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Wintersport

Das Projekt «Urli» stosse bei Familien
auf riesiges Interesse, berichten die

Initianten. Seite 13

Isleten-Initiative

Der Regierungsrat tritt nicht auf die
Abstimmungsbeschwerde des Initiativko-

mitees «Isleten fiir alle» ein. Seite 32

Selbstbestimmt und
positiv leben mit ALS

S5

Die Attinghausnerin Rita Tresch
war 39 Jahre alt und stand mitten
im Leben, als sie vor 23 Jahren die
Diagnose Amyotrophe Lateralskle-
rose, kurz ALS, erhielt. ALS ist ei-
ne fortschreitende Nervenerkran-
kung, die mit zunehmender Mus-
kelschwiche einhergeht und un-
heilbar ist. Alle ihre Zukunftspld-

Rtta Tresch (links) geniesst zusammen mit ihrer Ass;stenzperson Regula Epp die Lamischait im Urner Reussdeila

ne wurden auf einen Schlag zu-
nichtegemacht. «lch merkte bald,
dass ich nur zwei Moglichkeiten
habe: aufgeben oder um mein Le-
ben kampfens, schreibt sic auf ih-
rem Computer, denn sprechen geht
nicht mehr gut, Rita Tresch hat sich
fir den Kampf und fiir das Leben
entschieden. Heute ist sie froh,

FOTO: BORAIS MARTY

dass sie nicht aufgegeben hat. Sie
betreibt zwei Websites und enga-
giert sich ¢hrenamtlich im Verein
ALS Community Schweiz. Dank
der Unterstiitzung ihres Mannes,
der Spitex und mehreren Assistenz-
personen kann Rita Tresch ein
selbstbestimmtes Leben zu Hause
fithren. (dmy) Seite 3
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Urner Historiker mit
neuem Werk

! Vier Bilder hat sich der Urner His-

toriker Hans Stadler-Planzer her-
ausgegriffen, um der abendldndi-
schen Kultur auf die Spur zu kom-

: men. Kunsthistorische, gesell-

schaftlich-wirtschaftliche und
herrschaitliche Aspekte werden
dabei beschrieben, Im zwelten

* Teil wird versucht, dic Abfolge der

Epochen zu deuten sowie histori-
sches Werden und Vergehen allge-

mein zu verstehen. <Abendlindi-

sche Kulturbilder vom Mittelalter
in die Friihe Neuzeit» heisst das

. neuste Werk des Urner Histori-

kers Hans Stadler, das im Okto-

* her erschienen ist. (fiim) Seite 13
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Minclaber i dic Frihe Nowsit

Hans Stadler-Planzer fiihrt in seinem
neuen Buch vom Mittelaiter in die
Friihe Neuzeit FOTO: MATHIAS FURST

Parteien sind kritisch

Die Urner Kantonalparteicn von

: Mitte, SVE, FDP und SP haben
am Donnerstagabend ihre Partei-

tage abgehalten, bereits am Diens-

tag die GLP. Keine dieser Partei-
 ¢n hat die Ja-Parole zur Initiative

«isleten fiir alle» beschlossen.
‘Wihrend die SP Stimmfreigabe
erteilt hat, sprachen sich die biir-
gerlichen Parteien deutlich fiir ein
Nein aus. Es gehe bei der Abstim-

: mung nicht bloss um ein Projekt,

sondern um Grundsiitzlicheres,

bei Isleten-Initiative

So etwa darum, wie man es mit
der Eigentumsgarantie halte,
hiess es an verschiedenen Partei-
tagen. Dic cidgenissischen Vorla-
gen zu Nationalstrassenausbau,
Mietrecht und Krankenversiche-
rung waren innerhalb der Partei-
en wenig umstritten. Mitte, SVP
und FDP sagen jeweils viermal Ja,
die SP viermal Nein. Die GLP
steht dabei genau in der Mitte und
empfiehlt zweimal Ja und zwei-
mal Nein. (UW) Seiten 4 bis 10

