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Odyssee 
Berufswahl

Nun – es tut mir leid! Ich muss 
an dieser Stelle meinen Frust 

loswerden. Ich schreibe – wohl et-
was zu stark emotionalisiert durch 
die Erfahrungen des Tages – direkt 
aus der Ostschweiz. Hier darf ich 
die Schweizerische Hotelfachschule 
Luzern an einer der zahlreichen 
Bildungsmessen der Schweiz ver-
treten. An den angesprochenen Ver-
anstaltungen stellen die Berufsver-
bände, die unterschiedlichsten 
Schulen und Weiterbildungsinstitu-
tionen ihre Angebote vor, und ver-
suchen die vorbeiströmenden und 
nach «Bhaltis» ausschauhaltenden 
jungen Menschen für sich zu ge-
winnen. Landmaschinenmechani-
kerlehrstellen werden angeboten, 
private und öffentlich Gymnasien 
buhlen um zukünftige Akademiker. 

Und auch wir – die SHL – ver-
suchen den eigenen Bildungsgang 
so attraktiv wie nur möglich darzu-
stellen. Teenager schlendern vorbei 
und werfen mal mehr, mal weniger 
motiviert ihren Blick auf die knalli-
gen Displays und Werbebanner. 

Man kann den Berufsverbänden 
keinen Vorwurf machen. Sie wer-
ben mit viel Engagement und Wil-
len für den eigenen Berufsstand. 
Sie zeigen, was die potenziellen 
Lernenden erwartet und machen 
dies mit einer Hingabe, die be-
merkenswert ist. Die «Nutzfahr-
zeugler» bocken in der Messehalle 
einen 40-Tönner auf. Die Köche 
brutzeln die genussvollsten Ge-
richte auf den improvisierten Koch-
stationen. Und die Ausbildungs-
institutionen der Fachangestellten 
Gesundheit inszenieren ihre Ler-
nenden-Meisterschaften derart mi-
nutiös und bis ins letzte Detail 
geplant, dass man meint, die mit 
Schauspielern dargestellte Spital-
situation sei wirklich echt. 

Ich erlebe Engagement pur! Die 
Szenerie gleicht einer grossen Are-
na, in welcher jede Berufsgattung 
ihr Bestes nach aussen kehrt, um 
nur schon einen Funken Interesse 
an ihrer Tätigkeit zu ergattern. Die 
Bandbreite an potenziellen Tätig-
keitsfeldern ist enorm: Schreiner, 
Flugverkehrsleiter, Restaurations-
fachleute, Förster, Maler ... ein Pot-
pourri der Chancen – vielfältiger 
geht es kaum.

Im Gespräch mit den 14-jährigen 
pokemonsuchenden Jugendlichen 
werde ich jedoch auf den Boden 
der Realität zurückgeschleudert. Auf 
die Frage, was für sie in Zukunft 
wichtig sei, kommt die Antwort 
«fadegrad»: en guete Job. Auf die 
offensichtliche Zusatzfrage, was 
denn ein guter Job sei, meint ein 
junger Herr, stellvertretend für die 
ganze anwesende Schulklasse, 
selbstbewusst: viel Kohle am Ende 
des Monats, einen Job im Sitzen 
und ein Dach über den Kopf.

Na dann – «guet Nacht am Sächsi!»

redaktion@zentralschweizamsonntag.ch

EINBLICKE

Timo Albiez, 
Vizedirektor der
Schweizerischen 
Hotelfachschule 
Luzern
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Ihnen bleibt nicht mehr viel Zeit
LUZERN Täglich werden seine 
Muskeln schwächer. Mit  
Hochdruck arbeiten Forscher, 
um den Verlauf der Krankheit 
zu bremsen. Doch Mattias Fries 
(12) läuft die Zeit davon. 

