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Die Betreuung des chronisch kranken Jonah (2. v. |.) wird fiir die Furrers immer wieder zur Belastungsprobe, schweisst die Urner Familie aber auch zusammen:

Im Schatten des

Chronisch kranke Kinder brauchen besonders viel Aufmerksamkeit. Darunter leiden oft

iesen Sommer ist es wieder pas-
siert, im Pfadfinder-Sommerlager:
Julian hatte mit seinen Kamera-
den die Strecke des 47-Kilome-
ter-Hikes stolz hinter sich gebracht. Er freu-
te sich, diesen Moment mit Eltern und Ge-
schwistern bei einem Znacht zu feiern. Dazu
kam es aber nicht. «Jonah ist im Spital, sagte
mein Vater», erinnert sich der 14-Jihrige
mit den dunkeln Haaren und Mandelaugen.
Ein Notfall, wie schon so oft. Julians jiinge-
rer Bruder ist mit einem gravierenden Herz-
fehler geboren worden. Seine Gesundheit ist
fragil. Ein heftiger Husten reicht, und bei

den Eltern schrillen die Alarmglocken.
Einmal mehr war ein gliicklicher und sorg-
loser Augenblick verdorben. Und: Einmal
mehr ging es nur noch um Jonah. Seit er zur
Welt gekommen ist, steht er im Mittelpunkt
der Familie Furrer. Ein Mittelpunkt, den
sich niemand wiinscht. Dem Zehnjihrigen
fehlt die linke Herzkammer, als vier Tage
altes Baby hatte er die erste Operation.

Mitleid, Angst und ein Gefiihl von Schwere
Julian erinnert sich genau, wie es war, ein
Briiderchen zu kriegen. «Ich war so stolz,
nun war ich der dltere Bruder», sprudelt es
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aus ihm heraus. «Doch dieses Bild vergesse
ich nie: Er lag da, wie ein kleines Hampfeli»,
sagt er und zeigt mit seinen Hénden, wie
gross das Baby damals war. «Und er war
voller Schlduche. Ich merkte, da ist etwas
gar nicht gut.»

Zum Gliicksgefiihl kam Mitleid und ein
unbeschreibbares Gefiihl von Angst und
Schwere. Jonah war halbjihrig, als er zum
zweiten Mal operiert wurde. Mit drei Jahren
noch einmal, damals musste er drei Monate
im Spital bleiben. «Das war eine schlimme
Zeit», erzihlt Julian. «Ich kann mich
noch gut erinnern, die Eltern waren so am
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Julian, Mutter Rebekka, Enya, Vater Christian (v.I.)

kranken Bruders

die Geschwister. Julian Furrer (14) beschreibt, wie seine Familie die schwierige Situation meistert.
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Anschlag», sagt er. Und natiirlich tauchten
auch in ihm 1000 Fragen, Sorgen und Angste
auf. Aber: «Mami und Papi sahen so fertig
aus, ich wollte nicht auch noch mit Fragen
kommen.»

Julian sitzt am Esstisch daheim. Sie woh-
nen in einer idyllischen Gegend im Herzen
der Schweiz, im lindlichen Schattdorf UR,
unweit des Telldenkmals in Altdorf. Dort
besucht der 14-Jdhrige das Gymnasium.
Seine liebsten Ficher sind Geschichte und
Geografie. Er will spiiter mal in den diploma-
tischen Dienst. Durch die lange Fensterfront
sieht man in den Garten hinaus.

«Julian war immer sehr verniinftig und
angepasst», sagt Mutter Rebekka Indergand
Furrer (42). «Wir hatten nie etwas mit ihm.»
Wihrend Jonahs dreimonatigem Spitalauf-
enthalt lud die Spitalpsychologin Julian ein.
Julian freute sich: «Endlich konnte ich auch
zu einem Doktor!» Und er konnte endlich
mit jemandem reden und all das sagen, was
er sich gegeniiber den Eltern nicht traute.
Trotz der Operationen pumpte Jonahs
Herz das Blut nicht mit dem richtigen Druck
durch den Korper. In der Nacht brauchte er
Sauerstoff, er blieb krinklich und schwach.
«Doch das war noch heile Welt im Gegensatz

zu dem, was nachher kam», sagt Julian.