Altere Migranten

standen im Fokus

Der zehnte Urner Integrationstag
lockte bei seinem kleinen Jubild-
um rund 80 Personen in die Aula
des Knabenschulhauses in Biirg-
len. Das Thema des Abends war
«Alter und Migration», Eines ist

¢ Klar, iiltere Migrantinnen und Mi-

granten stehen oft vor besonderen
Herausforderungen. Bei einer in-
teraktiven Podiumsdiskussion
forderungen

genauer erldutert und nach Li-
sungsansitzen und Problemur-
spriingen gesucht. (mg) Seite 3

das Publikurn per Mobiltelefon integ-
rigrt. FOTO: MARIUS GISLER
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ALS | Dank ihrem Mann, der Spitex und Assistenzpersonen kann Rita Tresch zu Hause leben

Deris Marty

Es ist ein féhniger Herbstnachmit-
tag. Wir haben uns zu einem Spa-
zjergang respektive einer Rollitour
durch das Reussdelta verabredet.
Treffpunkt ist der Parkplatz beim
Seerestaurant in Seedorf. Ein dun-
keiblauer VW-Bus fihrt auf einen
der reservierten Behinderten-Park-
pliitze. Eine Frau steigt aus, 6ffnet
die Hecktiire und bedient mit ei-
nem Gerdt die Rampe, die sich
langsam auf den Boden absenkt.
Darauf befindet sich ein Elektro-
rollstuh}, Darin sitzt Rita Tresch,
Sie ktnne, aufgrund ihrer Krank-
heit, nicht mehr sprechen, teilte sie
mir per Mail mit. Die Begriissung
ist ~ auch ohne grosse Worte - sehr
herzlich. Die Aussagen von Rita
Tresch wurden mittels ihres Sprach-
computers erstellt, die Fragen hat
sie im Voraus beantwortet.

Diagnose mit 39 Jahren

Rita Tresch leidet an der unheilba-
ren Krankheit ALS (siehe Kasten).
Anfangs 2001 bemerkt die damals
39-Jahrige erstmals eine Schwiiche
in der Hand, Als es ihr nicht mehr
gelingt, cine Pfanne mit einer Hand
zu heben, sucht sie einen Arzt auf.
Es folgen Untersuchungen und wei-
tere Abklarungen bei Spezialisten,
Dann, im August 2001, erbffnet ihr
der Neurologe, dass sie an Amyo-
trophe Lateralsklerose, kurz ALS,
erkrankt ist. Die Aussage «feder
muss mal sterben» kennen wir
wohl alle. Kaum jemand macht
sich Gedanken dariiber. Warum
auch? Anders sieht es bei jenen
aus, welche ven cinem Tag zum an-
dern eine Lebensablaufzeit von we-
nigen Monaten oder wenigen Jah-
ren mitgeteilt bekommen. «So war
es auch bei mir. In das Unglaubli-
che mischte sich grosse Trauer. Al-
e Zukunftspline wurden zunich-
tegemacht. Ich merkte bald, dass
ich nur zwei Moglichkeiten habe:
aufgeben oder um mein Leben
kdmpfen. Heute bin ich froh, dass
ich nicht aufgegeben habe. Trotz
meiner vielen Beeintrichtigungen
darf ich auch nach 23 Jahren mein
Leben zu Hause inmitten meiner
wundervollen und hilfsbereiten Fa-
milie - meinem Mann Piet und
meinem Sohn Peter — leben.»

Hilfreiche Hilfsmittel

Rita Tresch stellt sich ihrer Krank-
heit, welche sie immer mehr in ih-
rer personlichen Freiheit ein-
schriinkt. In ihrem Haus werden
bauliche Massnahmen nitig, damit

einem Taschentuch getrocknet.

