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Soutien aux personnes atteintes 
d’une SLA ou d’une pathologie similaire.

Comme Martin Luther King, j’ai aussi un rêve. Je rêve 
d’une société:

• 	 où chacun n’aurait pas uniquement conscience de ses 		
	 droits mais également de ses obligations et les assumerait 	
	 de manière responsable,
• 	 où aucune vie ne serait plus qualifiée comme « manquant 		
	 de valeur »,
• 	 où le fait d’être là, les uns pour les autres serait une évidence,
• 	 à laquelle chacun pourrait participer avec ses forces et ses 	
	 faiblesses,
• 	 les qualités humaines reposeraient sur le respect, la tolé-		
	 rance et l’honnêteté,
• 	 où la prise en charge des personnes gravement malades 
	 et/ou handicapées ne serait plus considérée comme un 		
	 fardeau, mais comme un enrichissement,
• 	 où les valeurs intérieures seraient plus importantes que 		
	 les handicaps,
• 	 où la cohabitation de tous les êtres humains serait célébrée,
• …

Il y a encore tant à faire; mettons-nous donc au travail!

« I have a 
dream too »  

Atteinte d’une maladie chronique 
en phase aiguë – et alors?

Mon nom est Nathalie Scheer-
Pfeifer et je suis la présidente de 
l’association « Wäertvollt Liewen » 
a.s.b.l., fondée en 2012. Depuis plus 
de 17 ans, je suis atteinte de la sclé-
rose latérale amyotrophique (SLA). 
A cause de cette maladie neuro-
musculaire incurable, j’ai pour ainsi 

dire été « emmurée vivante » dans mon propre corps.

Bien que je ressente tout, je ne parviens plus à me mouvoir ou à 
réagir. Cela fait déjà bien longtemps que je ne peux plus parler, 
déglutir, etc. 

Malgré mon dispositif d’assistance respiratoire invasif, je vis 
toujours à la maison avec mon mari Jean-Marc. Notre fille Jil 
habite à Cologne depuis 2015 où elle suit sa formation. Je suis 
soignée et choyée par mon personnel de confiance. Tout cela 
coûte évidemment très cher.

Nathalie Scheer-Pfeifer

« Il y a plus qu’une survie
après le diagnostic,

il y a une vie ! »



 

LIVRE DE CUISINE « WÄERTVOLLT IESSEN - 
L’AUTRE LIVRE DE CUISINE »

NOS EFFORTS

L’association « Wäertvollt Liewen » a.s.b.l., fondée en février 
2012, sert de trait d’union entre des personnes atteintes d’une 
SLA ou d’une pathologie similaire et les autorités sociales et 
médicales dans un souci permanent d’améliorer les conditions 
de vie des personnes atteintes d’une maladie chronique en 
phase aiguë notamment celles réglant leur prise en charge à 
domicile 24h/24 par des tierces personnes.

Cet objectif est notamment atteint de la manière suivante :

• 		  Accompagner et aider les personnes atteintes et leurs  		
		  familles à travers toute une panoplie de difficultés rencon-	
		  trées par ces maladies.
•  		 Contribuer à la présentation et à la diffusion du modèle de 	
		  maintien à domicile.
• 		  Pour les personnes atteintes de maladies chroniques en 		
		  phase aiguë, améliorer et promouvoir, auprès des 		
		  pestataires de soins à domicile, notre modèle de prise 		
		  en charge à domicile, 24h/24 par par le biais de personnes 	
		  de confiance spécialement formées. 
• 		  Contribuer à la diffusion des informations concernant 		
		  les méthodes de traitement de ces maladies, ainsi que 		
		  favoriser et organiser leur application.
•	  	Soutenir toute action qui aura pour but de venir en aide à 	
		  l’association.
• 		  Défendre les droits et intérêts des personnes concernées 	
		  et de leurs familles.
• 		  Informer le public.
• 		  Contribuer à alléger la vie des personnes concernées en 	
		  intervenant auprès des ministères, des communes et 		
		  d’autres organisations.
• 		  Coopérer avec d’autres associations et institutions 		
		  nationales et internationales.

