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Unterstützung für Personen die an ALS oder 
ähnlichen Pathologien erkrankt sind.

Wie Martin Luther King, habe auch ich einen Traum. Ich 
träume von einer Gesellschaft:

• 	 wo jeder nicht nur seine Rechte kennt, sondern auch seine 	
	 Pflichten verantwortungsvoll erfüllt,
• 	 wo kein Leben mehr als „unwert“ bezeichnet wird,
• 	 wo das Füreinander selbstverständlich ist,
• 	 wo jeder sich mit seinen Stärken und Schwächen 
	 einbringen kann,
• 	 wo Respekt, Toleranz und Ehrlichkeit den Umgang 
	 untereinander prägen,
• 	 wo die Pflege schwerstkranker und/oder behinderter Men-	
	 schen nicht mehr als Belastung, sondern als Bereicherung 	
	 angesehen wird,
• 	 wo die inneren Werte wichtiger sind als Beeinträchtigungen,
• 	 wo das Miteinander aller Menschen zelebriert wird,
• …

Es gibt noch viel zu tun, also lasst es uns zusammen anpacken!

„I have a 
dream too“

Chronisch kritisch krank – na und?

Mein Name ist Nathalie Scheer-
Pfeifer und ich bin die Vorstands-
vorsitzende der im Jahre 2012 ge-
gründeten Vereinigung „Wäertvollt 
Liewen“ e.V. Seit 17 Jahren bin ich 
an einer Amyotrophen Lateralsklero-
se (ALS) erkrankt. Diese unheilbare, 
neuromuskuläre Krankheit hat be-
wirkt, dass ich im eigenen Körper so-
zusagen „lebendig einbetoniert“ wurde.

Ich spüre zwar alles, aber ich kann mich nicht mehr bewegen oder 
reagieren. Sprechen, Schlucken usw. geht schon lange nicht mehr.

Ernährt werde ich über eine Magensonde und ich werde zudem 
künstlich beatmet. Alle meine Texte schreibe ich über meinen 
augengesteuerten Kommunikationscomputer. Trotz invasiver Be-
atmung, lebe ich immer noch zuhause, zusammen mit meinem 
Ehemann Jean-Marc. Unsere Tochter Jil lebt seit 2015 wegen 
ihrer Ausbildung in Köln. Gepflegt und liebevoll umsorgt werde 
ich von meinem Vertrauenspersonal.

Nathalie Scheer-Pfeifer

„Es gibt ein Leben nach 
der Diagnose, nicht nur ein 

Überleben!“



  

„WÄERTVOLLT IESSEN - 
DAS ETWAS ANDERE KOCHBUCH“

UNSERE BEMÜHUNGEN

Die im Februar 2012 gegründete Vereinigung „Wäertvollt Lie-
wen“ e.V. dient als Bindeglied zwischen Personen, die an ALS 
oder an einer ähnlichen Pathologie erkrankt sind, und den 
Autoritäten im sozialen und medizinischen Bereich. „Wäert-
vollt Liewen“ e.V. ist um eine ständige Verbesserung der Le-
bensbedingungen dieser chronisch kritisch Kranken bemüht, 
insbesondere im Zusammenhang mit der Rund-um-die-Uhr-
Betreuung durch Dritte.

Dieses Ziel wird u.a. über folgende Maßnahmen erreicht:

