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Ich bin Vorstandsvorsitzende des 
eingetragenen Vereins „Wäert-
vollt Liewen e.V.“. Unser Ziel ist es, 
Menschen mit Amyotropher Late-
ralsklerose (ALS) oder ähnlichen 
Pathologien zu unterstützen, ins-
besondere was persönliche Assis-
tenz und häusliche Intensivpflege 
angeht, falls dies der Wunsch der 
Betroffenen sein sollte.

Ich selbst bin seit dem Jahr 2000 von ALS betroffen. Ich bin 
verheiratet und Mutter einer wunderbaren Tochter. Diese 
unheilbare neuromuskuläre Krankheit hat bewirkt, dass ich 
im eigenen Körper „lebendig einbetoniert“ wurde. Ich spü-
re zwar alles, aber ich kann mich nicht mehr bewegen und 
bin dauerhaft auf meine speziell ausgebildeten Vertrauens-
personen angewiesen. Reagieren kann ich nur durch Bewe-
gungen mit den Augen und mit den Augenbrauen. Sprechen, 
schlucken, essen, trinken usw. geht schon lange nicht mehr. 

Ich werde über eine Magensonde ernährt und zudem künst-
lich beatmet. Alle Texte schreibe ich über meinen augenge-
steuerten Kommunikationscomputer. Trotz meiner invasiven 
Beatmung habe ich das große Glück, noch zu Hause bei mei-
nen Lieben leben zu dürfen. Ich liebe das Leben und lasse 
mich nicht durch meine Situation verbittern. Ich lebe seit 
mehr als 19 Jahren mit der Krankheit, davon 10 Jahre mit 
einer Beatmung über Tracheostoma, obwohl ich nicht von 
Fachkräften versorgt werde und eine durchschnittliche Le-
benserwartung bei ALS von 2 bis 5 Jahren hatte. Die Qualität 
der Pflege durch hoch geschulte Laien wurde durch wissen-
schaftliche Studien bestätigt.

Chronisch-kritisch kranke Menschen sind, infolge von schwe-
rer Krankheit, Unfall und/oder Behinderung, von lebens-
erhaltenden Technologien oder apparativer Überwachung 
abhängig. Um lebensbedrohliche Situationen zu vermeiden, 
sind ärztliche oder pflegerische Interventionen erforderlich, 
deren genauer Zeitpunkt und deren genaues Ausmaß im Vo-
raus nicht bestimmt werden können. Deswegen ist auch eine 
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sofortige Einsatzbereitschaft von Pflegefachkräften, Ärzten 
und/oder speziell geschultem Personal Rund-um-die-Uhr 
erforderlich.

In Luxemburg, berücksichtigt das Gesundheits- und Sozi-
alversicherungssystem nicht die spezifischen Bedürfnisse 
von Menschen mit einer seltenen neuromuskulären Erkran-
kung wie der ALS, die im fortgeschrittenen Stadium ständi-
ge Assistenz benötigen. Unser Gesundheits- und Sozialver-
sicherungssystem gibt diesen Patienten ganz einfach keine 
Überlebenschance. Aus juristischer Sicht handelt es sich um 
unterlassene Hilfeleistung für Menschen in Not, die sogar 
zum Tode führen kann.

Heute können die Ehrenamtlichen von „Wäertvollt Liewen e.V.“ 
sowohl aus organisatorischer als auch aus materieller Sicht 
und vor allem aber aus finanzieller Sicht nicht mehr allen 
Bedürfnissen von chronisch-kritisch Erkrankten gerecht 
werden. Zwischen 2014 und 2019 beläuft sich die geleistete 
finanzielle Unterstützung der Betroffenen aus eingegange-
nen Spendengeldern auf circa 269.000 €. Tatsächlich ver-
suchen wir, auf ehrenamtlicher Basis, diese große Lücke 
in unserem Sozialversicherungssystem auszugleichen, von 
der Menschen mit chronisch-kritischen Krankheiten am 
schwersten betroffen sind.

Schon lange vor der Gründung von „Wäertvollt Liewen e.V.“, 
seit 2004 haben mein Mann und ich selbst gekämpft, damit 
chronisch-kritisch kranke Menschen, so wie ich, die überle-
bensnotwendige Hilfe und Assistenz bekommen. Sie können 
sich bestimmt vorstellen, dass dies ein ermüdender Kampf 
ist, und ich kann sagen, dass ich wirklich erschöpft bin. In 
der Tat, wenn ich nicht Vorstandsvorsitzende von „Wäert-
vollt Liewen e.V.“ wäre, würde ich aufgeben. Ohne dass ich 
es gewollt hätte, bin ich für viele Betroffene ein gutes Bei-
spiel geworden, und ich werde weiterhin für unsere Sache 
kämpfen. Ich kann noch immer nicht verstehen, warum wir 
als chronisch-kritisch kranke Menschen, diskriminiert und 

gezwungen werden, zu kämpfen und die wenige Kraft die 
uns bleibt, aufzuzehren und zusehen müssen, wie unsere 
Familien zermürbt und ruiniert werden, um endlich unser 
verfassungsmäßiges Recht und unser im Rahmen der UN-
Behindertenkonvention und der Menschenrechtskonvention 
gewährte Recht zu bekommen.