Er erzihlt, wie 2011 die sogenannte Plastic
Bronchitis ausbrach: Jonah hustete ein Ding
aus, das aussah wie ein zerkautes Sugus,
bloss hart. Es war Lymphfliissigkeit, die in
die Lunge driickte und sich verhértete.
Kann man es nicht abhusten, erstickt man.

Restaurantbesuch ist unméglich

Von da an stellte die Familie auf fettfreie Er-
nihrung um. Pizza, Pommes, Burger? Das
gab es nicht mehr. «Aus Solidaritéit haben
wir auch so gegessen», sagt Julian. «Wenn
wir etwas Normales assen, wurde Jonah




traurig, weil er das nicht auch essen konnte.
Wir konnten auch nicht ins Restaurant wie
andere Familien.» Die Mutter sitzt ebenfalls
am Tisch, schaut ihren dltesten Buben liebe-
voll an. Sie ist stolz, wie gut er dariiber spre-
chen kann, wie offen er erzihlt.

Auch anderes fand bei Furrers nicht statt:
Die Ferien der Eltern gingen fiir die Spital-
aufenthalte drauf. Spontanes Wegfahren ins
Tessin, eine Skiwoche in der Bergen, eine
Woche Strandferien - das alles ging nicht.
«Ich habe manchmal schon das Gefiihl, dass
ich alles verpasse», sagt Julian.

Spielsachen zuhauf als Kompensation
«Natiirlich habe ich auch schon gedacht:
Nur wegen dir konnen wir nicht!», sagt
Julian und meint damit seinen kranken
Bruder, dessen Krankheit den Alltag der
ganzen Familie diktiert. «Aber gesagt habe
ich nichts, er kann ja nichts dafiir. Ich kann
nicht auf Jonah wiitend sein, er hats ja
schon so schwer. Ich kann ihn nicht noch
mehr runtermachen.»

Julian war zehn Jahre alt, als sie zum ers-
ten Mal als Familie zusammen in die Ferien
fuhren. Mit Vater Christian (44), Mutter
Rebekka (42), Julian (14), Enya (8) und
Jonah (10) gings fiir einen Monat nach Tann-
heim (D) in eine spezialisierte Rehabilita-
tionsklinik fiir Familien mit kranken Kin-
dern. «Dort hatte es alles, es war das Para-
dies», schwiarmt Julian. Und doch, kompen-
sieren konnte das die fehlende Aufmerksam-
keit der Eltern nicht. Und auch die Ausfliige
und Aktivitdten in den schwierigen Kran-
kenhauszeiten vermochten es nicht. Der
Franz-Carl-Weber-Besuch war fiir Julian
und Enya Alltag. «Ich weiss, dass man das
nicht mit Waren kompensieren kann», sagt
die Mutter. «Aber es ging nicht anders. Es
gab Zeiten, da erhielten die Kinder alles.»

In den letzten Ferien sagte Enya zu
Julian: «Gell, die Eltern haben Jonah lieber
als uns.» Er antwortete: «Ja, die haben ihn
lieber. Aber wir haben ja uns.» Meinte er das
wirklich so? Hat ihm sein Mami nicht das
Gegenteil gesagt — dass sie alle genau gleich
gern habe? «Wenn meine Mutter sagt, sie
und Papi hitten uns alle gleich gern, sage ich
ihr: Trium weiter. Ich nehme es ihnen nicht
iibel.» Und Mutter Rebekka? Sie ist hilflos.
«Es ist einfach Horror! Es bricht dir das
Herz, wenn dein Kind das Gefiihl hat, du
hittest es weniger gern», sagt sie. Sie weiss
aber auch, dass sie nicht immer so sehr fir
die gesunden Geschwister da sein konnte,
wie sie es sich gewiinscht hétte. «Es kam
immer wieder vor, dass am Morgen, als sie
erwachten, das Grosi da war, weil ich in der
Nacht mit Jonah ins Spital fuhr.» Und sie
weiss auch, dass Julian und Enya automa-
tisch zu viel Verantwortung fiir ihren Bruder
iibernommen haben, sei das nun in der
Schule oder in der Pfadi.

