie die kleinen Pati-
entinnen und Patienten, sich selbst-
bestimmt auszudriicken und soihre
Gedanken und Gefiihle zu verarbeiten —
ohne Worte; daftir mit Stiften, Pastell-
kreide, Modelliermasse und allem, was
sich sonst noch in ihrem Materialwa-
gen befindet. Fiir kurze Zeit konnen die
Kinder dem Krankenhausalltag ent-
fliehen und inihre eigene Welt eintau-
chen. Die Kunsttherapie war das erste
Angebot des Sonnenstrahl direkt auf
der kinderonkologischen Station und
wird seit nunmehr 20 Jahren intensiv
und dankbar genutzt.

Mit Angsten und Sorgen umzugehen und die oft schmerz-
haften Erlebnisse der Krankenhausbehandlung zu verar-
beiten, ist auch das Ziel der Musiktherapie. Angeregt durch
die Arztin Dr. Evelin Déring-Paesch haben wir 2006 dieses
Angebot erganzend zur Kunsttherapie geschaffen. Die an-
fanglichen 8 Stunden pro Woche weiteten wir sehr bald auf
49 Stunden aus. Seit fast 15 Jahren spielen und improvisieren
unsere beiden Musiktherapeutinnen Julia Griitzner und
Martina BaRler mit den Kindern in Einzelstunden auf vie-
len verschiedenen Instrumenten, die wir dank groRziigiger
Spenden liber die Jahre anschaffen konnten.

Die Musikinstrumente werden auch im libertragenen Sinne
zu Instrumenten, namlich der Krankheitsbewaltigung. Die
kleinen Patienten und Patientinnen fiihlen sich durch Klang,
Farbe und Form angeregt, ihren Gefiihlen freien Lauf zu
lassen. Die beiden Therapeutinnen greifen alle aufflackern-
den Ideen der Kinder auf und verwandeln sie mit Hilfe von
Trommeln, Rasseln, Klavier, Gitarre und Gesang in gemein-
sam gespielte Musik und Klangwelten. Es entstehen wildeste
Geschichten. Oft werden auch spontan erdichtete Zeilen mit
bekannten Melodien verschmolzen. Und bisweilen macht es
einfach nur Krach, aber dann muss es so sein. Denn manch-
mal braucht es Lautstarke, um alles Belastende zu Giberto-
nen.

,sDie Musiktherapie war fiir meinen Sohn
Bastian der erste, unvergessene Kontakt mit
einem Musikinstrument. Es war eine halbe
Stunde Musiktherapie, die fiir den ganzen
Tag Sonnenschein brachte-in schweren und
ungewissen Tagen.*

Mutter eines betroffenen Kindes



Geschwister im Fokus

Eine Krebsdiagnose sorgt nicht nur bei Eltern fiir Verzweiflung und schlaflose Nachte. Auch gesunde

Geschwister befinden sich schlagartig in einer komplizierten Situation, die ihr Leben vollstandig auf den

Im Jahr 2000 wurde das sogenannte
Geschwisterprojektins Leben geru-
fen. Projekt —das klingt nach einer
zeitlich begrenzten MaRnahme, die
irgendwann zu Ende ist und nicht
weitergefiihrt wird. Doch der Begriff
tduscht. Aus den damals neuen Ange-
boten wurde einer unserer wichtigsten
Arbeitsbereiche, den wir kontinuier-
lich weiterentwickelt und ausgebaut
haben. Deshalb sprechen wir heute
—20 Jahre spater—aufgrund unseres
ganzheitlichen Betreuungskonzepts
lieber von Geschwisterarbeit.

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, ist
die familidre Situation fiir die gesunden
Geschwister oftmals zermiirbend. Die
Eltern sind angespannt und besorgt,
halten sich viel im Krankenhaus auf, es
gibt keine Urlaube, andere Menschen
reagieren wortkarg, wenn sie das Wort
Krebs horen, und natiirlich ist da die
Sorge um Bruder oder Schwester. Das
Kindsein wird unter solchen Umstan-
den zur Herausforderung. Deshalb
haben wir fiir Geschwister Gesprachs-
und Erlebnisrdume geschaffen, damit
sie abgelenkt sind, einen neutralen An-
sprechpartner haben und auch wieder
im Mittelpunkt stehen.

Kopf stellen kann.

,»Es war das erste Mal, dass ich iiber meine Gefiihle und Sor-
gen sprechen konnte. Es war gleich das Gefiihl einer starken
Verbindung da. In dieser einen Woche haben wir so viel ge-
lacht, geweint und erlebt, so etwas hatte ich vorher lange
nicht.*

Lisaliberihrerstes Geschwistercamp

Im Jahr 2000, als sich unsere Elternwohnungen noch in der HassestralRe befan-
den,wurde dort das erste Spielzimmer fiir Geschwister er6ffnet. Dort konnten

sie sogar zeitweilig durch einen Vereinsmitarbeiter betreut werden, wenn die
Eltern Erledigungen zu machen hatten. Spater kamen die AktivCamps hinzu. Das
sind Ferienfreizeiten, die 7 bis 10 Tage dauern. Sie sind erlebnisorientiert, sodass
die Kinder abschalten und ihren Alltag hinter sich lassen kdnnen. Mit kreativen
und sportlichen Aktionen kénnen sich die Kinder den eigenen Themen, Sorgen
und Angsten nahern und ihre eigenen Stérken (wieder-)entdecken. Vor allem aber
kdnnen sie sich ungezwungen mit Gleichaltrigen austauschen, die in der gleichen
schwierigen Lebenssituation sind wie sie selbst.

Damit die Geschwister sich regelmaRig sehen kdnnen, haben wirim Jahr 2011
zusammen mit Studierenden der Evangelischen Hochschule Dresden ein Konzept
fir monatlich stattfindende Geschwistertage entwickelt und umgesetzt. Parallel
dazu griindeten wir mit anderen ostdeutschen Elternvereinen den Verbund fiir
Geschwister. Gemeinsam haben wir Angebote fiir Geschwister entwickelt und
wissenschaftlich ausgewertet, sodass alle Vereine heute mit Leitfaden arbeiten
kdnnen, deren praventive Wirkung belegtist und die durch Krankenkassen teils
refinanziert werden.

Wenn die Gesprachsangebote in den Camps oder wahrend der Geschwistertage
nicht ausreichen oder sich komplexere Probleme abzeichnen, konnen die Ge-
schwister zeitnah zu uns in die Beratung kommen. Hier wird spielerisch nach neu-
en Wegen und Problemldsungen gesucht und es werden Bewaltigungsstrategien
gefunden, um die Kinder so selbstsicher und ressourcenstark wie moglich durch
diese lebenspragende Krisensituation hindurchzubegleiten.

»Spielend
bewailtigen**

Eine bevorstehende Operation,
ein MRT oder die Bestrahlung
mit Protonen kénnen bedrii-
ckend sein. Damit der Heilungs-
prozess nicht durch zusatzliche
Angste vor Therapien und Be-
handlungen belastet wird, steu-
ern wir mit spieltherapeutischer
Vorbereitung dagegen.

Im Jahr 2014 wurde uns durch Riickmeldungen von Eltern und Personal der Kinder-
onkologie klar, dass es mehr psychologischer Unterstiitzung wahrend des Klinik-
aufenthaltes bedurfte, damit die Krankheitsverarbeitung so zeitig wie moglich
beginnen konnte. Nicht nur der Krebs selbst, sondern auch seine Behandlungs-
verfahren konnen fiir Kinder bedngstigend sein. Gerade das Liegen im MRT oder
wahrend der Bestrahlung ohne direkten korperlichen Kontakt zu einer vertrauten
Person braucht Vorbereitung, um psychische Folgen zu minimieren.

Dank der ,,Tour der Hoffnung“im Jahr 2014 konnte so viel Geld gesammelt werden,
dass die Psychologin Kristin Boehme fiir die Arbeit mit den betroffenen Kindern
im Sommer 2015 eingestellt werden konnte. ,,Spielend bewaltigen®, so lautet das
Motto: Mit kleinen Geschichten, Kuscheltierbegleitern, Bildkarten, Puppen und
Gesprachen bereitet sie die jungen Patienten und Patientinnen auf manch GroRRes
vor, und wenn es nur der (all-)tagliche Pieks ist —was Angst macht, muss ernst
genommen werden. So entlastet die ,,Spieltherapie® die Kinder und Jugendlichen,
aberauch Eltern, Arzte sowie Pflegepersonal —und ist dadurch unverzichtbar

geworden.

Auch Eltern brauchen Entspannung

Mit der Diagnose Krebs beginnt fiir
Eltern eine harte Zeit, in der sie meist
weit liber die Grenzen des Verkraftba-
ren hinausgehen, und das taglich: Sie
sind in standiger Sorge um ihr erkrank-
tesKind, leben zeitweise getrennt,
weil ein Partnerim Krankenhaus ist,
wdhrend der andere die Geschwister
betreut. Auch missen sie sich finan-
ziell einschranken, wenn ein Elternteil
voriibergehend aus dem Berufsleben
ausscheidet. Sie wollen fiirihre Kinder
stark sein und versuchen, es sich nicht
anmerken zu lassen, dass ihnen das
Bangen den Schlaf raubt.

Doch Eltern konnen nicht immer nur
Helden sein. Auch sie bendtigen Zu-
wendung; einen Kiimmerer, der sie hin
und wieder an die Hand nimmt und sie

dazu animiert, sich selbst einmal etwas
Gutes zu tun, so schwer dies auch fallt.

Seit 2008 veranstalten wir regelmaRig
unsere sogenannten Entspannungs-
abende und ,entfiihren® die Mitter
und Vateraus derKlinik an verschiede-
ne Orte: mal zur Massage, zum Friseur
oder zum Sushi-Genussin unser Eltern-
haus. Die Abende sind etablierter Be-
standteil unserer zahlreichen Angebote
fiir Familien wahrend des stationdren
Aufenthaltes geworden. Sie helfen
dabei, dem Krankenhausalltag fiir eine
Weile zu entfliehen und zu sich selbst
zu finden. So kénnen sich die Eltern
wieder gestarkt und gelassenerihrem
Kind zuwenden und mit neuer hoff-
nungsvoller Energie die anstrengende
Behandlung begleiten.



Kindgerecht
aufklarenin
Schulen und KiTas

Krebs bei Kindern tritt sehr sel-
ten auf: In Deutschland erkran-
ken jahrlich etwa 1800 bis 2000
Kinder und Jugendliche von o bis
18 Jahren. Doch wenn es tatsach-
lich passiert, stehen auch Lehrer
und Erzieher vor einer Heraus-
forderung: der kindgerechten
Aufklarung uber eine lebensbe-
drohliche Erkrankung.

Haufig sind die Padagogen und Padagoginnen emotional
selbst sehr betroffen, wenn ein Schiiler oder eine Schiile-

rin oder ein Kind aus der KiTa-Gruppe die Schockdiagnose
Krebs erhdlt und ganz plotzlich nicht mehr daist. Zudem
fehltihnen oftmals das konkrete Wissen zum Verlauf einer
Krebserkrankung speziell bei Kindern, zu den Therapieoptio-
nen, dem Klinikalltag und méglichen Nebenwirkungen. Den
anderen mitteilen zu miissen, warum ihr Freund oder ihre
Mitschilerin fehlt, ist schwer.