Petite 
rétrospective
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Nos efforts,
notre ambition

Il s’est passé beaucoup de choses depuis le début de notre aventure, qui a com-
mencé avec la fondation de « Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. le 8 février 2012. Cela, 
au sein de notre association ainsi que par rapport à la maladie SLA.
 
Nous tenons particulièrement à attirer votre attention sur le livre de cuisine 
de Nathalie « Wäertvollt Iessen – L’autre livre de cuisine », présenté en no-
vembre 2013 à l’occasion des Journées du Livre à Walferdange. Depuis, plus 
de 4000 exemplaires ont été vendu, en allemand et en français. Jusqu’à épui-
sement de stock, le livre de cuisine peut toujours être commandé auprès de 
notre association.

Le bénéfice sert à soutenir activement les personnes atteintes de SLA. 

ice bucket challenge

Le « Ice Bucket Challenge » s’est 
répandu comme une traînée de 
poudre en 2014 depuis les Etats-
Unis à travers les réseaux sociaux 
dans le monde entier pour enfin 
atteindre aussi le Luxembourg. La 
maladie SLA et notre association ont 
ainsi attiré l’attention des médias.

Mais nous avons pu également atti-
rer plus d’attention sur la SLA au 
niveau national.

COLLOQUE INTERNATIONAL 
« QUALITé DE VIE ET RéSILIENCE »

Le 4 juin 2016, nous avions organisé un colloque international 
ayant eu comme sujet « Qualité de vie et résilience dans les 
maladies neuromusculaires, comme la sclérose latérale amyo-
trophique » à l’Abbaye Neumünster à Luxembourg-Ville. Notre 
manifestation a mis l’accent sur les besoins des personnes 
concernées ainsi que sur les exigences posées aux médecins, à 
la politique et à la société. La parole a été donnée à part égale 
aux personnes atteintes de ces pathologies et aux spécialistes 
du monde de la médecine, de la psychologie et de la sociolo-
gie. Nous avons réussi à ouvrir des perspectives afin que même 
des personnes extrêmement malades puissent profiter d’une 
pleine participation à la société et ressentir la joie de vivre.

En novembre 2016, RTL a diffusé notre court métrage 
« ALS - Ët gëtt vill ze dinn! Kommt, mir paken ët un! » dans 
l’émission « Kloertext ». Notre présidente et son époux ont 
souligné la nécessité d’une réforme de notre assurance dépen-
dance pour les malades SLA en mettant l’accent sur le droit 
de chacun à l’autodétermination et les avantages des soins 
intensifs à domicile par le biais de personnes de confiance 
spécialement formées. 

Le Nouvel An, Nathalie a enfin pu récolter les fruits de ses infi-
nis efforts et a été élue « Luxembourgeoise de l’année 2016 ».

impossible
de réussir
sans votre soutien !
Nous aimerions remercier tous nos membres, dona-
teurs et bénévoles qui nous ont soutenus pendant tout 
ce temps. Votre participation fidèle à nos activités nous 
a permis d’engager et de continuer le combat contre la 
maladie SLA. 

Tous nos initiatives et efforts de soutien aux malades 
sont exclusivement financés par des dons.

NOTRE AMBITION

Conjointement à nos activités de soutien, nous collaborons avec 
le Dr. med. Martin Groß, médecin-chef de la clinique de réédu-
cation neurologique, « Evangelisches Krankenhaus Oldenburg », 
au projet de création d’un centre spécialisé dans le diagnostic 
respiratoire et la ventilation mécanique à domicile au Luxem-
bourg. Le support d‘un tel centre augmenterait les chances de 
survie pour les personnes atteintes de SLA et amènerait une 
amélioration de la qualité de vie et ainsi une participation équi-
table dans la communauté. 

Une autre préoccupation est le développement d’un module de 
formation des personnes de confiance avec le but de mieux les 
préparer aux soins de personnes souffrant de maladies chro-
niques en phase aiguë. 

Nous focalisons notre attention également sur le respect de la 
Convention de l’ONU sur les droits des personnes handicapées. 
Le Luxembourg a ratifié cette convention par la loi du 28 juil-
let 2011, ce qui devrait permettre aux personnes atteintes de 
maladies chroniques en phase aiguë de mener une vie en toute 
dignité et de participer de façon équitable dans la communauté. 

