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«DunkleWolke schwebt über uns»
Nottwil Ander zweitenDuchenne-Konferenz inNottwil widmen sich Fachleute einerMuskelerkrankung,
die weiterhin als unheilbar gilt. Betroffene erzählen imVorfeld, wie siemit ihremharten Schicksal umgehen.

Stephan Santschi
stephan.santschi@luzernerzeitung.ch

Muskeldystrophie vom Typ Du-
chenne – sie ist selten, gilt imKin-
desalter aber als häufigste mus-
kuläre Erbkrankheit. Meistens
sind Buben betroffen, statistisch
kommteiner von3500damit zur
Welt. Der Muskelschwund be-
ginnt in der Becken- und Ober-
schenkelmuskulatur, schreitet
rasch voran und endet, wenn die
Herz- und Atemmuskulatur ab-
gebaut wird. Es gibt Therapien
zurLinderungderBeschwerden,
ein Heilmittel aber existiert
nicht.DieLebenserwartung liegt
umdie 30 Jahre.

Das sind die Fakten zu einer
schrecklichen Laune der Natur,
die heute und morgen an der
zweitenDuchenne-Konferenz in
Nottwil thematisiert wird. Fach-
leute aus England, Deutschland
undder Schweiz haltenVorträge
und erweitern ihr Netzwerk, um
diePerspektivenderBetroffenen
zu verbessern. Betroffene wie
Andreas Bucher, Mattias Fries
undLoris Jegen aus demKanton
Luzern.

AndreasBucher:EinGerät
hilft ihmbeimAtmen

Der 31-jährige Andreas Bucher
ausButtisholz sitzt ineinemElek-
trorollstuhl, den er mit kleinen
Kopfbewegungen und der rech-
tenHand steuert. SeinKörper ist
grösstenteils gelähmt, er spürt
aber jede Berührung und jeden
Schmerz. Ein Atemgerät unter-
stützt die geschwächte Lungen-
muskulatur beim Ein- und Aus-
atmen. «Ich brauche diesen
Schlauch, weil das CO2 meine
Lungen sonst nicht verlässt. Das

würde zu einer Lungenentzün-
dung führen», erklärt er.

Seine Eltern Karin und Alois
erinnern sichgenauan jenenTag,
als die Diagnose gestellt worden
war. «Andreas war sechs Jahre
alt. Eswar einSchock füruns, ein
Drama», sagt Karin. «Wirwaren
uns gar nicht bewusst, was alles
auf uns zukommen würde», er-
zählt Alois. Operationen, Infek-
tionen, Lungenentzündungen,
Therapien, Medikamente und
der stetigeVerlustderSelbststän-
digkeit sollten fortan ihrenAlltag
prägen.

MattiasFries: Seit Sommer
kannernichtmehrgehen

Der liebenswerte Mattias Fries
ausNeuenkirchwirdbald 14 Jah-
re alt. Seit diesem Sommer ist er
auch zu Hause auf den Elektro-
rollstuhl angewiesen. Er besucht
die zweite Sekundarklasse, Ma-
thematik ist sein Lieblingsfach.
«In der Schule hilft mir jemand
beimAufschreibenderRechnun-
gen oder beim Zeichnen in der
Geometrie. Wenn ich den Blei-
stift zu lange halte, machen mir
die Fingerweh.Der Lehrer kann
meineSchrift sowiesonichtmehr
gut lesen», erklärt Mattias. Seit
ein paar Tagen ist ihm schwind-
lig, überdieUrsache soll einArzt-
terminKlarheit bringen.

Mattias war keine drei Jahre
alt, als dieMuskelkrankheit fest-
gestellt wurde. «Es war, als wür-
de uns jemand den Boden unter
den Füssen wegziehen», schil-
dert seine Mutter Maria. «Mat-
tias braucht meine Beine und
meineHände, erwirdvonmir ab-
hängig, obwohl er gerne selbst-
ständig seinmöchte.»

Loris Jegen:Treppensteigen
machtProbleme

Der süsseachtjährigeLoris Jegen
ausOberkirch trägtdasDressdes
FC Luzern, sitzt auf dem Schoss
seines VatersDominik undwirkt
verlegen – sowie esKinder in sei-
nemAlter eben sind.Gutdreijäh-
rigwarer, alsdieElternvomGen-
defekt erfuhren. «Die Zeit stand
still, ich dachte, unser Leben ist
vorbei. Wir werden nie wieder
glücklich sein», erinnert sich sei-
ne Mutter Sandra. Loris geht in
die zweiteKlasse, imTurnunter-
richt macht sich der Muskel-
schwund bemerkbar, auch das
Treppensteigen fällt ihm zuneh-
mend schwerer. Auf die Herbst-
wanderung nimmt er den Reha-
Buggymit, um sich bei Erschöp-
fung hinsetzen zu können. «In
jedemschönenMoment schwebt

stets diese dunkle Wolke über
uns. Das Leben von Loris wird
verkürzt, und ich muss tatenlos
zusehen», sagt Sandra Jegen.