Schon Mitte der 9oer Jahre unterstiitzten Ehrenamtliche die

Padagogen an den betroffenen Schulen und Kindergarten
bei der Aufklarung. Seit 2013 wird das Angebot jedoch durch
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die Kollegen und Kolleginnen unseres psychosozialen Teams
durchgefiihrt. Mithilfe von Comics und Geschichten vermit-
teln sie, was es liber die Krankheit zu wissen gibt und was mit
dem betroffenen Kind nun passiert. Es werden alle Fragen
zur Behandlung sowie den méglichen Folgen beantwortet;
natirlich auch zu Tod und Trauer. Sie bringen Anschauungs-
material mit, wie etwa die Mutperlenkette, oder lassen
Handpuppen sprechen, um insbesondere den Jiingsten den
Zugang zu diesem schwierigen Thema zu erleichtern.

Seit unserer ersten ,,Unterrichtsstunde® hat sich unser
Angebot herumgesprochen, sodass wirimmer haufiger von
betroffenen Eltern oder Lehrern kontaktiert werden. Etwa
25 bis 40 Schulklassen- und KiTa-Aufklarungen fiihren wir
jahrlich durch, wobei wirin manchen Schulen und KiTas
mehrmals zu Gast sind. Denn nicht nur das plotzliche Fehlen
eines Freundes in Schule oder KiTa ist ein einschneidendes
Erlebnis, sondern auch dessen Riickkehr: ,,Wie sollen wir mit
ihm umgehen?“, Ist sie wieder richtig gesund?*“,,Waren die
Schmerzen sehr schlimm?“ Zahlreiche Fragen tun sich auf,
wenn nach derlangen Zeit der stationdaren Behandlung das
Kind noch geschwacht, aber mit dem Wunsch, nach vorne zu
blicken, wiederkehrt. Wir helfen den Freunden und Mitschii-
lern, ihre Fragen zu stellen. Und wir helfen dem betroffenen
Kind oder Jugendlichen, sie zu beantworten. Dabei sind
griindliche Vorbereitung und Feingefiihl gefragt, denn die
Konfrontation mit einer Krankheit, die im schlimmsten Fall
todlich verlauft, hinterldasstim gesamten Umfeld Spuren.

»Ich fand es sehr erstaunlich, dass ein noch
so junger Mensch an Krebs erkranken kann,
daich esvorhereigentlich nurvon dlteren
Menschen kannte. Ich fand es erschreckend
und auch traurig und habe mich gefragt, wa-
rum es gerade jemandem aus meiner Klasse
passiert.*

Mitschiiler eines betroffenen Jugendlichen, 9. Klasse

30 Jahre Zusammenarbeit von Kinderonkologie und
Sonnenstrahl e.V. Dresden

Die 30-jahrige Geschichte und Entwicklung unseres Vereins
lasst sich nur wirklich begreifen, wenn man einen kleinen
Einblickin die Arbeit unseres wichtigsten Partners erhalt—
der Kinderonkologie am Universitatsklinikum Carl Gustav
Carus Dresden (Padiatrische Hamatologie/Onkologie). Sie
gehort als medizinische Abteilung zur Klinik und Poliklinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin und wird seit 2019 geleitet von
Prof. Dr.Julia Hauer. Kinder mit einer Krebsdiagnose werden
hierin den meisten Fallen auf die Station KIK-S2 (Hdmato-
logie/Onkologie) aufgenommen. Eine Ausnahme bilden die
jungen Patienten mit einem Gehirntumor. Sie werden auf der
Station KIK-S7 (Neuropddiatrie) behandelt—in enger Zusam-
menarbeit von Onkologen und Neurologen. Die Station 2 ist
auch jener Ort,an der unser Verein am 7. Juni 1990 gegriindet
wurde (S. 26). Zusammen mit der Station KIK-S7 ist sie neben
dem Elternhaus der wichtigste Dreh- und Angelpunkt unserer
Arbeit wahrend der Phase der Intensivtherapie, wenn die
Kinder und Jugendlichen Chemotherapien, Operationen oder
Knochenmarktransplantationen durchstehen miissen.

Zu Beginn unserer Vereinsarbeit Anfang der goer Jahre —ohne
fest angestellte Mitarbeiter, aber dafiir mit vielen freiwilligen
Helfern —machten wir auf den Stationen mit Aushdangen auf
unsere Angebote aufmerksam. Wir boten uns als Gesprachs-
partner an; versuchten, Fragen zu beantworten und Hoff-
nung zu schenken. Auf dem ersten Aushang, der auf Station
je gemachtwurde, heiBtes: ,,[...] Der wichtigste Baustein in
diesem Mosaik [der Behandlung des Kindes] werden jedoch
Sie sein, die Sie (iber eine lange Zeit mit vielen Héhen und
Tiefen Ihrem Kind immer wieder Kraft, Verstandnis, Liebe und

Mut geben miissen, auch wenn Sie manchmal glauben,
dass Sie es nicht mehr schaffen. Fiir solche Augenblicke
mochten wir da sein, der Forderkreis fiir krebskranke Kin-
dere. V. Dank zahlreicher Spenden konnten wir 1992 fiir die
Stationen auch erstmals verschiedene medizinische Gerate
anschaffen. Mit solch ,,einfachen® Dingen fing alles an.

Heute sind unsere Angebote fiir die Zeit der Intensivthera-
pie vielfaltiger. Mit ihnen verschaffen wir den Kindern und
Eltern Verschnaufpausen im Krankenhausalltag, in dem
es gute, aberauch schlechte Tage gibt: Wir bieten Musik-
und Kunsttherapie an und finanzieren eine zusatzliche
Psychologenstelle zur Bewaltigung der anstrengenden
Behandlungszeit; wenn die Erzieherinnen der Stationen
Unterstlitzung bei der Ausrichtung von Sommer- und
Faschingsfesten brauchen, stehen wir mit Zuckerwat-
temaschine, Grill, Heliumluftballons und alkoholfreien
Cocktails bereit; wir geben finanzielle Direkthilfen fiir

die Erneuerung von Spielsachen oder fiir die Anschaffung
kleiner Geschenke, die dabei helfen sollen, die eine oder
andere Trane zu trocknen und Angst vor Untersuchungen
zu Uberwinden. Auch das wochentliche Kaffeetrinken, fiir
das unsere ehrenamtlichen Helferinnen Kuchen backen,
ist mittlerweile zur traditionellen, aber ungezwungenen
Gesprachsrunde zwischen Eltern, Stationspsychologen
und psychosozialen Mitarbeitern des Sonnenstrahle. V.
geworden.

Die Kinderonkologie und der Sonnenstrahl e. V. sind mitt-
lerweile eng verwoben. Es sind die vielen kleinen einge-
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schliffenen Routinen, die die Zusam-
menarbeit so angenehm und verldsslich
machen: Schon bei der stationadren Auf-
nahme werden die Eltern explizit auf
die Moglichkeit aufmerksam gemacht,
dass sie bei uns tibernachten konnen.
Bei Bedarf stellt das Klinikpersonal den
ersten Kontakt zu uns her oder infor-
miert uns vorab, dass sich eine neue
Familie bei uns vorstellen wird. Oder:
Wenn Nachschub an Mutperlen ben6-
tigt wird (S. 13), reicht ein kurzer Anruf
und wir bringen alles, was gebraucht
wird, innerhalb kiirzester Zeit vorbei.

Das gekniipfte Netz kommt den Fami-
lien besonders dann zugute, wenn der
Ubergang von der stationdren Behand-
lung zuriick ins normale Leben bzw.

in die ambulante Weiterbehandlung
organisiert werden muss. Mit der Ent-
lassung des Kindes endet die Zustan-
digkeit der Kinderklinik im Hinblick auf
die psychosoziale Versorgung, sodass
diese aufanderem Weg gesichert
werden muss. Da an der wochentlichen
Besprechung der Klinikpsychologin-
nen, Kunst- und Musiktherapeutinnen
sowie dem Sozialdienstimmerauch ein
Mitarbeiter oder eine Mitarbeiterin des
Sonnenstrahl e. V. teilnimmt, wird hier
bereits der Grundstein fiir eine indivi-
duelle psychosoziale Nachsorge spater
in unserem Haus gelegt.
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Leider kann die Erkrankung trotz der enorm gestiegenen Heilungschancen nicht
bei allen Kindern besiegt werden. Einige von ihnen werden nicht mit einer posi-
tiven Perspektive in die ambulante Nachsorge entlassen. Aber gerade in diesem
Bereich ist uns in Zusammenarbeit mit der Kinderklinik bzw. dem Universitatsklini-
kum ein wahrer Meilenstein gelungen: Die Etablierung des Briickenprojekts, das le-
bensverkiirzt erkrankte Kinder und ihre Familien kompetent und liebevoll begleitet
(S.13). Dieser Dresdner Modellversuch fand in ganz Deutschland Beachtung. Heute
sind an vielen anderen Standorten dhnlich arbeitende Teams zu finden.

Als Sonnenstrahl e. V. Dresden versuchen wir, in dem was wir tun unmittelbar wirk-
sam zu sein und den erkrankten Kindern und Jugendlichen sowie ihren Familien
moglichst direkt zu helfen. Genauso wichtig ist uns aber, dass sich auch langfristig
die Perspektiven der Heilung noch weiter verbessern. Deshalb unterstiitzen wir die
Forschungsabteilung der Padiatrischen Hamatologie/Onkologie. Bis zu seiner Eme-
ritierung im Jahr 2018 leitete Prof. Dr. Meinolf Suttorp diesen Bereich und forschte
insbesondere auf dem Gebiet der Chronischen Myeloischen Leukdamie (CML). Seine
wissenschaftliche Arbeit fiihrte zur Optimierung der Behandlung dieser seltenen
Form von Krebs und brachte ihm weltweit Anerkennung ein. 2019 libernahm

Prof. Dr.Julia Hauer die Leitung. Sie befasst sich wissenschaftlich insbesondere mit
den genetischen Ursachen von Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter.
Mit Hilfe eines eigenen Veranstaltungsformats —der Foodraising-Party (friiher:
Kiichenparty) —sammeln wir seit 2007 gezielt Spenden fiir diese wichtige For-
schungsarbeit.

Mit der Universitatskinderklinik und der Kinderonkologie haben wir gemeinsam —

auch dank der tatkraftigen Unterstiitzung durch den Medizinischen Vorstand

Prof. Dr. Michael Albrecht und Klinikdirektor Prof. Dr. Reinhard Berner —sehr viel fiir
die betroffenen Familien erreicht, vor allem da, wo strukturel-
le Schwachen und finanzielle Engpésse unseres Gesundheits-
systems die ganzheitliche Betreuung erschweren. Die Liicken
zu fiillen, war unser Ziel. Keine Familie muss heute mehrin
irgendeiner Phase der Erkrankung ohne Unterstiitzung und
Begleitung auskommen. Dies ist auch ein Verdienst des Uni-
versitatsklinikums, der Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin und insbesondere der Kinderonkologie, die
seit30 Jahren mituns an einem Strang ziehen.

Das Briickenprojekt

Das gemeinsam vom Sonnenstrahl e. V. und dem Universitatskli-
nikum Dresden im Jahr 2001 gegriindete Briickenprojekt ist eine
innovative Versorgungsform fiir die hausliche Versorgung von onko-
logisch und lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen.
Es ist ein Modellprojekt, welches in Deutschland Schule gemacht

hat.