CHRISTIAN HODEL 
christian.hodel@zentralschweizamsonntag.ch

Der Wettlauf gegen die Zeit beginnt 
an einem Donnerstag. Es ist der 7. Juni 
2007, die Schweiz wird seit Tagen von 
heftigen Gewittern heimgesucht, als bei 
Familie Fries das Telefon klingelt: Bitte 
kommen Sie ins Spital, sagt der Arzt. 
Maria Fries und ihr Mann steigen ins 
Auto, fahren ins Kinderspital nach Lu-
zern, setzen sich auf einen Stuhl. Der 
Arzt sagt: keine Heilung. Keine Therapie. 
Die Lebenserwartung liegt bei 20 Jahren. 
Drinnen wird es still. Draussen riecht es 
nach Regen, schwarze Wolken hängen 
am Himmel. Wie ein Erdbeben habe es 
sich angefühlt, sagt die Mutter. «Es war, 
als würde uns jemand den Boden unter 
den Füssen wegziehen.»

Nur Buben von Krankheit betroffen
In der Schweiz kommen im Durch-

schnitt jedes Jahr zwölf Buben auf die 
Welt, denen es an einem speziellen Ei-
weiss der Muskelzellmembran auf dem 
X-Chromosom mangelt. Im Babyalter 
macht ihnen das Gehen Mühe, dann 
schwindet die Kraft aus den Fingern. 
Irgendwann streikt die Lunge, das Atmen 
fällt schwer. Letztlich baut sich der Herz-
muskel ab – bis das Lebensorgan end-
gültig aufhört zu schlagen. Gut 20, viel-
leicht 30 Jahre alt sind die Buben dann. 
Mattias Fries aus Neuenkirch wird in 
wenigen Tagen 12 Jahre alt. Drei Mona-
te vor seinem dritten Geburtstag diag-
nostizierten die Ärzte bei ihm die un-
heilbare Krankheit «Duchenne Muskel-
dystrophie» (siehe Kasten). 

Ein Sommerabend in Neuenkirch: 
Draussen im Quartier spielen Gleichalt-
rige Fussball, toben, kreischen, springen 
umher. Drinnen sitzt Mattias am Esstisch, 
löst Sudoku. Manchmal würde er auch 
gerne mitmachen. «Aber das geht halt 
nicht», sagt er und fährt mit Daumen 
und Zeigefinger über den Anhänger sei-
ner Halskette. Die Mutter und die 15 
Monate jüngere Schwester Hanna tragen 
dasselbe Symbol um ihren Hals. Ein 
Ring – das Wort «Hope» eingraviert. Maria 
Fries hat die Ketten vor drei Jahren für 
sich und ihre Kinder fertigen lassen. 
Damals, als sie gerade neue Hoffnung 
schöpfte: Sommer 2013.

Ein herber Rückschlag 
Ein Unternehmen aus den USA testet 

ein neues Medikament. Mattias ist Teil 
der Studie. Wöchentlich fahren Mutter 
und Sohn nach Paris – zehn Monate 
lang. Später noch alle drei Wochen nach 
Paris und die anderen Wochen nach 
Mulhouse – weitere zwei Jahre. Eine 
Krankenschwester spritzt dem Schüler 
eine Substanz, die seinen Muskelabbau 
verlangsamen soll – und ein paar Jahre 
mehr Lebensqualität verspricht. Das 
Medikament scheint zu wirken. Seit 
langem verspürt die Familie wieder so 
was wie Hoffnung. 

Diesen Juni kommt der Rückschlag. 
Zu unsicher sei es, ob das Medikament 
von den Behörden überhaupt je be-
willigt wird, kommt die Firma zum 
Schluss. Sie bricht die Studie ab. «Die-
ser Entscheid war wie eine zweite Dia-
gnose für uns. Wie ein Schlag ins Ge-
sicht», sagt Maria Fries. Es sei für Mat-
tias wohl die letzte Chance gewesen, an 
einem solchen Medikamententest teil-
zunehmen – zu fortgeschritten ist seine 
Krankheit, als dass er die Kriterien 
abermals für eine Studie erfüllen würde. 

Wissenschaftler arbeiten derzeit zwar 
mit Hochdruck an neuen Medikamen-

ten. Einen Überblick dazu gibt die ers-
te deutschsprachige Duchenne-Konfe-
renz, die von Maria Fries organisiert 
wurde und gestern in Luzern stattfand 
(siehe Kasten). Doch bis ein Präparat 
effektiv auf den Markt kommt, dauert 
es Jahrzehnte. Zeit, die Mattias fehlt. 