•	 Hilfe für Betroffene und Ihre Familien bei der Bewälti-		
	 gung der verschiedenen materiellen, logistischen, 		
	 organisatorischen und moralischen Schwierigkeiten, die 		
	 mit diesen Krankheiten verbunden sind.
•  	 Mithilfe bei der Vorstellung und der Verbreitung des 
	 Modells „Krankenversorgung in der eigenen Wohnung“.
• 	 Verbesserung und Förderung bei den ambulanten Pflege-	
	 diensten, unseres Modells der häuslichen Intensivpflege 	
	 und Rund-um-die-Uhr-Betreuung für chronisch kritisch 		
         Kranke mithilfe von speziel geschulten Vertrauenspersonen.
• 	 Verbreitung von Informationen über die Behandlungsme-	
	 thoden dieser Krankheiten, sowie Förderung und Organi-	
	 sation der Anwendung dieser Methoden.
•	 Unterstützung und Mithilfe bei jeder Aktion, deren Ziel die 	
	 Stärkung der Vereinigung ist.
• 	 Verteidigung aller Rechte und Interessen der Betroffenen 	
	 und Ihrer Familien.
• 	 Information der Öffentlichkeit.
• 	 Vorsprechen bei den zuständigen Ministerien, den Be-		
	 hörden und bei anderen Organisationen, um das Leben 		
	 der Betroffenen zu vereinfachen.
• 	 Zusammenarbeit mit anderen nationalen und internatio-		
	 nalen Vereinigungen und Institutionen.

Ein Kleiner 
Rückblick
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Unsere Bemühungen,
Unser Bestreben

Seit dem Beginn unseres Abenteuers, welches mit der Gründung von „Wäertvollt 
Liewen“ e.V. am 8. Februar 2012 begann, hat sich viel getan, sowohl innerhalb 
unseres Vereins, als auch in Bezug auf die Krankheit ALS. 

Besonders hervorheben möchten wir das Kochbuch „Wäertvollt Iessen, das 
etwas andere Kochbuch“ von Nathalie, das im November 2013 anlässlich der 
„Walfer Büchertage“ vorgestellt wurde. Bis zum heutigen Tage wurden mehr 
als 4.000 Exemplare von der deutschen und der französischen Fassung verkauft. 

Solange der Vorrat reicht, kann das Kochbuch immer noch bei unserem Verein 
bestellt werden.

Mit dem Erlös können wir ALS-Betroffenen aktiv unter die Arme greifen.

ice bucket challenge

Der Ice Bucket Challenge verbreitete 
sich 2014 von den USA ausgehend 
wie ein Lauffeuer durch die sozialen 
Netzwerke über die ganze Welt und 
eroberte schließlich auch Luxem-
burg. So rückte die Krankheit ALS 
und auch unser Verein ins Medien-
interesse.

Aber auch auf lokaler Ebene haben 
wir ALS bekannter gemacht.

INTERNATIONALES KOLLOQUIUM
„LEBENSQUALITÄT UND RESILIENZ“

„Wäertvollt Liewen“ e.V. hat am 4ten Juni 2016 ein internati-
onales Kolloquium zum Thema „Lebensqualität und Resilienz 
bei neuromuskulären Erkrankungen wie zum Beispiel ALS“ in 
der Abtei Neumünster in Luxemburg-Stadt abgehalten. Unse-
re Veranstaltung hat die Bedürfnisse der Betroffenen, ebenso 
wie die daraus resultierenden Erfordernisse an Ärzte, Politik 
und Gesellschaft aufgezeigt. Es kamen dabei gleichermaßen 
Betroffene wie Experten aus den Fachgebieten Medizin, Psy-
chologie und Soziologie zu Wort. Es gelang uns damit Wege 
aufzuzeigen, wie auch schwerstkranken Menschen, gleichbe-
rechtigt, Teilhabe und Lebensfreude ermöglicht werden kann.

Im November 2016 erfolgte bei RTL die Ausstrahlung von 
unserem Kurzfilm „ALS - Ët gëtt vill ze dinn! Kommt, mir 
paken ët un!“ in der Sendung „Kloertext“. Unsere Vorstands-
vorsitzende und ihr Ehemann haben die Notwendigkeit einer 
Reform unserer Pflegeversicherung unterstrichen, indem sie 
das Recht der Selbstbestimmung eines jeden von uns sowie die 
Vorteile einer „Rund-um-die-Uhr“ Betreuung durch speziell 
ausgebildete Vertrauenspersonen hervorstrichen.

Am Neujahrstag wurde schließlich der unermüdliche Einsatz 
unserer Vorstandsvorsitzenden mit der Wahl zur „Luxemburgerin 
des Jahres 2016“ belohnt.