Wenn Kinder

und Jugendliche

onkologisch oder

lebensverkiirzend

erkrankt sind,

wiinschen sie und

lhre Familien sich,

viel Zeitinihrer

vertrauten hdus-

lichen Umgebung

verbringen zu

konnen. Oftmals

bendétigen sie

jedoch neben der

allgemeinen Be-

treuung weiterhin

eine spezialisierte arztliche, pflegeri-
sche und psychosoziale Mitversorgung.
Friiher mussten die jungen Patienten
deshalb oft sehrlange im Krankenhaus
bleiben und verstarben auch dort.

Im Oktober 2001 fiihrte eine Initia-
tive von Eltern des Sonnenstrahl

e.V. Dresden und Mitarbeitern der
Kinderklinik zum Start des Briicken-
projekts —hausliche Begleitung. Der
Name selbst war das Programm: Es
ging darum, eine Briicke zwischen
der stationdren Versorgung und dem
haduslichen Umfeld zu schaffen, und
somit die medizinisch-pflegerische
Versorgung sicherzustellen. Zunachst
leitete Andreas Miiller, selbst Mitglied
des Sonnenstrahl e. V. und vormals
Kinderkrankenpfleger auf der Station
KIK-S7, das Projekt von einem Biiro in

der Geschaftsstelle des Vereins aus. Er
koordinierte die hausliche Betreuung,
flihrte notwendige pflegerische und
medizinische MaBnahmen durch und
leitete die Eltern und die ambulanten
Partnervor Ortan. Mit der Moglichkeit
einer Rufbereitschaft rund um die Uhr
schaffte das Briickenprojekt ein Sicher-
heitsversprechen fiir Krisen.

Zunachstvon Spendengeldern des
Sonnenstrahl e. V. finanziert, wurde
das Briickenprojekt schon bald auch
vom Universitatsklinikum durch die
Schaffung weiterer Personalstellen
mitfinanziert und ist seit 2005 als erste
Versorgungseinrichtung dieser Art

in Deutschland vollstandig kranken-
kassenfinanziert. Seit 2017 versorgen
insgesamt 16 Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter unterder Leitung von

Dr. Silke Nolte-Buchholtz die kleinen
und groBen Patienten und ihre Fami-
lien inzwischen in ganz Sachsen. Die
gesammelten Erfahrungen bei der Ver-
sorgung der onkologisch erkrankten
Patienten konnten zwischenzeitlich
fiir alle lebensverkiirzend erkrankten
Kinder und Jugendlichen genutzt und
weiter ausgebaut werden. Mittlerweile
gibteseinen gesetzlichen Anspruch
aufdiese Versorgungsform als spezia-
lisierte ambulante Palliativversorgung
(SAPV) —und anvielen Standorten in
Deutschland dhnliche Angebote.

Mutperlen und
Herzenswiinsche

Die Behandlung von Krebs bei Kindern
und Jugendlichen bedarfin den aller-
meisten Fallen einer langeren Intensiv-
behandlung, die nicht selten Monate
dauert, manchmal auch Jahre. Dafiir
sind unglaublich viel Ausdauer und
Geduld vonndten. Daher braucht es hin
und wieder Trost oder eine Belohnung
dafiir, wie tapfer man die Strapazen der
Behandlung auf sich nimmt. Seit 2010
bekommen die kleinen Patientinnen
und Patienten fiir jede Giberstandene
MaRnahme oder Untersuchung, wie
Blutabnahme, MRT oder Chemo-Gabe,
eine ganz bestimmte ,,Mutperle®, die
sie aufeine Schnurauffadeln. Die Mut-
perlenkette ist wie ein Tagebuch und
kann mehrere Meter lang werden. Die
Perlen beziehen wir tiber die deutsche
Kinderkrebsstiftung und geben sie an
die Stationen KIK-S2 und KIK-S7 sowie
die Kindertagesklinik weiter. Aus den
Erzahlungen von ehemaligen Patienten
wissen wir, welch hohen Stellenwert
diese Kette fiir sie besitzt. Bei eini-

gen ziert sie bis heute die Wand ihres
Zimmers und erinnert sie daran, welch
schwierige Lebensphase sie gemeistert
haben.

Leider schafft es nicht jedes Kind zu-
riickin ein gesundes Leben. Fiir manche
gehtdie stationdre Behandlungin die
Palliativphase iiber. Das bedeutet, dass
sie versterben werden. Die verbleiben-
de Zeitist flir die Familien wertvoller
dennje und lang gehegte Traume
werden auf einmal noch drangender.
Wann immer wir kénnen, versuchen
wir, die Herzenswiinsche der Kinder zu
ermoglichen. Mal istes ein Hubschrau-
berflug, mal ein marchenhafter Besuch
der Figur Elsa aus dem Film ,,Frozen®
oder ein letzter Urlaub in Familie. Jeder
gliickliche Augenblick zahlt und spater
wird aus ihm hoffentlich eine freudvol-
le Erinnerung, die Trost spendet.
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Forderung der Kinderkrebsforschung durch
den Sonnenstrahl e. V. Dresden

Von Prof. Dr. Julia Hauer und Senior-Prof. Dr. Meinolf Suttorp
Warum Forschungin der padiatrischen Onkologie?

Die Erfolge der padiatrischen Onkologie mit einem Anstieg
der Heilungsrate auf gegenwartig 80 % (gemittelt iber

alle Krebserkrankungen) waren nur durch die konsequente
Umsetzung von Forschungsergebnissen zu realisieren. In der
Grundlagenforschung leisten das Verstandnis der biologi-
schen und biochemischen Abldufe bei einer Krebserkrankung,
die Entwicklung neuer Medikamente zur Krebsbehandlung
oder zur Abmilderung von Nebenwirkungen hierbei ent-
scheidende Beitrage. Dabei stellt jedoch die Aussage ,,Aller
Fortschritt kommt aus dem Labor® eine unzuldssige Ver-
einfachung dar. Vor allem die klinische Forschung mit der
Anwendung von standardisierten, dem Erkrankungsstadium
angepassten, einheitlichen Therapieschemata kennzeichnen
die beispiellosen Erfolge in der padiatrischen Onkologie seit
ihren Anfangen [1]. Neue Behandlungen werden nicht nach
Einschatzung eines einzelnen Arztes, sondern basierend
aufeinem schriftlich festgelegten Protokoll unter genau
definierten Bedingungen und sehr sorgfaltiger Beobachtung
der Patienten in allen an einer Therapiestudie teilnehmenden
Kliniken eingefiihrt [2,3]. Die dabei anfallende Dokumenta-
tion der Krankheitsverldaufe im Sinne der Qualitdtssicherung
stellt einen betrachtlichen taglichen Arbeitsaufwand fiir die
Arzte und Dokumentationsassistenten dar und wird — trotz
standig wiederkehrenden Anmahnungen —seit Jahren von
den Krankenkassen nicht ibernommen. Stattdessen finan-
zieren andere Forderer—in groem Umfang hauptsachlich
die Deutsche Kinderkrebsstiftung —im Rahmen von Register-
studien auch die anfallende Datendokumentation [4].

Kontinuierliche Unterstiitzung durch den
Sonnenstrahl e. V. Dresden

Neben seinen zahlreichen anderen Tatigkeiten zur Verbesse-
rung der Versorgung krebskranker Kinder und ihrer Angeho-
rigen beschrittim Jahre 2007 der Sonnenstrahl e. V. Dresden
erstmals den fiir den Verein neuen Weg der Forschungsforde-
rung am Standort Dresden. Am Anfang stand die finanzielle
Unterstlitzung fiir die Beschaffung von Reagenzien fiir die
Bearbeitung von laborbasierten Fragestellungen, welche
Probleme bei besonderen Patientengruppen betrafen (siehe
Tabelle) [5-8]. Wenig spdter wurde auch die Erstattung von
Reisekosten fiir ehemals leukdmiekranke Kinder geférdert,
die aus ganz Mittel- und Ostdeutschland zu aufwandigen
Nachsorgeuntersuchungen (hochauflésendes MRT) nach
Dresden kamen [9]. Eine unglaubliche Erfolgsgeschichte
stelltenin den letzten 10 Jahren die mit verschiedenen
Partnern einmal jahrlich stattfindenden kulinarischen Spen-
dengalas (Kochgala, Kiichenparty, Foodraising-Party) dar.
Das dabei erzielte Spendenaufkommen stieg kontinuierlich
an und konnte eingesetzt werden, um die klinische Studie
und die Begleitforschung zur Behandlung der Chronischen
Myeloischen Leukamie (CML) im Kindes- und Jugendalter zu
finanzieren [10-18]. Die initiale Unterstiitzung innovativer
Forschungsvorhaben mit einer klar erkennbaren Perspekti-
ve und Relevanz fiir eine klinische Anwendung/Umsetzung
generierte schnell Daten und bildete eine wirksame Basis fiir
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die Bewilligung von groRReren Antragen (Krebshilfe, Deutsche
Forschungsgemeinschaft) mit mehrjahriger Finanzierung
von Personalstellen fiir grundlegende Forschungsvorhaben
[13,14,18-20]. Somit resultierte letztlich aus dem Prinzip
einer regionalen Forderungin Dresden eine kontinuierlich
anwachsende Expertise zu dem im Kindesalter sehr seltenen
Krankheitsbild der CML, welche die Vernetzung innerhalb der
nationalen Behandlungszentren starkte und auch interna-
tional breite Beachtung fand [21-25]. Referenzbegutachtung
und therapeutische Beratung (Qualitats- und Strukturop-
timierung, Referenzlabor, Entwicklung von Standards und
Leitlinien, zentrale Datenbank) konnten durch das etablierte
klinische Register fiir die padiatrische CML als ,,Center of
Excellence” erfolgen, fiir das eine reguldre Finanzierung lei-
der aussteht [4,24,26,27]. Nicht zuletzt konnte in den Jahren
2016-2018 mit dem Ausscheiden des Studienleiters Prof. Dr.
Meinolf Suttorp aus Altersgriinden die entscheidende Uber-
briickungshilfe bereitgestellt werden, um den Umzug der
Studie an den neuen Standort (Leiter Prof. Markus Metzler) in
der Univ.Kinderklinik Erlangen optimal zu gestalten [28].