VonZielen,Hoffnungen
undTräumen

So hart sie das Schicksal beutelt,
so vehement kämpfen sieumLe-
bensqualität und Lebensfreude.
«Wenn ichnicht alles tunwürde,
umdasLebenvonMattias zuver-
bessern, könnte ich nicht ruhig
schlafen», sagtMaria Fries. Und
Sandra Jegen fügt an: «Früher
las ich jeden Forschungsbericht,
doch das braucht viel Zeit. Es
geht darum, eine Balance zu fin-
den.DieEltern sindwieeinSpie-
gel für das Kind – sind wir unbe-
schwert, sind sie es auch.»

Andreas Bucher arbeitet an
drei Tagen in der Stiftung Rodt-

egg inLuzernmitHilfe einerAu-
gensteuerung am Computer. In
seiner Freizeit spielt er Power-
chair-Hockey bei den Lucerne
Sharks. In Planung ist eine Reise
nach Kopenhagen, «in die Stadt
der Glücklichen, wie es heisst»,
sagtKarinBucher. Sie ist stolz auf
ihren Sohn. «Es hiess, er werde
zirka 18 Jahrealt, jetzt ist er 31.Er
macht daswirklich gut.»

BeidenLucerneSharks spielt
auch Mattias Fries, und dass es
dabei auchmal richtig zur Sache
gehen kann, bestätigen sein
SchmunzelnundderHinweis auf
den Erzrivalen aus Basel. Mit
Spannung blickt er den Schnup-
perlehren entgegen, «Mediama-
tiker, Informatiker und Kauf-
mann interessierenmich», verrät
er lächelnd. «Ich hoffe, er findet
eine Lehrstelle», ergänzt seine

Mutter. «Wenn nicht, würde ihn
das todunglücklichmachen.»

Loris Jegen geht sehr gerne
zur Schule, richtig wissbegierig
sei er. Er freut sich auch auf wei-
tere Besuche im Stadion des FC
Luzernmit seinemVater.Mitden
F-Junioren des FC Nottwil be-
stritt er vor kurzem sein erstes
Turnier als Goalie. «Er strahlte
über beide Ohren», berichtet
Sandra und ihre Augen, denen
man ansieht, dass sie oft traurig
sind, wirken froh. «Loris ist sehr
glücklich, doch er weiss mehr
über seineKrankheit, alswirden-
ken. Einmal sagte er: Wenn ich
sterbeundnochmals aufdieWelt
komme, dann ohne dieseKrank-
heit, richtigMami?»

Hinweis
www.duchenne-konferenz.ch

Teilen ihr Schicksal (von links): Andreas Bucher, Loris Jegen undMatthias Fries.
Bild: Pius Amrein (Nottwil, 3. September 2018)
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Kutschen
werden präsentiert
Rothenburg/Sempach Am Wo-
chenendefindetdas«Traditions-
Turnier» statt. Dabei werden
unter anderem historische Kut-
schen gezeigt. Am Samstag ab
8 Uhr sind in Rothenburg Ein-
bisVierspänner inverschiedenen
Wettkampfkategorien zu sehen.
Die Teilnehmer stellen sich drei
Punkterichtern. Zudem müssen
siemit ihrenGefährtenundPfer-
denHindernisseaufeinerStrecke
über 15 Kilometer absolvieren.

AmSonntagfindet ab 13 Uhr
ein Corso mit historischen Ge-
spannen von Rothenburg über
Kirchbühl nach Sempach statt.
Es werden Mitfahr-Gelegenhei-
ten fürGäste und Sponsoren an-
geboten. In Sempachwerdendie
Gespanne den Zuschauern prä-
sentiert, das Städtchenwirddazu
für den Verkehr gesperrt. (red)

Rücktritt wegen
Differenzen imRat
Dagmersellen Nach nur zwei
Jahren im Amt als Gemeinderä-
tin tritt Luzia Kurmann Schaf-

fer (CVP, Bild)
per 15.Septem-
ber alsDagmer-
seller Finanz-
vorsteherin
zurück. Den
Entscheid habe

sie aufgrund «unterschiedlicher
Auffassungen bei der Bearbei-
tungderGemeinderatsgeschäfte
und in der Zusammenarbeit in-
nerhalb des fünfköpfigen Gre-
miums» gefällt, teilte die Ge-
meinde gesternmit.

Der Gemeinderat bedauere
denRücktritt.DasRessortFinan-
zen wird durch Kurmanns Stell-
vertreterMarkusRiedweg (CVP)
geführt. Die Ersatzwahl findet
am 10. Februar 2019 statt. (red)
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LZ Corner Luzern
Wir sind umgezogen!

Abos und Tickets:
Montag bis Freitag: 8 bis 12 Uhr

13.15 bis 17.15 Uhr
Samstag: geschlossen

Sie finden uns an der Maihofstrasse 76

Inserate:
Montag bis Freitag: 8.30 bis 12 Uhr

13.15 bis 16 Uhr
Samstag: geschlossen

Öffnungszeiten LZ Corner Luzern

LZ Corner, Maihofstrasse 76, Luzern, Telefon 041 429 53 55

Wir freuen
uns auf Ihren

Besuch.

Malerarbeiten
Malen, Tapezieren, Fassadenrenovationen,

fachmännisch und preiswert!
Beat Wiprächtiger
041 340 03 83
079 208 85 40

www.kueng-platten.ch

Samstag und Sonntag, 15. und 16.
September 2018, 10.00 bis 17.00 Uhr

60 JAHRE KÜNG PLATT

TAGE DER
OFFENEN
TÜR!
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