[3ie Trénen in den Augen - sie sind vom Lachen — werden von Regula Epp mi
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Wenn es das Wetter zulasst und gerade keine Therapie- oder Arztter

Epp - die Zeit gerne in der Natur.

sic sich - inzwischen mit threm
Elektrorolistuhl - in der Wohnung
bewegen kann. Ein Treppenlift
wird eingebaut und auch das Bade-
zimmer wird behindertengerecht
umgebaut, Weitere zusitzliche
Hilfsmittel sind nétig und werden
stetig erweitert. «Wilhrend am An-
fang Besteck mit Griffverdiclung
oder ein Schliisselring, um Reiss-
verschliisse zu schliessen geniigten,
sind im Verlaufe der Jahre einige
Hilfsmittel mehr dazugekommen.
Pflegebett, Dusch-, Manual- und
Elcktrorollstuhl, Kommunikations-
und Umweltgerit, Umsetzhilfen,
Abhuste- und Atmungsunterstiit-
zungsgerit, das sind nur ein Teil
meiner vielen Hilfsmittel.»

Die Chemie muss stimmen

Als Rita Tresch ihre Pflege nicht
mehr selbst ausfiihren kann, iiber-
nehmen die Spitex die Morgenpfle-
ge und ibr Mann Piet die Abend-
pflege. Dabei muss sie sich an die
Einsatzmdglichkeiten der Spitex
halten.

Rita Tresch bedient ihren Elektro-
rollstuhl mit der rechten Hand.
Mittels Steuerung kann sie von dort
aus auch ihr Natel bedienen. «Willst
du die Jacke, Rita», fragt ihre Assis-
tenzperson Regula Epp an diesem
Tag in Seedorf. Die SRK-Pflegehel-
ferin hatte sich vor acht Jahren auf
ein Inserat von Rita Tresch gemel-
det. Thre Einsiitze erfolgen in der
Regel einmal pro Woche oder als

Springerin bei Bedarf. «Wir kann-
ten uns vom Sehen, ich wohne
ebenfalls in Attingbausen. Inzwi-
schen sind wir ein gut eingespieltes
Team. Wir lachen viel und oft, be-
sonders bei der Morgentoilette im
Bad kommt es ab und zu zu lusti-
gen Situationen», sagt die 54-J&hri-
ge. Rita Tresch ist froh und dank-
bar fiir diese Hilfeleistungen in ih-
rem Alltag. «Klar brauchte es am
Anfang Uberwindung, mich von
fremden Personen pflegen zu las-
sen. Damit es funktioniert, muss
die Chemie mit dem Gegeniiber
stimmen.»

Pflege auf mehrere Sdulen
abgestiitzt

Als im Jahr 2012 dann das I'V-As-
sistenzmodell Realitit wurde, fing
Rita Tresch an, cin Assistenzteam
aufzubauen. «Heute bin ich Arbeit-
geberin mit all den Pflichten und
Rechten. Ich plane meinen Tages-
ablanf selbst. Ich bestimme, wann
ich aufstehe oder zu Bett gehe,
wann ich dusche, wann ich das Es-
sen ader Trinken einnehme und so
weiter. Zurzeit bin ich gerade da-
bei, mein Betreuungsteam aufzu-
stocken. Im Idealfall werde ich
bald von acht Assistenzpersonen,
inklusive der Hilfe meines Mannes,
unterstiitzt, Um meine Pflege auf
mehrere Sdulen abzustiitzen, wird
neu auch wieder die Spitex an zwei
Morgen mit an Bord sein.» Mit dem
Assistenzstundenbudget, das sie

e

Rita Tresch hat sich vor 23 Jahr

, als sie die Diagnose erhielt, entschie

ey

von der IV anhand ihrer Beein-
triichtigung erhilt, bezahlt sie die
Léhne ihrer Assistenzpersonen.
«Meinen Mann, welcher mir am
meisten Unterstiitzung leistet, darf
ich jedoch nicht aus dem Assistenz-
budget entschidigen. Ein totaler
Unsinn der Politik.» Fiir viele der
Hilfsmittel kommt die IV oder die
Krankenkasse auf. Extras gehen
auf ihre Kosten. Mit der Hilflosen-
entschddigung kann sie einige der
privaten bechinderungsbedingten
Kosten decken.