Mittlerweile ist die quirlige Enya von der
Schule nach Hause gekommen. Sie setzt sich
neben ihren Bruder, umarmt ihn. Nastiicher
liegen vor ihm auf dem Tisch. Julian erzihlt
weiter. «Daist immer dieser Konflikt in mir.
Dann denke ich: Jonah ist das Lieblingskind,
er hat es besser. Aber eigentlich geht es ihm
schlecht, er hitte es selbst bestimmt lieber
auch nicht so.» Wihrend ihm seine Schwes-
ter tibers Haar streicht, kommen ihm die
Tranen. Er trocknet sich mit dem Nastuch
die Augen. Das Gefiihl, stets in der zweiten
Reihe zu stehen, hat sich tief in Julians Seele
eingefressen.

Taktiken, um Aufmerksamkeit zu erhalten
Haben Julian und Enya denn auch Taktiken
entwickelt, um die Aufmerksamkeit der
Eltern zu gewinnen? «Ich habe Kopfweh,
Halsweh oder Ohrenweh, sagte ich frither»,
meint die quietschfidele Enya. Julian hatte
hingegen tatséchlich jahrelang Heuschnup-
fen. «Und ich bin auf alles allergisch ausser
auf Hausmilben», sagt er. Seit der Spritzen-
kur geht es nun gut, im Sommerlager der
Pfadfinder schlief er sogar im Heu.

Sowieso geht seit Friihling 2015 alles
viel besser bei den Furrers. Jonah wurde
namlich operiert. Das einzige Spital, das
eine Operation fiir seine Krankheit anbot,
befand sich in Philadelphia. Das hiess fiir die
Familie: Frithlingsferien in Amerika. Mog-
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Mitleid, Wut,
Verlustangst:
Jonah ist gefangen
in qudlenden und
widerspriichlichen
Gefiihlen.

lich gemacht hatte die teure Behandlung un-
ter anderem der Forderverein fiir Kinder
mit seltenen Krankheiten (KMSK).

«In der Spitalkantine gabs Donuts, Pizza
und Burger», schwiarmt Julian. Doch ganz
alles passte nicht. «Ich hatte Geburtstag.
Aber nein, es ging immer um Jonahy,
begehrt Enya auf. Aber auch sie freut sich
natirlich fiir ihren Bruder, dem es nun viel
besser geht. Die Plastic Bronchitis ist vor-
ldufig verschwunden. Er braucht keinen
Sauerstoff in der Nacht. Doch vor allem: Die
Familie isst nun wieder ganz normal.

Es war ein Highlight, als bei ihnen Nutella
und Mayonnaise auf den Tisch kam. Sie gin-
gen in Luzern in ein nobles Hotel, um zu
brunchen. Es gab einen fast spontanen Aus-
flug in den Europa-Park Rust — endlich!
Furrers leben noch immer mit der Angst.
Denn wenn Jonah atmet, knistert es nach
wie vor. Nebst Bruderliebe prigen Mitleid,
Wut und Verlustangst die Beziehung von
Julian zu ihm. Und die Gewissheit, dass er
immer ein Schattenkind bleiben wird, so
sehr es alle gern anders hiitten. mm
Weitere Informationen:

Forderverein fur Kinder mit seltenen Krankheiten: Kmsk.ch
Uber Jonah und seine Familie: Forjonah.com

«Du bist dran» bietet Aktivitaten flr Geschwister an:
Dubistdran.ch

- Dassagtdie Expertin
zum Thema: Seite 93
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zu Hause so viel Riick-

Oft sind sicht nehmen miissen.
sie traurig, konnen dies
aber den Eltern gegen- Haben Eltern oft das
iiber nicht gut dussern. Gefiihl, dem gesunden
Eher selten konnen sie Kind nicht gerecht
auch einmal laut werden.  zu werden?

Kinder iibernehmen
hiufig Verantwortung
fiir ihr krankes Ge-
schwister. In welchem
Ausmass ist dies ge-
sund?

Solange es fiir das Kind
stimmt. Manche Kinder
sind gern die Beschiitzer,
andere distanzieren

sich beispielsweise in
der Schule von ihrem Ge-
schwister, weil sie schon

Das istimmer wieder ein
Thema. Auch wenn die
Betreuung daheim klappt
und sich eine Familie

gut mit Grosseltern und
Nachbarn organisieren
kann, ist oft das negative
Gefiihl da, dass man

die Kinder hin und her
schiebt. mm

Mirjam Thomi (30) ist
Pflegefachfrau Kinderkliniken
Inselspital Bern.
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