Ohne
Eure Unterstützung
geht es nicht!
Wir möchten allen unseren Mitgliedern, Spendern und 
Helfern, die uns all diese Zeit begleitet haben, noch ein-
mal ein herzliches Dankeschön aussprechen. Eure treue 
Teilnahme an unseren Aktivitäten hat es uns erst ermög-
licht den Kampf gegen die Krankheit ALS aufzunehmen.

All unsere Unterstützungsarbeiten werden ausschließ-
lich durch Spendengelder finanziert.

Unser bestrebeN

Parallel zu unseren Unterstützungsaktivitäten, arbeiten wir 
mit Dr. med. Martin Groß, Chefarzt der Klinik für Neurologi-
sche Intensivmedizin und Frührehabilitation, Evangelisches 
Krankenhaus Oldenburg, an dem Projekt zur Gründung eines 
Beatmungs- und Comprehensive Care Center in Luxemburg. 
Dieses würde nicht nur die Chancen auf ein Überleben von 
ALS-Betroffenen deutlich verbessern, sondern gleichzeitig die 
Lebensqualität erhöhen und ein Teilhaben orientiertes Leben in 
unserer Gesellschaft erlauben.

Ein weiteres Anliegen ist die Aufstellung eines Ausbildungs-
moduls mit dem Ziel Vertrauenspersonen auf die Pflege von 
chronisch kritisch kranken Menschen besser vorzubereiten.

Unser Augenmerk liegt aber auch auf der Einhaltung der UN-
Behindertenrechtskonvention (UNBRK). Luxemburg hat die 
UNBRK durch ein Gesetz vom 28. Juli 2011 ratifiziert und soll  
allen Behinderten, also auch chronisch kritisch kranken Men-
schen, eine menschenwürdige und gleichberechtigte Teilhabe 
am Leben in unserer Gesellschaft ermöglichen. 

Ein anderes großes Anliegen unserer Vereinigung betrifft die 
Öffentlichkeitsarbeit. Wir wollen unsere Gesellschaft über ein 
würdevolles und Teilhaben orientiertes Leben von ALS-Betrof-
fenen aufklären. In diesem Bereich arbeiten wir mit anderen 
Vereinigungen auf nationaler und internationaler Ebene zu-
sammen. Wir pflegen einen regen Erfahrungsaustausch mit 
der deutschen Vereinigung ALS-mobil in Berlin.

DIE DVD: „et gëtt vill ze dinn!
kommt, mir paken ët un!“
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Unsere größte Aufmerksamkeit gilt natürlich den Menschen in der Not, ALS-Betroffene die Hilfe 
brauchen. So haben wir viele ALS-Betroffene und deren Angehörige beratend, organisatorisch 
und finanziell unterstützt. Sind Sie selbst betroffen? Zögern Sie nicht und schreiben eine Email 
an „info@waertvollt-liewen.lu“ oder wählen Sie die Telefonnummer (+352) 621 412 360.

Wie konnten wir helfen?

Unser Kleines
ALS Lexikon
ZUERST EINMAL ... WAS BEWIRKT EINGENLTICH 
ALS? 

Unser Körper besteht aus vielen Muskeln. Diese brauchen wir, 
um uns zu bewegen. Sie bewegen sich aber nur, wenn sie vom 
Gehirn den Befehl bekommen, d.h. wenn wir das wollen.

Diese Befehle werden über die Nervenbahnen geleitet.

Diese Nervenbahnen funktionieren wie Telefondrähte, welche 
Nachrichten leiten.
 
Wenn jemand an ALS erkrankt ist, machen die Nerven (Moto-
neurone) Fehler, das heißt, sie funktionieren nicht richtig.

Mit der Zeit werden immer weniger Nachrichten geschickt und 
die Muskeln bewegen sich immer weniger gut. Wenn keine 
Nachrichten mehr ankommen, bilden sich die Muskeln zurück 
und sind nicht mehr in der Lage, sich zu bewegen, auch wenn 
die Person es wirklich intensiv versucht.