Notre association se préoccupe également de campagnes de 
sensibilisation lors desquelles nous souhaitons éclairer notre 
société sur la possibilité de mener une vie autodéterminée en 
toute dignité des personnes souffrant de SLA. Nous collaborons 
avec d’autres associations tant au niveau national qu’interna-
tionale. Ainsi, nous avons un échange intensif d’expériences 
avec l’association « ALS-mobil » à Berlin.

Le dvd « als - Ët gëtt vill ze dinn!
kommt, mir paken ët un! »
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Les personnes souffrant de SLA, qui sont dans le besoin et nécessitent du soutien, attirent 
notre plus grande attention. Nous avons ainsi pu soutenir de nombreux malades. Nous 
avons apporté ou offert un soutien informationnel, organisationnel et financier. Nous sou-
haitons garder et respecter l’anonymat des personnes aidées. Si vous-même avez besoin de 
conseil et d’assistance, contactez-nous en envoyant un courriel à « info@waertvollt-liewen.lu ». 
Vous pouvez également nous joindre par téléphone au (+352) 621 412 360. 

Comment
pouvons-nous vous aider ? 

Notre petit lexique 
de la SLA
Tout d’abord… que provoque une SLA? 

Notre corps se compose de nombreux muscles. Nous avons 
besoin des muscles pour pouvoir bouger. Toutefois, les muscles 
ne bougent que sur ordre du cerveau et ceci selon notre volonté.
Ces ordres sont transmis par les voies nerveuses.

Dans le cas de personnes atteintes de SLA, les nerfs (motoneu-
rones) font des erreurs, ils ne fonctionnent plus correctement.
Progressivement, le nombre d’informations transmises di-
minue, de même la motricité des muscles. Les muscles régres-
sent avec l’absence d’ordres transmis et ne sont plus à même 
de bouger, même pas si la personne fait des efforts intensifs.
Le malade ressent tout contact, toute douleur ainsi que le 
changement de température, … mais il est incapable de bouger 
et reste « prisonnier dans son propre corps ».

Les muscles respiratoires, de déglutition et d’articulation sont 
également touchés de l’atrophie musculaire.

ALS est l’abréviation de Sclérose Latérale Amyotrophique

Amyotrophie signifie « la perte de tissu musculaire » (myo=muscle)

Sclérose latérale signifie « durcissement des cordons latéraux 
par lesquels descendent les faisceaux pyramidaux »

SLA = sclérose des neurones périphériques dans la moelle 
épinière accompagnée d’une atrophie musculaire

Atrophie = diminution par défaut de nutrition

Myo- = muscle

Amyotrophique = atrophie du tissu musculaire

Sclérose = durcissement

Copyright: als.be/fr/Cest-quoi-la-SLA

   

L’équipe
de Wäertvollt Liewen
Nathalie Scheer-Pfeifer
Présidente

Nathalie était enseignante au prés-
colaire. Elle est atteinte de SLA 
depuis 17 ans et démontre tous les 
jours qu’une vie autonome en toute 
dignité et sécurité au sein de la fa-
mille n’est non seulement possible, 
mais aussi digne d’être vécue.

Jean-Marc Scheer
Vice-Président

Jean-Marc est le mari de Natha-
lie. Ensemble, ils ont développé 
un modèle de soins pour les 
personnes souffrant de SLA, per-
mettant ainsi aux malades chro-
niques en phase aiguë de vivre en 
toute dignité à leur domicile. 

Aly Kohnen
Trésorier

Aly est un ami cher de la famille 
Scheer-Pfeifer. Il a décidé de 
dédier ses capacités de banquier 
et d’informaticien à la bonne 
cause. 

Martine Rippinger
Membre

Martine est membre depuis un 
an dans l’association et est à 
l’origine de nombreux projets et 
idées.

Marguy Petry
Membre

Marguy constitue un soutien 
précieux au cœur de l’association  
et assiste le comité depuis plu-
sieurs années. 

Hafida Hachemi
Membre

Hafida est infirmière et déten-
trice d’un Master en psychologie 
clinique et santé. Son engage-
ment, son altruisme et  son ex-
périence professionnelle consti-
tuent une aide précieuse dans 
la prise en charge de personnes 
concernées et de leur famille.