Neue Projekte und Ausblick

Mit der Ubernahme der Leitung der Pidiatrischen Himato-
Onkologie am Universitatsklinikum in Dresden durch

Prof. Dr.Julia Hauer ergab sich ab 2019 ein neuer Forschungs-
schwerpunkt. Die bereits in Diisseldorf etablierte TRIO-Stu-
die erforscht die genetischen Ursachen von Krebs bei Kindern
[29]. Mittels aufwandiger molekulargenetischer Analysen
sollen durch die Untersuchung der Eltern und des erkrankten
Kindes (TRIO) Gene identifiziert werden, welche eine Krebser-
krankung begiinstigen (,genetische Pradisposition). Hier
konnte der Sonnenstrahl mit den Spenden aus den Food-
raising-Partys der Jahre 2019 und 2020 eine groRziigige
Starthilfe und kraftige Anschubférderung fiir die sehr teuren
Untersuchungen bereitstellen. Die Blutprobenentnahme und
Datenanalyse ist an das Diisseldorfer Studiendesign ange-
lehnt, sodass die Datensets vergleichbar sind und mitden
Familien aus zwei grof3en Stadten eine breite Basis geschaf-
fen wird, die hoffentlich schnell zu Erkenntnissen fiihrt [30].
Es gibt natiirlich einen groRen Graubereich, innerhalb dessen
Veranderungen in den Genen erkennbar sind, ohne dass klare
Aussagen moglich werden in welchem Umfang die gefunde-
nen Abweichungen eine Krebsentstehung fordern. Das Ziel
der Entdeckung von Pradispositions-Genen ist letztendlich,
den Familien eine mehr zielgerichtete und engmaschige
Vorsorge anzubieten. Dazu gehort, dass man eine geneti-
sche Veranlagung friihzeitig erkennt und im besten Fall mit
Vorsorgeuntersuchungen die Krebserkrankungen vermeiden
kann. Der sich hieraus ergebende und groRer werdende Wi-
derspruch zwischen technisch Moglichem und der unge-
regelten Finanzierung im Gesundheitswesen bedarfeiner
langfristigen Losung. Der Sonnenstrahl e. V. hat und wird mit
Spendengeldern das Erreichen des Ziels unterstiitzen, immer
bessere und schonendere Therapien zu entwickeln, damit
noch mehr krebskranke Kinder und Jugendliche tiberleben —
mit moglichst geringen Spatfolgen. (Literaturverzeichnis auf
Anfrage bei der Redaktion)

Nr. Jahr
1 2007
2008
3 2009
4 2010
5 2011
6 2012
7 2013
8 2014
9 2015
10 2016
1 2017-
111/2018
12 2019
13 2020

Zeitraum, Thema und Fordersumme der durch den Sonnenstrahl e. V. Dresden

geforderten wissenschaftlichen Forschungsprojekte

Thema

Thrombozytenfunktionsstérungen beim ,,Aspirin-like defect®

Einfluss von Bluttransfusionen auf den Blut-Selenspiegel bei Kindern mit
Krebserkrankungen

Untersuchungen zum Knochenstoffwechsel bei Kindern mit
Chronischer Myeloischer Leukdamie (CML)

Reisekostenerstattung fiir Patienten anldsslich von Untersuchungen von
subtilen Veranderungen des Gehirns als Therapie-Spatfolge bei

akuter lymphatischer Leukamie

Etablierung einesjuvenilen Tiermodells zur Analyse des
Knochenstoffwechsels bei CML

Hormonelle Veranderungen unter Imatinib-Therapie

Kardiale Schaden durch die Therapie mit Tyrosinkinase-Inhibitoren
Funktion der Keimdriisen unter Therapie mit Tyrosinkinase-Inhibitoren
Verstetigung und Festigung der Struktur der Studie CML-paed in den
deutschsprachigen Landern

Begleitforschung zur Therapie der CML (genetische Ursachen,
Therapieansprechen, Nebenwirkungen)

Bestimmung der Imatinib Blutspiegel bei padiatrischen Patienten mit CML
Etablierung der TRIO-Studie in Dresden
Angebot der TRIO Exomsequenzierung fiir jede betroffene Familie

Férdersumme
€5.000

€3.000

€9.600

€ 4.500

€14.000
€17.000
€19.000
€30.000

€ 40.000
€50.000
€35.000

€50.000
€60.000

Literatur

[5]
[6]

[7.8]

[]

[10,13]

[11,12]

[14,18]

[16,22]
[21,26,27]
[15,19-21, 23,28]
[17]

[29]
[30]
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1990

Vereinsgriindung
Auflinitiative von engagierten
Eltern, Pflegepersonal und
ArztenderKinderstation 2
der Medizinischen Hochschu-
le Dresden griindetsicham 7.
JuniderForderkreis fiirkrebs-
kranke Kindere.V.Dresden.

Schirmherrschaft
Schirmherrdesjungen Ver-
einswird Landtagsprasident
Erich lltgen.

Erste Selbsthilfegruppe
Esgriindetsichdieerste
Selbsthilfegruppe des Ver-
eins,Eltern firEltern”.

1991

Dachverband

Der Forderkreis wird Mitglied
im Dachverband,Deutsche
Leukdmieforschungshilfe®.

Elternwohnung
Dieerste Wohnunginder
GerokstraRe wird als Uber-
nachtungsmaoglichkeit fiir
Elternangemietet.

1992

Elternwohnung
Anmietungvon2weitere
Wohnungen fiir Eltern, die
von auflerhalb kommen.

Medizingeridte
Eserfolgtdie Anschaffung
medizinischer Gerate fiirdie
Kinderkrebsstation.

1994

Jugendgruppe
Erstes,junge-Leute-Treffen“
ehemaliger Patienten; daraus
entstehtdie Jugendgruppe.

Spielzimmer
Neueinrichtung des Spielzim-
mersaufderKinderkrebssta-
tion (KIK-S2).

1995

Disneyland

30Kinderdes Forderkreises
fahren fiirein Wochenende
ins Disneyland Paris.

1996

Botschafter
Die Popband ,,Mr. President®
wird Botschafterdes Vereins.

Ferienfahrten

Nach Disneyland folgenim
Oktoberweitere Fahrten
nach Helgoland und Bremen.

Unsere Mitglieder - Die Basis der treuen Wegbegleiter

Kein Verein kann dauerhaft bestehen ohne den harten Kern der
Mitglieder, die durch ihr kontinuierliches Engagement finanziel-
len und personlichen Riickhalt geben. Nicht wenige von ihnen
sind ehrenamtlich engagiert; sie helfen bei Veranstaltungen und
bei Bilirotdtigkeiten, backen Kuchen fiir die kinderonkologische
Station oder helfen im Garten.

Bei der Vereinsgriindung 1990 hatte der Verein 47 Mitglieder.
1999 waren es 300, 2010 bereits 620. Heute sind es 764. Die meis-
ten Mitglieder verzeichnen wirin der kreisfreien Stadt Dresden
und den ostsachsischen Landkreisen. Aber auch in Brandenburg
und anderen Bundeslandern haben wir einige Mitglieder.

Mitgliederzahl (Stand 05.03.2020) 764
davon

in Sachsen 666
in Brandenburg 10
inanderen Bundeslandern/im Ausland 89

Die Sachsen-Grafik zeigt die Anzahl der Mitglieder je Landkreis.

++--*SONNENSTRAHLIN ZAHLEN-:---+°*--:

se e eecssseccssss s

2000

Reittherapie

DasProjekt Reittherapie
startet. Seitherkannsievon
jungen Patienten mit bei-
spielsweise Gleichgewichts-
storungen oder motorischen
Problemen nach derstatio-
naren Intensivbehandlung
inAnspruch genommen
werden.

Psychologische Stelle
Dieerste Psychologinwird
zur Unterstlitzung der Famili-
enfesteingestellt.

1999

Benefizkonzert
Esfindetdas1.Benefizkon-
zertinderDresdner Kreuzkir-
chestatt.

Zeitschrift Sonnenstrahl
Die1.Ausgabe der Zeitschrift
Sonnenstrahlerscheint.

1998

Ehrenamtspreis
DieJugendgruppeerreicht
den3.Platzdes2.Dresdner
Jugendpreises flirehrenamt-
liche Arbeit.

Hauptamtliche
Mitarbeiterin

Eswird dieerste festange-
stellte Vollzeitkraft fiirden
Verein eingestellt.

Elterngruppe
Westerzgebirge
UnterderLeitungvon Simone
Seibold griindetsichdie
Elternselbsthilfegruppe
Westerzgebirge.

Jugendzimmer
AufderKinderstation 7 wird
einjugendzimmereinge-
richtet.

1997

Eigentumswohnungen
Der,Handin Hand for Chil-
drene.V.“erwirbt2Eigen-
tumswohnungen fiirden
Forderkreis inderHassestra-
Be.Dortbefindensichfortan
die Elternwohnungen unddie
Geschéftsstelle.

1.Herbst-/Familienfahrt
Zumersten Mal findet die
Herbstfahrt nach Thiiringen
statt,derenVeranstaltungs-
ortanfangsjahrlich wechselt.
Ab2ooogehtes dannjeweils
imSommerinsKleineVor-
werk Saydavon Lutz Peschel.
2006 wird das Wochenende

umgetauftin, Familienfahrt®
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2000

Geschwisterarbeit

Das Geschwisterprojekt wird
gegriindet: Es wird ein Spiel-
zimmerfiir Geschwisterim
Elternhauseingerichtetund
wenig spaterstartetdaserste
AktivCampfirbetroffene
Geschwisterkinder.

2001

Erste Sozialpddagogin
Dieerste Sozialpadagogin
wird vom Verein eingestellt.

Auszeichnung
DerForderkreiserhdltden
Kinderrechtsordender
UNICEF.

Kunsttherapie

Zumersten Mal bietet Uta
ZimmeraufderKinderkrebs-
station Kunsttherapiean.
Von Kindern und Eltern wird
die Abwechslung dankbar
angenommen und etabliert
sichalsdauerhaftes Angebot
desVereins.

Briickenprojekt

Griindung des Briicken-
projekts fiirdie ambulante
Betreuungvon lebensverkiir-
zend erkrankten Kindern.

2002

Familienberatungsstelle
DerForderkreis wird zur staat-
lich anerkannten Familien-
beratungsstelle.

Selbsthilfe
Esgriindetsicheineneue
Selbsthilfgruppe: die ver-
waisten Eltern.

2003

Sporttherapieund
Schwimmprojekt
Unterder Leitungvon
Initiator Stefan Scharffindet
erstmalig Sporttherapieund
Schwimmen fiirehemalige
Patienten statt.

Umzugund Umbenennung
Der Verein kauftdas Eltern-
hausinderGoetheallee und
benenntsichumin, Sonnen-
strahle.V.Dresden®.

2004

Schirmherrschaft
Prof.Dr.Angelika Meeth-
Milbradt wird neue Schirm-
herrin.

Psychosoziale Nachsorge und Selbsthilfe

Zahl der betreuten Familien je Landkreis
seit1990

Standort Elternselbsthilfegruppe
neu entstehender Standort einer
Elternselbsthilfegruppe

Reittherapiestandorte, mitdenender
Sonnenstrahl e. V. Dresden kooperiert

0000

Seitder Vereinsgriindung 1990 hat der Verein insgesamt
755 betroffene Familien begleitet und betreut, sei esim
Rahmen von Veranstaltungen, Beratungsgesprachen
oder als Unterkunft- und Ubernachtungsort wihrend der
stationdren Therapie im Universitatsklinikum Dresden.
In der Sachsen-Grafik finden Sie die Anzahl der betreuten
Familien aufgeschliisselt nach Landkreisen.

betreute Familieninsgesamt 755
davon

aus Sachsen 694
aus Brandenburg 36
aus anderen Bundeslandern 25
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2011

Mutperlen

Im April bekommen die
kleinen Patientinnen und Pa-
tienten aufStation erstmals
firdievielengenommenen
Hiirden und liberstandenen
Behandlungensogenannte
Mutperlen.

2010

Schirmherrschaft
Benefizkonzert
Diesdchsische Staats-
ministerin flir Soziales
Christine Clauf3 iibernimmt
die Schirmherrschaft fiirdas
jahrliche Benefizkonzertin
der DresdnerKreuzkirche.

2009

Auszeichnung
DerSonnenstrahle.V.
Dresden erhdltvonder
Ostsachsischen Sparkasse
die Auszeichnung,Vereindes
Jahres®.