Langsamer, aber

stetiger Krankheitsverlauf

Auf dem Spielplatz bei den Badein-
seln legen wir eine Pause ein. Re-
gula Epp nimmt ein Taschentuch
hervor und putzt Rita Tresch die
Nase. Rita Tresch kiimpft und en-
gagiert sich fiir ein selbstbestimm-
tes Leben. «Ich gebe mir nicht das
Recht aufzuzihlen, was noch ver-
bessert werden miisste, damit alle
Menschen ein selbstbestimmtes Le-
ben fiihren kénnten. Eins kann ich
aber mit Sicherheit sagen, beant-
worten kinnen es am besten die je-
weils Betroffenen selbst.» Thre
Krankheit schreite zwar langsam,
aber stetig voran. «Es bleibt meiner
Familie und meinem Umfeld nichts
anderes iibrig, als mit meiner
Krankheit und deren Einschrin-
kungen Schritt zu halten. Manchen
fillt es einfacher, mit mir zu kom-
munizieren, andere scheuen sich

sich der Krankheit zu stellen und zu kémpfen.
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Langeweile findet bei ihr keinen Platz

ST

L e

b

el SR D S 1T

er zusammen mit ihrer Assistenzperson Regula
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davor. Es liegt an mir, jenen die
Angst zu nehmen.»

Engagement fiir
ALS-Community

Da die Morgenpflege an die 2 Stun-
den dauert, bleibt vom Vormittag
gerade noch Zeit fiir das Lesen von
Tageszeitungen. Der Nachmittag
unterscheidet sich anhand von Ter-
minen. Dazu gehoren etwa Arztbe-
suche, Therapiestunden, Einkau-
fen, Freunde treffen oder ein Aus-
flug. Wenn es das Wetter zulisst,
geht Rita Tresch am Nachmittag
gerne nach draussen. Entweder hilt
sie sich in ihrem Garten auf, oder
sie unternimmt alleine oder in Be-
gleitung eine Rollitour. Viel Zeit
vetbringt sie auch am PC. Sie unter-
hilt zwei Websites, Thre Eigene und
die des Vereins ALS Community
Schweiz. Als Co-Prasidentin ist sie
fiir die Vernetzung der von ALS be-
troffenen Personen, deren Angehd-
rigen und Fachpersonen zustindig.
«Diese ehrenamtliche Titigkeit
kann ich nur dank der Unterstiit-
zung meiner Assistenzpersenen
machen. Mit meinem dffentlichen
Tagebuch auf meiner Website will
ich betroffenen Personen Mut ma-
chen und aufzeigen, dass sie diese
Krankheit nicht allein durchstehen
miissen. Da gibt es noch andere,
welche mit dir das Schicksal teilen,
So geht ein ereignisreicher Tag
schnell voriiber. Langeweile findet
bei mir keinen Platz.»

Was ist ALS?

ALS steht fiir Amyotrophe Late-
ralsklerose und ist cine fort-
schreitende Nervenerkrankung,
die mit zunehmender Muskel-
schwiiche einhergeht. Meistens
beginnt die Krankheit zwischen
dem 50. und 70. Lebensjahr; ih-
re Ursache ist weitgehend unbe-
kannt. Die Therapie von ALS
hat zum Ziel, die Krankheit zu
verlangsamen sowie die mit ih-
ren verbundenen Beschwerden
und Behinderungen zu lindern.
Eine Heilung ist jedoch nicht
méglich. Die durchschnittliche
Lebenserwartung nach der Dia-
gnosestellung betrdgt drei bis
fiinf Jahre, es kénnen jedoch ver-
einzelt auch Jahrzehnte verge-
hen, bis der meist friedliche Tod
durch ALS eintritt. (dmy)