Man spürt jede Berührung, jeden Schmerz und auch Tempera-
turunterschiede, … aber man ist unfähig sich zu bewegen und 
bleibt „im eigenen Körper gefangen“. 

Auch die Atem-, Schluck- und Sprechmuskulaturen sind vom 
Muskelschwund betroffen.

   
Nathalie Scheer-Pfeifer
Vorstandsvorsitzende

Nathalie war Kindergartenlehre-
rin. Sie ist seit 17 Jahren an ALS 
erkrankt und beweist tagtäglich, 
dass ein selbstbestimmtes Leben 
in Würde und Sicherheit im Kreise 
der Familie möglich und sogar 
lebenswert ist.

Das TEAM 
von Wäertvollt Liewen

Jean-Marc Scheer
2. Vorstandsvorsitzender

Jean-Marc ist der Partner von 
Nathalie. Zusammen haben sie 
ein neues Pflegemodell für ALS-
Betroffene entworfen, mit dem 
chronisch kritisch kranken Men-
schen ein würdevolles Leben zu 
Hause ermöglicht werden kann.

Aly Kohnen
Kassenwart

Aly ist ein guter Freund der Fami-
lie Scheer-Pfeifer. Banker und In-
formatiker von Beruf, hat er sich 
entschieden diese Fähigkeiten in 
den Dienst der guten Sache zu 
stellen.

Martine Rippinger
Mitglied

Martine ist seit einem Jahr als 
aktives Mitglied dabei und ist 
Ursprung vieler neuer Ideen 
und Projekte. 

Marguy Petry
Mitglied

Marguy ist eine wertvolle Stütze 
des Vereins und hilft schon seit 
einigen Jahren tatkräftig im Vor-
stand mit.

Hafida Hachemi
Mitglied

Hafida ist Krankenschwester 
und hat einen Masterabschluss 
in klinischer Psychologie und 
Gesundheit. Ihr Einsatz, ihre 
Menschlichkeit und ihre berufli-
che Erfahrung sind eine wichtige 
Hilfe in der Betreuung der betrof-
fenen Personen und Familien.
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ALS steht für amyotrophe Lateralsklerose

Amyotrophie bedeutet „Verlust von Muskelgewebe“ 
(myo = Muskel)

Lateralsklerose bedeutet „Verhärtung durch Narbengewebe 
der Seitenstränge, in den die Pyramidenbahnen verlaufen“

ALS = Sklerose der äußeren Nervenbahnen im Rückenmark 
zusammen mit Muskelatrophie

Atrophie = Schwund durch Mangel an Nahrungsmittel

Myo- = Muskel

Amyotrophische = Abbau von Muskelgewebe

Lateral = seitlich

Sklerose = Verhärtung

Copyright: als.be/de/Was-ist-ALS

Claude Krantz
Mitglied
 
Claude ist ein Freund der guten 
Sache und hat sich zum Ziel ge-
setzt anderen Menschen zu helfen. 

Monique Cloos
Mitglied

Seit dem Kolloquium vom Juni 
2016 ist Monique Vorstandsmit-
glied bei Wäertvollt Liewen e.V. 
und bringt sich tatkräftig in viele 
Projekte des Vereins ein. 

Henri Goergen
Fotograf

Henri ist der Fotograf des Ver-
eins. Er hat die schönen Fotos zu 
unserem Kochbuch „Wäertvollt 
Iessen“ gemacht  und unter-
stützt Nathalie ausserdem bei 
den Antworten zu den vielen An-
fragen auf Facebook. 

Arlette Hackethal-
Hinterscheid, Köchin

Arlette teilt mit Nathalie ihre 
Kochleidenschaft und war maß-
geblich am Erfolg unseres Koch-
buchs beteiligt. Bei vielen Anläs-
sen verwöhnt sie uns mit ihren 
und Nathalies Kreationen.



„Wäertvollt Liewen“ e.V. ist eine gemeinnützige öffentlich an-
erkannte Vereinigung, die ausschließlich von Spenden finanziert 
wird.