Spielzimmer
Das Spielzimmerim Eltern-
hauswird neu gestaltet.

Entspannungsabende
Erstmaliggibteseinen Ent-
spannungsabend fiir Eltern.

2008

Peter-Maffay-Stiftung

Im Oktoberreisenverwaiste
GeschwisteraufEinladung
der Peter-Maffay-Stiftung fiir
eine Woche nach Mallorca.

2007

Elternwohnung
Dieumgebaute undreno-
vierte Elternwohnungaufder
HassestraRBe wird wiederer-
offnet.

Elterngruppe Oberlausitz
UnterderLeitungvon
InaGnausch griindetsich
auchinderOberlausitzeine
Elterngruppe.

2006

Musiktherapie
AufAnregungvon Dr. Evelin
Doring-Paeschwird aufder
Kinderkrebsstation nunauch
Musiktherapie angeboten
undinnerhalb kurzer Zeit
ausgebaut.

2005

Gartenund Spielplatz
DerGartendes neuen Hauses
wird kinderfreundlich
umgestaltetund mit Spielge-
raten, Sitzecke und Schaukel
ausgestattet.
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2011

1.Kochgala

Zumersten Malfindetdas
neue Fundraising-Format
statt, dasspdterzur Food-
raising-Party wird.

2012

,» NASCARHILFT*

Das Eastside Nascar Racing
Teamum Jan Watzig, Ingo
Nicklausund Michael Lober
kommtmitderideeaufuns
zu, krebskranke Kinderim
Renntaxiliberden Lausitz-
ring zu fahren.Im Sommer
2013drehendieerstenklei-
nen Fahrgdsteihre Runden.

Visionfiirdie psycho-
sozialeArbeit
NeuformulierungderVision
fiirdie psychosoziale Arbeit
und Beginndergezielten
Langzeitnachsorge,umdie
Familien beider Bewaltigung
derextremen Herausforde-
rungen zu unterstiitzen und
zu starken.

2013

Beratungsstelle
Griindung der psychosozia-
len Beratungsstelle,umden
Ubergangindieambulante
psychologische Versorgung
flirdie Familien zu erleich-
tern.

Gartengestaltung
Beginnderaktiven Garten-
gestaltungund -pflegedurch
Christine Ernstin Zusammen-
arbeit mit vielen ehrenamtli-
chen Helfern.

2014

TourderHoffnung
Beiderjahrlichen Benefizrad-
tourfiirkrebskranke Kinder
durch Deutschland wird
ein Spendenbetragfiirden
Sonnenstrahle.V.Dresden
gesammelt. Eristsohoch,
dassdamitdie geplante
Psychologenstelleinder
Kinderonkologie fiir2Jahre
finanziertwerden kann.

2015

Schirmherrschaft

Die Dresdner Oberbiirger-
meisterina.D.Helma Orosz
wird neue Schirmherrindes
Vereins.

Psychologenstelle

Fiirdie spielerische Bewalti-
gungdesKlinikalltagswirdim
Augusteine Psychologin fiir
die Kinderonkologie einge-
stellt.

Unsere Spender und Unterstiitzer

18 88 56

ANDERE BUNDESLANDER

SPENDER OHNE ADRESSANGABE

168 701 659

208 738 885

Die Sachsen-Grafik zeigt
die Anzahl der getatigten
Geldspenden von Privat-
personen und Unterneh-
men flir die Jahre:

2010 2015 2019

Nicht darin enthalten sind
die Mitgliedsbeitrage,
Sachspenden und steuer-
pflichtige ErlGse, z. B. aus
dem Kartenverkauf fiir
unserjdhrliches Benefiz-
konzert.
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2020

30)JahreSonnenstrahle.V.Dresden

2019

Neueleitungder
Kinderonkologie
Prof.Dr.Julia Hauer tiber-
nimmtdie Leitung der Dresd-
nerKinderonkologie von
Prof.Dr. Meinolf Suttorp, der
nach seiner Emeritierung
(2018) kooptiertes Mitglied
imVorstand des Sonnen-
strahle.V.Dresdenwird.

2018

Zweite Phase Dachge-
schossausbau

Die zweite Phase des Dach-
geschossumbauswird im
Februarbeendet,sodass
insgesamti1Elternzimmer
verschiedener GroBe zur
Verfligung stehen.

U18-Gruppe

Die dlteren Mitgliederder
Jugendgruppe griinden eine
neue U18-Gruppe.

GoldeneHenne

Im SeptembererhaltderVer-
eininderKategorie, Charity“
2018 die Goldene Henne,
iberreichtvonderDresdner
Schauspielerin Claudia
Michelsen.

2017

Offizielle Anerkennung
Die Stadt Dresden erkenntdie
Beratungsstelle als offizielle
Tumorberatungsstellean.

Nachsorgepreis
DerSonnenstrahle.V.Dres-
denerhdltden Nachsorge-
preisder Deutschen Kinder-
krebsnachsorge.

2016

Kuratorium

Eswird ein Kuratorium gebil-
det,das mitbekannten und
gutvernetzten Personlichkei-
tenbesetztistund denVerein
unterstiitzensoll.

2015

UmbauDachgeschoss
Aufgrund der hohen Nachfra-
genach Elternzimmernwird
dasDachgeschossim Eltern-
hausausgebaut.

Erlebnispadagogik

Im psychosozialen Bereich
wird eine eigene Stelleflirdie
BetreuungderAktivCamps
und der Geschwistertage
geschaffen.



Der 2. Geburtstag

Julia erkrankte im Alter von 7 Jahren an Blutkrebs.
Von einem auf den anderen Tag stand das Fa-
milienleben Kopf. Es begann eine Zeit mit vielen
unangenehmen Dingen wie den verhassten Blu-
tentnahmen oder den Nebenwirkungen der Che-
motherapie, zum Beispiel der Haarausfall. Heute,
mit 21, machtsie eine Ausbildung zur Friseurin und
ist gliicklich mit dem, was sie erreicht und gemeis-
terthat.Die Zeitder Erkrankung hatsie gelehrt, das
Gute in allem zu sehen. Ihr Bericht steht fiir viele
schicksalhafte Geschichten, die es zu erzahlen gilt.

Hallo. Ich bin Julia. Am 4. April 2006, dem Geburtstag meines Vaters, bekam ich
die Diagnose Leukdamie (akute lymphatische Leukdmie, kurz: ALL). An diesem Tag
veranderte sich unser ganzes Leben. Wir waren am Universitatsklinikum Dresden
gewesen. Dort warich eingehend untersucht worden, es wurde mir Blut abge-
nommen und dann stand die Diagnose schnell fest: Blutkrebs. Was folgte, war
eine zweijahrige Therapie: Im ersten Jahrerhieltich drei Chemotherapie-Blocke
und natdrlich hatte ich viele Nebenwirkungen, wie die meisten anderen, die mit
Krebs kdimpfen.Im zweiten Jahr bekam ich Erhaltungstherapie, wahrend derich
meistens Zuhause war. Nurab und zu lag ich im Krankenhaus wegen Fieber oder
anderer Sachen.

Die Zeit im Krankenhaus war in vielerlei Hinsicht besonders, im Guten wie im
Schlechten. Unangenehm waren vor allem die vielen Spritzen und Blutabnahmen,
andie ich mich nursehrlangsam gewdhnte. Zu den guten Dingen gehorte, dass
wirviele wundervolle Menschen kennenlernten und Freunde gewonnen haben,
die dasselbe Schicksal teilen. Gleich am zweiten Tag meines Aufenthaltes hatte

ich Vivi kennengelernt. Sie wurde innerhalb kiirzester Zeit zu einer unglaublich
wichtigen Person in meinem Leben. Die Schwestern und Pfleger haben immer da-
fiir gesorgt, dass wirim selben Zimmer liegen konnten. Wir waren unzertrennlich.
Leider verstarb sie etwa ein Jahr spater. Ihr Tod hat bei mir tiefe Wunden hinterlas-
sen und noch heute bin ich dariiber nicht so richtig hinweg.

Nach der Chemotherapie konnte ich zweimal zur Familienkur nach Bad Oexen
fahren. Hier konnte ich Kraft und Mut tanken, um mein Leben ohne Vivi fortzu-
setzen. Wirlernten weitere Familien kennen und besonders hier, wo ich erstmals
verschnaufen und Abstand nehmen konnte, wurde mir klar, dass es Kinder und
Jugendliche gab, die es noch wesentlich schlimmer getroffen hatte als mich.

Durch die ganze Zeit der Erkrankung begleitete mich und meine Familie der Son-
nenstrahle.V. Meine Mutter schlief zwei Tage nach meiner Diagnose im Eltern-
haus und konnte dort abends zur Ruhe kommen oder sich mit anderen Eltern aus-
tauschen. Mein Vater blieb wahrend dieser Zeit meist zuhause bei meinem kleinen
Bruder. Der Sonnenstrahl begleitete uns durch alle Hohen und Tiefen. Mein Bruder
und ich nahmen auBerdem an vielen AktivCamps teil, an den Geschwistertref-

fen und natdiirlich an der jahrlichen Familienfahrt nach Sayda. Sie ist heute noch
unerldsslich fiir uns, weil wir dort alte Freunde wiedersehen und alle Sorgen fiir
ein Wochenende vergessen kdnnen. Esist jedes Mal wie ein kleiner Familienurlaub
flrunsvier.

Heute binich in der Ausbildung zur Friseurin, was mir sehr viel SpaR bereitet. Bis
dahin musste ich einige Hiirden nehmen und bin umso gliicklicher, dass ich es ge-
schafft habe. Mein Vater und ich haben es uns zur Angewohnheit gemacht, seinen
Geburtstagimmer auch gleichzeitig als meinen 2. Geburtstag zu feiern. Ich danke
unserer Familie, unseren Freunden und dem Sonnenstrahl fiir die Unterstiitzung
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inall denJahren.Immerstandensie an
unserer Seite. Meine Mutti sagt, dass
hinter fast jedem negativen Ereig-

nis auch etwas Positives steht, zum
Beispiel neu gewonnene Freunde oder
dievielen Erlebnisse, die wir durch den
Sonnenstrahl hatten. Ein grof3es Dan-
keschon geht auch an ,Sterntaler®, die
mireinen grofRen Wunsch erfiillt und
uns eine 5-tagige Reise nach Disney-
land geschenkt haben.

+»sEin groBes Dankeschon fiir
all die Unterstiitzungvom
Verein. Ihr seid einfach un-
glaublich toll und investiert
jeden Tagso viel Kraft und
Zeit,um den Familien eine
etwas angenehmere Zeit im
Krankenhaus und auch da-
nach zu ermoglichen. Macht
bitte weiter so!*

Julia Bors, ehem. Patientin

.......................................................................................................................................... HILFE ZURUCK IN DEN ALLTAG — NACHSORGE

Sporttherapie und Schwimmprojekt

Beivielen unserer Nachsorgeangebo-
ten geht es darum, Aktivitat zu for-
dern, um wieder fit und gestarktin ein
normales Leben zuriickzukehren. Fiir
kaum etwas anderes gilt dies so sehr
wie fiir die wochentliche Sporttherapie
und die wochentlichen Aqua-Kurse (fiir
Schwimmer und Nichtschwimmer).
Beides gibt es seitdem Jahr 2003, da-
mals initiiert und umgesetzt von Stefan
Scharf. Seit 2010 wird die Sporttherapie
von Uwe Klippel geleitet. Er versucht,
beiseinen jungen Teilnehmern im Alter
von 6 bis 8 Jahren und 11 bis 15 Jahren
Defizite auszugleichen, die sich zum
Beispiel aus geschwachten Muskeln,
Sehstérungen (durch Hirntumoren)
oder Gleichgewichtsproblemen erge-
ben. Die Lust an Bewegung wiederge-
winnen—darum gehtesihm.