«Ich möchte gerne 
in einem Zelt schla-
fen», sagt Mattias vor 
einigen Wochen zu 
seiner Mutter. Tage 
später fährt sie mit 
den Kindern auf einen 
Campingplatz in 
Frankreich. Abwarten 
und Aufschieben kann 
sich die Familie nicht 
leisten – was zählt, ist 
das Hier und Jetzt. 
«Wir wissen alle, wie 
die Krankheit verlaufen wird», sagt Maria 
Fries. «Der Augenblick hat für uns eine 
andere Bedeutung als für andere.» 

Eine Assistentin für die Schule
Mattias’ Muskeln werden von Tag zu 

Tag schwächer. In der Wohnung kann 
er noch am Stück gehen, sich frei be-
wegen. Zur Schule fährt er mit einem 
elektrischen Rollstuhl. Eine Assistentin 
unterstützt ihn im Klassenzimmer. Sie 
schreibt für ihn während der Prüfungen, 
was Mattias diktiert. Den Bleistift eine 

Lektion lang selber halten: Das fällt ihm 
schwer. Nächstes Jahr kommt er in die 
Sek A. Lastwagenchauffeur will er wer-
den. Vor einigen Monaten war er bei 
einer Fahrt mit dabei – ein Bubentraum. 
In solchen Momenten, wenn er sich auf 
etwas besonders freue, sagt Mattias, 

könne er die Krank-
heit vergessen. «Meis-
tens schauen die Leu-
te aber dumm, und 
dann denke ich wie-
der daran.» In letzter 
Zeit habe er sich 
mehr Gedanken über 
sich und sein Leben 
gemacht. Manchmal 
sei er schon traurig. 
«Ich habe Angst, was 
mit mir und meinem 
Körper passiert.» 

Angst, Verzweiflung, Trauer: Das ist 
die eine Seite im Leben der Familie 
Fries. Mut und Freude die andere. 
Maria Fries versucht, mit ihren Kinder 
den Moment zu leben – und die be-
scheidenen Wünsche von Mattias zu 
erfüllen: Fischen gehen. Lego spielen. 
Im Zelt schlafen. «Im Moment denken 
wir nicht allzu sehr an die Zukunft», 
sagt Maria Fries und fährt mit Daumen 
und Zeigefinger über den Anhänger 
ihrer Halskette. Ein Ring – das Wort 
«Hope» eingraviert.

Erstmals Konferenz 
in Deutschschweiz
KRANKHEIT chh. Ärzte, Wissen-
schaftler und weitere Fachleute ha-
ben sich gestern und am Freitag in 
Luzern mit Angehörigen zum Thema 
Duchenne ausgetauscht. Die musku-
läre Erbkrankheit tritt im Kindesalter 
auf und endet immer tödlich im 
jungen Erwachsenenalter. Bis heute 
kann die Duchenne Muskeldystro-
phie nicht geheilt werden. Aufgrund 
des X-chromosomal rezessiven Erb-
gangs sind fast nur Buben davon 
betroffen. Weltweit hat einer von 
3500 Jungen diese Krankheit. 

Die Konferenz wurde von Maria 
Fries aus Neuenkirch im Auftrag der 
Stiftung Progena – Aktion für Kinder 
mit seltenen Muskelkrankheiten – 
organisiert und fand erstmals in der 
Deutschschweiz und in deutscher 
Sprache statt. Anlässlich des 3. Inter-
nationalen «World Duchenne 
Aware ness Day» vom kommenden 
Mittwoch, 7. September, liessen die 
gut 100 Teilnehmer gestern vor dem 
Seehotel Hermitage rote Luftballons 
in die Luft steigen – als Symbol für 
die betroffenen Kinder. 

«Meistens schauen 
die Leute dumm. 
Dann denke ich 
wieder an meine 

Krankheit.»
MATTIAS FRIES (12) , 
DUCHENNE-PATIENT 

Mattias (12) mit seiner Mutter Maria Fries zu Hause in Neuenkirch.  
Der Bub hat die Muskelkrankheit Duchenne.

 Bild Corinne Glanzmann