Claude Krantz
Membre
 
Claude, ami de la bonne cause, 
s’est fixé le but d’aider d’autres 
personnes. 
 

Monique Cloos
Membre

Depuis le colloque en juin 2016, 
Monique fait partie du comité de 
l’association et participe active-
ment aux projets.

Henri Goergen
Photographe

Henri est le photographe de 
l‘association. Il est l’auteur des 
magnifiques photos du livre de 
cuisine de Nathalie et soutient 
activement Nathalie dans la ges-
tion de Facebook de l’association. 

Arlette Hackethal-
Hinterscheid, Cuisinière

Arlette partage avec Nathalie la 
passion pour la bonne cuisine et 
elle a fortement contribué au fa-
buleux succès du livre de cuisine. 
Lors des manifestations, elle 
nous gâte  avec ses propres créa-
tions ainsi que celles de Nathalie.
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« Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. est reconnue établissement 
d’utilité publique et exclusivement financée par des dons. 

Pour aider et soutenir l’action de l’association « Wäertvollt 
Liewen » a.s.b.l. vous pouvez faire un don sur:

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

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

Vous pouvez devenir membre sympathisant en vous adressant 
directement à l’association. La cotisation annuelle est de 30 €.

Un grand Merci va en premier lieu à mon mari et à ma fille, 
ainsi qu’à tous ceux qui me soignent affectueusement au fil des 
jours, mon personnel de confiance!

Je remercie toutes les personnes qui ont soutenu notre asso-
ciation depuis sa création, non seulement financièrement, mais 
aussi moralement. Merci aux bénévoles, toujours fidèles à no-
tre côté.

Merci du fond du coeur!
La présidente de « Wäertvollt Liewen » a.s.b.l.

	 Nathalie
	 Scheer-Pfeifer

Nous avons besoin 
de votre soutien !

Mes remerciements
personnels
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« Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. tient à remercier le Gouver-
nement luxembourgeois pour avoir pris des mesures d’aide 
spéciales pour des personnes ayant des besoins médicaux 
spécifiques et extraordinaires. Une plateforme de concertation 
interministérielle, décidant cas par cas, permet de réagir rapi-
dement et de garantir l’objectivité des aides accordées.

Ceci est un premier pas très important vers une vie autonome en 
toute dignité pour des malades chroniques en phase aigüe. Les 
personnes souffrant de maladies lourdes ou les victimes d’acci-
dents graves survivent de plus en plus souvent grâce au progrès 
de la médecine. Ces personnes dépendent alors de soins médi-
caux intensifs sur une longue période, parfois même à vie. Nul ne 
sait ce que l’avenir lui réserve. Que l’on parle de maladie ou d’ac-
cident, personne n’a la certitude de rester sa vie durant en bonne 
forme physique et psychique. Le destin pourra frapper n’importe 
qui, demain, le mois prochain, ou dans dix ans, le rendant alors 
tributaire, selon le cas, de mesures d’aide spéciales.

Considérant d’un point de vue positif ces premières mesures 

NOUVELLES MESURES 
pour des personnes 
à besoins médicaux spécifiques 
et extraordinaires  

d’aide particulières décidées « Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. 
se permet néanmoins de rappeler, qu’il ne pourra s’agir que 
d’une étape vers un objectif plus ambitieux. Faut-il rappeler 
que « Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. voudrait aller plus loin 
encore avec la mise en place au Luxembourg d’une infras-
tructure spécialisée dans la prise en charge de personnes 
atteintes d‘une maladie chronique lourde. La réalisation d’un 
réseau d’assistance personnelle, de soins intensifs ambu-
latoires et d’un cadre de vie adéquat sont des réalisations 
positives et nécessaires, mais un centre thérapeutique multi 
professionnel, ainsi que la possibilité d‘assurer un contrôle 
stationnaire des patients qui sont mis sous assistance respi-
ratoire à domicile, sont autant de points clés nécessaires pour 
garantir, la sécurité des personnes concernées et en amélio-
rer durablement la qualité de vie.

Dès lors, notre association est d’avis qu’il reste du travail à 
faire et assure le Gouvernement luxembourgeois de son sou-
tien sans réserve dans toute démarche tendant vers la réali-
sation de cet objectif ambitieux.