Um Lustan der Bewegung gehtes na-
turlich auch beim Schwimmprojekt. Es
wird im Ehrenamtvon Sabine Litgert
und Steffen Otto geleitet. Beide sind

mittlerweile sehrerfahren im Umgang
mit ehemaligen Krebspatienten und
-patientinnen. Beim Training im Wasser
wird auf sanfte Weise der Korper fit
gehalten und natiirlich geht es wie bei
den meisten Gemeinschaftsaktivitaten
darum, alte Bekannte wiederzutref-
fen und entstandene Freundschaften
unter Gleichbetroffenen zu pflegen. Die
kleine Schwimmgemeinschaftist mitt-
lerweile sogar so eingeschworen, dass
sie sich einen eigenen Namen gegeben
hat: die Kraulquappen.

Psychische und physische Regenera-
tion sind eng miteinander verkniipft.
Gerade die korperliche Fitness spielt
beiderVerarbeitung der Erkrankung
und moglicher Spatfolgen oder Ein-
schrankungen eine wesentliche Rolle.
Dahersind beide Angebote wichtige
Bausteine unserer Langzeitnachsorge,
deren Ziel esist, die Kinder und Ju-
gendlichen zuriick in ein normales und
vitales Leben zu begleiten.

,sDie Sporttherapie vom Sonnenstrahl war fiir uns das groBte Geschenk iiberhaupt. Hanna
hatte keine Koordination, kein Gleichgewicht, kein dreidimensionales Sehen. Dass sie heute
die Kletterwand hochkommt, ist eindeutig der Verdienst des Vereins.*

Mutter von Hanna, ehem. Patientin

Therapeutisches
Reiten -Impulse
fiir Korper, Geist
und Seele

Reittherapie ist eine weitere Moglichkeit, die wir den jungen Patientinnen und
Patienten nach der stationaren Therapie anbieten, um korperliche, aber auch see-
lische Folgen der Erkrankung zu mildern. Der behandelnde Arzt oder die Arztin in
der Kinderonkologie muss hierfiir jedoch eine Empfehlung aussprechen. Typische
Indikationen sind beispielsweise Operationen, wenn diese zu einem muskuldren
Ungleichgewicht gefiihrt haben, oder Hirntumoren, da sie oft motorische oder
sensorische Stérungen nach sich ziehen. Die krankengymnastischen Ubungen auf
einem ausgebildeten Therapiepferd sind wunderbar dazu geeignet, das Gleichge-
wicht durch die gleichmaRige Impulsgebung zu schulen und mit sich selbst sowie
dem Tier achtsam umzugehen. Auch das Kiimmern und das Striegeln, der enge
Kontakt zum Pferd fordern das Wohlbefinden.

Seit 2000 bieten wir Reittherapie an. Nachdem es urspriinglich nur einen Reitthe-
rapiestandortin Moritzburg gab und nicht alle Kinder dieses Angebot aufgrund
des Fahrtweges nutzen konnten, wurde das gesamte Konzept 2009 liberarbeitet.
Seither konnen Kinder ab 3 Jahren fiir ein halbes Jahr Reittherapie in Anspruch
nehmen. Nach Riicksprache mit dem behandelnden Arzt kann die Therapie
noch-mals um ein halbes Jahr verlangert werden. Wir sorgen dafiir, dass das Kind
moglichst wohnortnah zur Reittherapie gehen kann und haben daherinzwischen
viele Partnerin verschiedenen Regionen Sachsens gewonnen, die uns das Gefiihl
geben, dass die Kinder beiihnen in guten Handen sind.
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Psychosoziale
Beratung und
Trauerbegleitung

Eine Krebstherapie ist ein lang andauernder Ausnahmezu-
stand, in dem sich innerhalb des Familiensystems so man-
chesverschiebt: Alle Aufmerksamkeit liegt bei dem erkrank-
ten Kind, die Geschwisterkinder fiihlen sich mitihren Sorgen
und Noten oder Problemen in der Schule oft zu wenig be-
achtet und die elterliche Beziehung ist einer vielschichtigen
Belastungsprobe, unter anderem auch wegen beruflicher
und finanzieller Verdnderungen, ausgesetzt. Nach dieser Zeit
stehen Familien vor der Herausforderung, die Erschiitterung
und das Erlebte zu bewdltigen und zuriick in ein normales
Alltagsleben zu finden. Damit das gelingt, eréffneten wir
2013 eine eigene Beratungsstelle, da der Ubergang von der
stationaren Behandlungin die ambulante psychologische
Versorgung oftmals mit langen Wartezeiten verbunden ist.

Ansprechpartnersind unsere ausgebildeten systemischen

Therapeuten, die sowohl Einzel-, Paar- als auch Familienbe-
ratung durchfiihren und mit den Betroffenen an jedem The-
ma arbeiten, das sie belastet. Das kdnnen Erziehungsfragen,

Angste und Erschépfung, Konflikte in Eltern- oder Geschwis-
terbeziehung oder die personliche Neuorientierung sein. Seit
2017 ist unsere Beratungsstelle durch die Stadt Dresden als
offizielle Tumorberatungsstelle anerkannt und gefordert.

Im Rahmen unserer Beratung findet fiir Familien, die ein Kind
verloren haben, auch Trauerbegleitung statt. Das personli-
che Gespréach ist dabei nur eine Moglichkeit von vielen, um
die schwere Zeit der Trauer zu bewadltigen. Allen Angeboten
istjedoch gemein, dass Raum fiir Gefiihle und Erinnerungen
geschaffen wird, sei esim Rahmen von Besuchen an der
Grabstelle, Trauerritualen (auch mit Schulklassen und Kin-
dergartengruppen) oder Ausfliigen mit anderen verwaisten
Familien. Unsere Erfahrung zeigt, dass es fiir viele Eltern und
Geschwister wohltuend ist, unter Menschen zu sein, die das
gleiche Schicksal teilen. Daher versuchen wir, sie mit Hilfe
von Veranstaltungen regelmaRig zusammenzubringen und
ihnen einen Rahmen fiir Trauer und liebevolle Erinnerung zu
geben.

AktivCamps -rausindie Natur

Schon immer spielte die Erlebnis- und Gruppenpadagogik bei der Begleitung
von ehemals krebskranken Kindern und Jugendlichen eine groRe Rolle. Das gilt

Selbsthilfe

Wenn man in der Geschichte des Sonnenstrahl e. V.
zuriickgeht, dann ist die Selbsthilfe der Punkt,

an dem alles anfing. 1990 griindete sich der Ver-
ein aus einer Elterninitiative, die von Arzten und
Pflegepersonal der Kinderkrebsstation tatkraftig
unterstiitzt wurde. Bis heute ist die Koordinierung
und finanzielle Unterstiitzung der Selbsthilfe-
gruppen ein wichtiger Teil unserer Vereinsarbeit.

Selbsthilfe, das bedeutet, sein Schicksal selbst in die Hand zu nehmen und ge-
meinsam mit anderen Betroffenen eine schwierige Situation zu bewaltigen. Im
Fall unserer Selbsthilfegruppen und -aktivitaten ist das gemeinsame Bezugsele-
ment die Krebserkrankung eines Kindes oder Jugendlichen. Der Austausch von
Informationen und Tipps, gegenseitige Ermutigung und das gemeinsame Erleben,
das sind die Ziele, denn sie sind starkend und wohltuend.

Es besteht je eine Elterngruppe in Dresden, der Oberlausitz und dem Westerz-
gebirge. Dariiber hinaus ist fiir das Jahr 2020/2021 die Griindung einer weiteren
Elterngruppe in der Region Zittau/Gorlitz geplant. Zudem machen wir gezielt
Angebote fiir verwaiste Eltern sowie verwaiste Vater. Sie werden —im Gegensatz
zu den anderen Elterngruppen —durch psychosoziale Mitarbeiter aktiv angeleitet
und begleitet. Seit vielen Jahren gibt es auRerdem unsere Jugendgruppe, die von
unserer Erlebnispadagogin betreut wird. Hier finden sich ehemalige Patienten und
ihre Geschwister von 13 bis 25 Jahren zusammen. Da eine ganze Zahl an ehemali-
gen Krebspatienten langstim jungen Erwachsenenalter ist, haben diese sich ent-
schieden, eine eigene Gruppe fiir ihre spezifischen Themen wie Familiengriindung
oder berufliche Zukunft zu bilden und treffen sich als U18-Gruppe eigensténdig
und regelmaRBig in geselligen Runden.

Sommerfest, Weihnachtsfeier, Fami-
lienfahrt nach Sayda: Fiir unsere Fami-
lien gehoren diese Termine zu den
Highlights des Jahres. Hier wird nach
Lust und Laune gebastelt, Sport

Fahrten, Feste,
Feiern

in besonderem MaRe fiir unsere AktivCamps, bei denen wir 7 bis 10 Tage mit den
Teilnehmern in den Ferien unterwegs sind. In der geschiitzten Gruppenatmospha-
re kénnen sie erleben, dass man Angste und Selbstzweifel (iberwinden kann. Auf
diese Weise machen sie so einen weiteren Schritt auf dem Weg der Krankheitsbe-
waltigung, die bei vielen kdrperliche und seelische Spuren hinterlasst.