Um die Vereinigung „Wäertvollt Liewen” e.V. zu unterstützen, 
können Sie Ihre Spende auf eines der folgenden Konten über-
weisen:

BGL BNP PARIBAS (SWIFT (BIC) : BGLLLULL)
IBAN LU25 0030 4824 3891 0000

BANQUE RAIFFEISEN (SWIFT (BIC) : CCRALULL)
IBAN LU41 0099 7800 0042 1016

In dem Sie sich direkt an die Vereinigung wenden, können Sie 
Fördermitglied werden. Der Jahresbeitrag beläuft sich auf 30 €.

Ein großes Dankeschön gilt in erster Linie meinem Ehemann 
und meiner Tochter, sowie jenen Menschen die mich tagein 
tagaus immer wieder aufs Liebevollste hegen und pflegen: 
Meine Vertrauenspersonen! 

Ich danke all den Menschen, die unsere Vereinigung von Anfang 
an nicht nur finanziell sondern auch moralisch und ehrenamtlich 
unterstützt haben und uns treu zur Seite standen und stehen.

Vielen herzlichen Dank!
Die Vorstandsvorsitzende von „Wäertvollt Liewen“ e.V.

	 Nathalie
	 Scheer-Pfeifer

Wir brauchen 
Ihre Unterstützung!

Mein persönliches
Dankeschön
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„Wäertvollt Liewen“ e.V. möchte sich bei der luxemburgischen 
Regierung bedanken, besondere Maßnahmen zugunsten von 
Menschen, welche spezifische und außerordentliche medizini-
sche Pflege benötigen, genommen zu haben. Eine interminis-
terielle Kooperationsplattform ermöglicht es im einzelnen Fall 
schnell und objektiv über die zugesprochenen Hilfeleistungen 
zu entscheiden.

Dies ist ein äußerst wichtiger Schritt in ein selbstbestimm-
tes und würdevolles Leben für chronisch kritisch-kranke 
Menschen. Der medizinische Fortschritt hat zur Folge, dass 
schwerste Erkrankungen oder Unfälle immer häufiger überlebt 
werden. Die Betroffenen bleiben entweder längere Zeit oder 
sogar ihr Leben lang von intensiv-medizinischen Maßnahmen ab-
hängig. Keiner von uns weiß was das Schicksal ihm bereithält. Ob 
durch Krankheit oder Unfall, keiner hat die Garantie bis ins hohe 
Alter körperlich und geistig fit und selbstständig zu bleiben. Es 
könnte morgen, nächsten Monat oder in zehn Jahren jeden treffen.

Besondere Maßnahmen 
zugunsten von Menschen, welche 
spezifische und außerordentliche 
medizinische Pflege benötigen  

„Wäertvollt Liewen“ e.V. muß jedoch darauf aufmerksam 
machen, dass diese ersten genehmigten Hilfeleistungen zu-
nächst als erster Schritt in Richtung höherer Ziele betrachtet 
werden. Denn „Wäertvollt Liewen“ e.V. möchte in Luxemburg 
die für chronisch kritisch-kranke Menschen notwendige Infra-
struktur Schritt für Schritt aufzubauen. Wenn wir bei einem 
persönlichen Unterstützungsnetzwerk, eine ambulante Inten-
sivpflege und ein angemessenes Wohnumfeld von positiver 
und notwendiger Umsetzung sprechen, so sind ein multipro-
fessionelles Therapiezentrum so wie auch die Möglichkeit 
einer stationären Kontrolle von Patienten, die häuslich beat-
met werden, wichtige Kernelemente um die Sicherheit und die 
Lebensqualität der betroffenen Menschen zu gewährleisten.

Insofern ist unser Verein der Meinung, dass noch viel zu tun 
ist und „Wäertvollt Liewen“ e.V. sichert der luxemburgischen 
Regierung seine größte Unterstützung in jeglicher Prozedur 
zur Verwirklichung dieses obersten Zieles zu.