Wir fiihren in der Regel 5 AktivCamps pro Jahr durch, wobei ehemals Betroffene
und Geschwisterkinder aufgrund unterschiedlicher Bediirfnisse und korperlicher
Fitnessin jeweils eigene Camps fahren. AuRBerdem sind die Camp-Angebote fiir
verschiedene Altersgruppen ausgelegt: von 7 bis 12 Jahren und von 13 bis 17 Jahren.
Die ersten Ferienfahrten gab esim Jahr1996. Seit 2000 steht ein erlebnispdda-
gogisches Konzept dahinter. Vor allem die Nahe zur Natur, die sportliche Heraus-
forderung und das Kreativsein kennzeichnen unsere AktivCamps. Beim Paddeln,
Klettern, Flaggen bemalen, Graffiti sprayen, Kochen oder auch mal Abwaschen
erfahren die Kinder und Jugendlichen, was es heif3t selbstwirksam zu sein, Team-
geist und Verantwortung zu zeigen, Vertrauen zu haben und Selbstvertrauen zu
gewinnen.
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Fiir viele Familien ist der Son-
nenstrahl e.V. Dresden ein
wichtiger sozialer Treffpunkt.
Bei zahlreichen Gelegenheiten
begegnet man Menschen, die
man aus der Krankenhauszeit,
vom Entspannungsabend oder
von der Sporttherapie kennt. Sie
haben sich in schweren Zeiten
ausgetauscht und Halt gegeben.
Bei unseren Festen haben sie die
Gelegenheit, sich wiederzuse-
hen und unbekiimmert auszu-
tauschen.

gemacht, kulinarisch genossen und
geplauscht. Insbesondere die jahrliche
Familienfahrt, die ein ganzes Wo-
chenende dauert, ist fiir viele wie ein
Kurzurlaub. Man istin der Natur, kann
ein kunterbuntes Programm an Aktivi-
taten nutzen und hatdabei Menschen
um sich, die das gleiche Schicksal teilen
und sich deshalb viel geléster und
ohne Beriihrungsangste tiber all das
unterhalten konnen, was viele andere
bedriickt. Aufgrund der entspann-

ten Atmosphédre und den vielseitigen
Freizeit- und Sportangeboten sind die
Familienveranstaltungen zu liebge-
wonnenen Traditionen geworden, die
keiner mehr missen mochte.
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Von Dresden nach Aachen und zuriick

Esistdery.Juni1g990 aufder Station K2 der Kinderklinik an
der Medizinischen Hochschule Dresden. 27 Personen haben
sich versammelt - Eltern, Pflegepersonal sowie Arztinnen
und Arzte. Sie griinden gerade einen der ersten Vereine der
,Noch-DDR“: den ,,Forderkreis fuir krebskranke Kindere. V.
Dresden®. Er soll die Liicke schlieRen, die zwischen der medi-
zinischen Behandlung im engen Sinne und den organisatori-
schen Noten sowie seelischen Bediirfnissen der betroffenen
Familien klafft. Die Kinderkrankenschwester Antje Schneider
erinnertsich: ,,Es war Ende der 8oer Jahre. Unsere Station
—die K2—war rappelvoll. Im groRen Madchenzimmer - fast
konnte man Saal dazu sagen —lagen 5 oder 6 Kinder. Die
Besuchszeit endete 18.00 Uhr. Meist waren die Eltern [anger
da, doch vor der Nachtruhe mussten sie gehen. Ein kleines
Madchen war neu auf der Station. Sie hatte Leukdmie. Ihre
Mutter blieb, verstandlicherweise. Doch ehe die Nacht-
wache kam, habe ich sie als Spatdienstschwester heraus-
komplimentiert. Ich erinnere mich genau. Keinem ging es gut
dabei. Doch es fehlte an Platz und alles war genau geregelt —
damalsin der DDR.“

Besucht werden durften die Kinder offiziell nur zweimal
wochentlich und psychologische Beratung fiir die zutiefst
besorgten Eltern gab es nicht. Arzte und Pflegepersonal ver-
suchten, die Familie ein bisschen zu ersetzen. Diese Beglei-
tung war zwar liebevoll, aber eine professionelle Anleitung
und Supervision dazu gab es nicht. Gegenseitiges Stlitzen
und Trosten geschahen intuitiv.

Im Westen gab es begleitende Strukturen wie Vereine und
Selbsthilfegruppen, so viel hatte sich herumgesprochen.
Doch bis 1989 wares in der DDR nur bedingt moglich gewe-
sen, Vereine zu griinden. Es war eine gliickliche Fligung, dass
der Vater von Schwester Antje nach Aachen auf Dienstreise
geschickt wurde, wo es einen Forderkreis fiir krebskranke
Kinder gab. Uber das Klinikum Aachen gelang es ihm, den
Kontakt herzustellen und es erfolgte ein erster Austausch
noch vor dem Mauerfall —heimlich, still und leise. Nach der
Wende war es dann endlich moglich, einer Einladung nach
Aachen zu folgen und sich ein Bild vor Ort zu machen. Es dau-
erte auch gar nicht lange, dass die Aachener nach Dresden
kamen. Sie hatten kleine Hilfen und Sachspenden im Gepack,
und standen mit Rat und Tat zur Seite, als es darum ging, den
neuen Schwesterverein aus der Taufe zu heben.

Am 7.Juni 1990 war es soweit. Unter der Leitung von

Dr. Elke Siegert, Fachdrztin der hamatologisch-onkologi-
schen Kinderstation, wurde das Anliegen des zu griindenden
Vereins erldutert, diskutiert und einstimmig beschlossen.
Ziel sollte es sein, die Aufklarung iiber die Erkrankung Krebs
bei Kindern in der Bevolkerung voranzubringen, den Kran-
kenhausaufenthalt fiir die Kinder angenehmer zu gestalten,
die medizinische Ausriistung zu modernisieren, eine Platt-
form fiir Austausch zu bieten und den Eltern sozialpadago-
gische und psychologische Unterstiitzung zukommen zu
lassen.

Die Zahl der Mitglieder wuchs bis zum Ende des Griindungs-
jahres von den anfanglichen 27 auf 47 an. Heute sind es liber
700. Hinzu kommen die unzahligen Helfer, Spender und
Sponsoren, die den Sonnenstrahl e. V. Dresden unterstiitzen.
Sie sind nicht nur der Beweis, dass die Erkrankung im Be-
wusstsein der Offentlichkeit angekommen ist. Sie haben es
erst ermoglicht, die damals gesteckten Ziele in echte Mei-
lensteine zu verwandeln: Die Eltern und Kinder kdnnen seit
langem in der Klinik sowie in der ambulanten Nachsorge zu
jeder Zeit kostenfreie psychologische Begleitung erhalten;
esgibtin jeder Phase der Erkrankung viele Moglichkeiten des
Austauschs mit anderen Betroffenen; auf Station bringen
Kunst- und Musiktherapie Abwechslung in den Alltag der
kleinen Patienten; wir konnten die medizinische Ausriistung
verbessern und unterstiitzen die Forschung zu Krebs bei
Kindern aktiv durch Spendenveranstaltungen.

Diesistlangst nicht alles, was wir erreicht haben und immer
kommen neue Ziele hinzu; es gibt immer noch irgendwo
irgendetwas zu verbessern. Wenden wir also den Blick von
derVergangenheit wieder in die Zukunft und heben das Glas
aufdie nachsten 30 Jahre!

Vorsitzende, Vorstande, Ehrenmitglieder

»sWenn 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 griindeten, unser Baby. Und es hat sich gut entwi-
ckelt. Aus ihm ist ein gesunder groBer Verein geworden, der
krebskranken Kindern und Jugendlichen und deren Familien
einen dicken Sonnenstrahl schickt. Es ist vorbildlich, wie en-
gagiert und professionell der Verein Hilfe gibt —den Kindern
und Jugendlichen, ihren Familien, der Klinik und Forschung.
All das ist moglich, weil immer wieder engagierte Ehrenamt-
liche und Mitarbeiter, viele Férderer und Sponsoren dem
Sonnenstrahl Kraft und Mittel geben zu helfen. Ich bin von
Herzen dankbar dafiir.*

Dr. Elke Siegert, friihere Facharztin der hamatologisch-onkologischen
Kinderstation, Initiatorin und ehemaliges Vorstandsmitglied

Vorsitzende (chron.)

Dr. Peter Liebig (1990 -1992)
Konrad Bauer (1992-1998)
Tilo Bohme (2000—-2008)

Jens Leppin (1998-2000)
Peter Musil (2008—2012)
Andreas Fiihrlich (2013—-heute)

Vorstandsmitglieder (alph.)

Lieselotte Bar (1992-1998)

Erika Benedikt (1996-1998)
Christiane Bohme (2002-2009)
Dr. Ellen Ludwig (1990-1992)
Andreas Fiihrlich (2009-heute)
Regina Gantze (1990-1992)
Marko Grassler (1996—2004)
Gabriele Hafner (2018—heute)
Heidrun Hahnefeld (1990-2004)
Dr.Annegret Henkel (1990—2004)
Hannelore Klier (1990-1992)
Martin Lorenz (2017-heute)

Iris Meifdner (1990-1992)

Birgit Melkus (1998—2002)

Peter Musil (2004—2018)
Andreas Miiller (2004—2008)
Karola Miiller (1990-1992)

Steffi Miiller (1990-1992)

Edith Niederlein (1992-1996)
Angelika Perret T (1999—2017)
Uta Christiane Redeker (1996-1999)
Mario Riedel (1996-1998)

Marion Schweinberger (1990-1992)
Simone Seibold (2013—heute)

Dr. Elke Siegert (1998-2004;
2009-2013)

Dr. Frank Steinberger (1996-1998)
Prof. Dr. Meinolf Suttorp, koopt.
(2019-heute)

Dr.Andreas Weber (2007-2010)
Torsten Weckbrodt (2009—-2013)
Editha Ziesch T (1996—2000)

Ehrenmitglieder (alph.)

Wolf Freiherrvon Kap-herr
Agnes Heidingsfeld T

Erich lltgen T

Prof. Angelika Meeth-Milbradt
Angelika Perret

Editha Ziesch T
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Erweiterter Vorstand

Doris Bar
Antje Berg
Henrik Dorko
Silke Georgi
Joana Hellmig
Dr. Andrea Kreisch
Sabine Liitgert
NInCHEIVERS
Dr.Silke Nolte-Buchholz
Simone Seibold
Dr. Andreas Weber
Maike Wolf

Medizinisch-Sozialer
Beirat

Annett Grassler (KIK-S2)
Jana Grassler (KIK-A3)
Ulrike Grundmann (SoStr)

Dr. Bjorn Lange (KIK-S2)
Maria Janisch (Briickenproj.)
Susann Miihle (KIK-S7)

Dr. Andrea Kreisch (Psych. KIK-S2)
Yvonne Rasche (KIK-S7)

Dr. Jens Schallner (SPZ)

Geschaftsstelle

Silvia Ender
Annegret Riemer
Diana Uhlemann

Psychosoziales Team

Ulrike Grundmann
Remo Kamm (Elternzeit)
Corinna Neidhardt (Elternzeit)
Phylicia Seidel
Dajana Wiese

Honorarkrifte

Uwe Klippel (Sporttherapie)
Sabine Mutschke (Presse)
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Organigramm

Mitgliederversammiung

Vorstand

Andreas Fiihrlich (Vorsitzender)
Simone Seibold (1. Stellvertreterin)
Gabriele Hafner (2. Stellverstreterin)
Martin Lorenz (Schatzmeister)
Prof. Dr. Meinolf Suttorp (kooptiert)

Geschiftsfiihrung

Antje Herrmann

Kuratorium

Dr. Henry Hasenpflug (Vors.)
Cornelia Bohn (stllv. Vors.)
Prof. Dr. D. M. Albrecht
Rocco Damm
René Kindermann
Andreas Lammel
Jens Michel
Ralf Minge
Helma Orosz
Christoph Rabe
Dieter Richter
Ingeborg Schopf

Botschafter

Eastside Nascar Racing Team
Ursula Herrmann
Benjamin Kirsten

Mirjam Kofer
Simone SaloRnick

H.-Wiinsche-Stiftung

Dr. Andrea Kreisch
Simone Seibold
Dr. Elke Siegert

Drittmittelfinanzierte
Stelleninder
Kinderonkologie

Martina BaRler (Musiktherapie)
Kristin Boehme (Psych.)
Julia Griitzner (Musiktherapie)
Uta Zimmer (Kunsttherapie)

Hausmeister/
Hauswirtschaft

Carsten Oertel
Diana Tinagl

Ehrenamtliche Helfer

Kaufund Ausbau
des Elternhauses
in der Goetheallee

In den goer Jahren mieteten wir flir Eltern, deren Kinder in
der Kinderonkologie stationar behandelt wurden, Wohnun-
gen an,um sie dortunterzubringen. Spater—im Jahr1997—
konnten wir dank einer Spendenaktion des,,Hand in Hand
for Children e.V.“2 Wohnungen kaufen. Doch die Raumlich-
keiten erwiesen sichimmer wieder als unzureichend, da

die Zahl der behandelten Kinder in Dresden kontinuierlich
anstieg. Der Kauf unseres Elternhauses in der Goetheallee

im Jahr 2003 ist daher eine unserer wichtigsten Errungen-
schaften. Bei der Sanierung halfen unzahlige Ehrenamtliche,
das Haus zu raumen, Putz abzutragen und die entstandenen
riesigen Schuttberge zu beseitigen.

Seitder Sanierung im Jahr 2003 verfiigte unser Haus liber

7 Elternzimmer und eine Gemeinschaftskiiche. Aufgrund
der groBen Nachfrage begannen wir 2015, das Dachgeschoss
schrittweise auszubauen. Zunachst entstanden 2 zusatzli-

che Zimmer und eine weitere Gemeinschaftskiiche. Da die
Auslastung jedoch weiterhin anstieg, entschlossen wir uns
2017, das Dachgeschoss abermals auszubauen. Die fertige
Etage wurde im Februar 2018 eingeweiht. AnschlieRend er-
folgte auch die Neugestaltung der 7 Elternzimmer im Erdge-
schoss, die bis dahin mit Mobelspenden ausgestattet waren.
Heute stehen den Familien 11 helle Zimmer mit eigenem Bad
in ruhiger Umgebung zur Verfiigung, sodass sie den Kranken-
hausalltag von Zeit zu Zeit hinter sich lassen kdnnen.

Anerkennung als stadtische Beratungsstelle und

Nachsorgepreis 2017

2017 wurde unsere Beratungsstelle durch die Landeshaupt-
stadt Dresden als offizielle Tumorberatungsstelle anerkannt.
Seither wird ein Teil der auf die Beratung entfallenden Perso-
nalkosten durch die Stadt gefordert. Voraussetzung dafiir
war der Nachweis der fachlichen Eignung unserer Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter im Bereich der Psychoonkologie.

Im gleichen Jahrerhielten wir—ebenfallsim Zusammenhang
mit unserem Beratungsangebot—den Nachsorgepreis der
Deutschen Kinderkrebsnachsorge. Eswurde damitdie enge
Verkniipfung von Beratungsstelle und AktivCamps ausge-
zeichnet: In jedem Camp ist ein systemischer Familienthe-
rapeut dabei, der Auffalligkeiten und Beratungsanliegen

vor Ort aufgreifen und im Nachgang in der Beratungsstelle
bearbeiten kann. Umgekehrt konnen Strategien, die in der
Beratungerarbeitet wurden, im Camp ausprobiert werden.

Die Goldene Henne

Im September 2018 wurden wir mit einer besonderen Ehre
liberrascht: Wirdurften in Leipzig die Goldene Henne in der
Kategorie ,,Charity“ entgegennehmen. Obwohl die Henne ein
Publikumspreis ist, entscheidet eine Jury, werin der Kate-
gorie ,Charity“ ausgezeichnet wird. Schauspielerin Claudia
Michelsen hielt die Laudatio und sagte:,,Sie helfen durch
schwere Wochen, Monate oder sogar Jahre. Danke, dass Sie
so bedingungslos lieben.” Diese Anerkennung hat uns sehr
stolz gemacht und ist wie jeder unserer kleinen und groRen
Erfolge ein Ansporn, weiter mit Energie und Engagement und
vor allem einem offenen Ohr an der Seite unserer Familien zu
stehen und ihnen den Riickhalt zu geben, den sie benotigen.
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Adventskalender Lions Club Radebeul 2020 -
gemeinsam mit Sonnenstrahl e.V. Dresden

Im Jubildumsjahr 2020, in dem der Lions Club Radebeul sein 25-jahriges und der
Sonnenstrahl e. V. Dresden sein 30-jahriges Jubildum feiern, publizieren beide
gemeinsam den traditionellen Lions-Adventskalender 2020 unter dem Motto
,Kalender mit Herz: Ein Sonnenstrahl im Advent®. Das Bildmotiv des Kalenders
zeigt das winterliche Elbtal bei Dresden und wurde von der Kiinstlerin Friederike
Curling-Aust aus Radebeul gestaltet. Der auffallende Sonnenstrahl im Bild spie-
gelt bereits das Anliegen des Kalenderprojektes wider. Friederike Curling-Aust hat
auch die Motive gestaltet, die sich hinter den 24 Kalendertiirchen verbergen.

Organisation, Vertrieb und alle Aktivitdaten organisieren die Lions Radebeul
ehrenamtlich. Erstmals wird der Kalender in einer Auflage von 1500 Exemplaren

Bitte helfen Sie
uns beider

gedruckt. Das ist ein Drittel mehrals
bisher und verspricht beim Verkauf
aller Exemplare einen Erlos von tiber
20.000 €.

Die Kunsttherapeutin des Sonnen-
strahl Uta Zimmer bedankt sich auch
im Namen ihrer Kollegin Phylicia Seidel
fiir die Unterstiitzung: ,,Die Bilder

von Friederike Curling-Aust erzahlen
Geschichten, wie wir sie wohl alle in
uns tragen. Auch die Kinderund Ju-
gendlichen in der Uniklinik, die gegen
die Erkrankung kampfen, nach Helfern
Ausschau halten oder einfach Kind oder
jung sein mochten. Die Geschichten
sind so vielgestaltig und fiir vieles feh-
len auch die Worte. Fiir all das gibt es
die Kunsttherapie. Es freut mich sehr,
dass die Lions Radebeul unsere Arbeit
aufdiese schone Weise unterstiitzen!

Jeder Kalender ist nummeriert. Die
Nummerdient als Losnummer fiir die
groRe Tombola. Der Kaufer hat damit
auch die Chance aufeinen von liber
150 attraktiven Gewinnen.Ab dem
1.0ktober 2020 kann man den Kalender
unter kalender@lions-radebeul.de
bestellen. Der Preis betragt 15 Euro pro
Kalender. Eine der Vorverkausstellen
wird der Sonnenstrahle.V.selbst sein.
Alle weiteren Informationen findet
man unterwww.lions-radebeul.de.

In unserem Elternhaus gibt es immer etwas zu tun. Alles muss instandgehalten
und hin und wieder erneuert werden. Nachdem derzeit im Erdgeschoss das alte
Bad neben der Elternkiiche umgebaut wird, um die Barrierefreiheit fiir Kinder im

Rollstuhl zu gewdhrleisten, mussten die Klichenmaobel ausgerdaumt werden. Weil

Erneueru ng der eine Wand versetzt wird, kdnnen sie in der bisherigen Form nicht wieder an ihren
angestammten Platz zuriick. Deshalb miissen wir auch die Gemeinschaftskiiche

Elternkiiche! erneuern.

Wir freuen uns sehr, wenn Sie uns bei diesem Projekt unter die Arme greifen und
uns bei der Finanzierung der Kiiche helfen. Wir sind fiir jeden Betrag —ob klein, ob
groB—von Herzen dankbar.
Wenn Sie spenden mochten, nutzen Sie gern das Online-Formular auf
https://altruja.de/sonnenstrahl-kueche oder verwenden Sie das folgende

Spendenkonto:

Ostsdchsische Sparkasse Dresden

IBAN: DES2 8505 0300 3120 1134 32

BIC: OSDDDE81XXX
Verw.-zweck: Elternkiiche

Vielen herzlichen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

lhr Team Sonnenstrahl

DANKE

Sehrgeehrte Leserin, sehr geehrter Leser,
liebe Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer,

es gibt nichtallzu viele Arten, danke zu sagen. Wenn man versucht,
Dankimmer wieder neu und anders zu formulieren, stof3t man schnell
an Grenzen. Man lauft aulRerdem leicht Gefahr, jemanden zu vergessen
und leider Idsst sich in kurzen Dankesworten all das Engagement von
vielen einzelnen Personen oft gar nicht ausreichend wiirdigen.

Daher mdchten wir diese Sonderausgabe als eine Widmung fiir ein
3Jahrzehnte wahrendes unermiidliches Aufopfern verstanden wissen.
Wir mochten zum Ausdruck bringen, dass ein gemeinniitziger Verein
wie wir, nur so weit Betroffenen helfen kann, wie es Menschen gibt, die
ihn dabei unterstiitzen, sei es in Form von finanziellen Spenden, Sach-
leistungen oder personlichem Engagement vor Ort.

Wir schatzen uns gliicklich, dass der Kreis derjenigen, die uns und
unsere Arbeit begleiten, seit 1990 kontinuierlich immer weiter gewach-
sen ist. Es sind tausende Stunden ehrenamtliche und hauptamtliche
Arbeit dokumentiert, wir haben unzahlige Spendenaktionen von Firmen
und Privatpersonen erlebt, wurden in Vermachtnissen oder Stiftungen
bedacht, haben viele Spender persdnlich bei uns im Elternhaus oder
nochin den ersten Elternwohnungen auf der HassestraRe begriif3t

und herumgefiihrt und vor allem haben wir jede Menge Spendenbe-
scheinigungen ausgestellt. All dies zeigt, wie vielen Menschen wiram
Herzen liegen. Es macht uns stolz, auf einem solch starken Fundament
an Mitgefiihl und Solidaritdt zu stehen. Es gibt uns die Gewissheit,

dass das, was wir tun, wichtig und richtig ist, und verleiht uns die Kraft,
immer das Beste fiir die Familien zu geben, die sich an uns wenden und
sich uns anvertrauen. Wir sind dankbar fiir jede einzelne, noch so kleine
Spende, fiir die vielen musikalischen Beitrdge, welche unsere Benefiz-
konzerte oder andere Konzerte fiir uns so einzigartig machen, fiir jeden
runden Geburtstag, bei dem zu unseren Gunsten gesammelt wurde,
fiir jeden Spendenlauf, fiir jede noch so verriickte sportliche Aktion,

fiir jeden Blicher- oder Kreativmarkt, fiir jeden Kuchenbasar, fiir jedes
aufgestellte Spendenhaus, fiir kostenfrei gestellte Veranstaltungszelte,
gesponserte Speisen, Unterstiitzung bei Fundraising-Events und all die
vielen kleinen und groRen Gesten, von denen wir und unsere Familien in
den vergangenen 30 Jahren profitiert haben!

Den Grundstein legten mutige Personen, die sich in einer verriickten
Zeit zusammenschlossen, um die elementarsten Probleme in Angriff

zu nehmen ohne die Vorstellung, welch besonderen Verein sie damit
schaffen wiirden. Fortwahrend wuchs der Verein bedarfsorientiert an
den Sorgen der Betroffenen und so manche Selbstverstandlichkeit ware
vor Jahrzehnten noch undenkbar gewesen, wahrend sie heute deutsch-
landweit Beachtung findet.

Lassen Sie uns daran in den kommenden Jahrzehnten nichts andern und
bitte bleiben Sie uns treu. Nurin dieser Gemeinschaft kdnnen wir weiter

erfolgreich bleiben.

Dafiir vielen Dank!

Andreas Fiihrlich
Vorstandsvorsitzender

31



ZEIG HOHEN
PORTOPREISEN
DIE ROTE MARKE!

Mit PostModern versenden Sie deutschlandweit
gunstiger — und stellen hohes Porto ins Abseits.

DIE MARKE FUR
PORTOSPARER.