„Wäertvollt Liewen e.V.“ hat eine innovative Versorgung auf 
Basis des Pflegemodells „Scheer-Pfeifer“ entwickelt. Mit 
renommierten Ärzten, Forschern und einem Pflegedienst 
konnten wir unsere Erfahrungen in ein neues und revolu-
tionäres Konzept der 24-Stunden-Pflege einbringen, ein-
schließlich der häuslichen Intensivpflege zu Hause durch 
speziell geschulte Vertrauenspersonen. Das Pflegekonzept 
von „Wäertvollt Liewen e.V.“ in Verbindung mit dem Bau ei-
nes „Comprehensive Care Centers“ wird es ermöglichen, 
ein würdiges Leben in Sicherheit zu führen, es ist einfach zu 
finanzieren, innovativ und nachhaltig, schafft neue Arbeits-
plätze und wird unser Gesundheits- und Sozialversiche-
rungssystem erheblich voranbringen.

Der neue „Nationale Aktionsplan zur Umsetzung der Kon-
vention über die Rechte von Menschen mit Behinderungen 
2019-2024“ gibt mir jedoch Hoffnung. Die 29 aufgeführten 
Prioritäten sind alle wichtig. Kapitel 3, über das selbstän-
dige Leben und die Eingliederung in die Gesellschaft (Art. 
19 UBRK) ist jedoch für chronisch-kritisch kranke Menschen 
von zentraler Bedeutung, da dieses Kapitel die Aufstellung 
eines persönlichen Assistenzbudgets vorsieht das an den lu-
xemburgischen Kontext angepasst ist.

Die Regierung hat endlich den Grundstein gelegt, aber es 
bleibt noch viel zu tun.

Nathalie Scheer-Pfeifer
Vorstandsvorsitzende

Fortsetzung von Seite 1
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Entwicklung der finanziellen 
Unterstützung an Betroffene
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„Wäertvollt Liewen“ e.V. ist eine gemeinnützige öffentlich 
anerkannte 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 all den Menschen, 
die unsere Vereinigung von Anfang an nicht nur finanziell, 
sondern auch moralisch und ehrenamtlich unterstützt ha-
ben und uns treu zur Seite standen und stehen.

Ich danke meiner Familie, sowie jenen Menschen die mich 
tagein tagaus immer wieder aufs Liebevollste hegen und 
pflegen: Meine Vertrauenspersonen!

Ein herzliches Dankeschön geht auch an unsere edelen 
Spender!

Die Vorstandsvorsitzende von „Wäertvollt Liewen“ e.V.

	 Nathalie
	 Scheer-Pfeifer

Wir brauchen 
Ihre UNTERSTÜTZUNG!

Mein persönliches
DANKESCHÖN

Anzahl neuer Anfragen
von Betroffenen
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Ich liebe das Leben und bin nicht verbittert über meine 
Situation. Am Anfang war es aber sehr schwer. Zumal ich 
alleinerziehende Mutter war und mein Ehemann und ich 
erst seit einem Jahr zusammen waren, als die ersten Sym-
ptome der Krankheit auftraten. Ich musste die Rolle einer 
starken Frau und Mutter spielen. Eigentlich konnte ich 
dann nur nachts weinen. Die verheerende Diagnose wurde 
im Februar 2002 gestellt, und wir hatten plötzlich keinen 
festen Boden mehr unter unseren Füßen. Was tun? Was 
wäre, wenn ich nur noch ein oder zwei Jahre zu leben hätte, 
wie es die Neurologen vorhersagen? Tatsächlich wurden 
meine Handlungsmöglichkeiten und mein Aktionsradius 
von einem Moment auf den anderen stark eingeschränkt!

Ich stand vor der Wahl, entweder irgendwie mein 

Schicksal zu akzeptieren und die mir verbleibende Zeit, 
die Zeit, die wir als Familie noch haben werden, mög-
lichst gut zu nutzen oder mich durch Angst und die Ver-
zweiflung lähmen zu lassen, lange bevor ich lebendig im 
eigenen Körper einbetoniert würde.

ALS ist eine furchtbare Krankheit, die nach und nach 
zu einem Lockdown führt, der im Laufe der Zeit in ver-
schiedenen Formen und auf verschiedenen Ebenen 
auftritt und der das „innere» und „äußere» Leben der 
Betroffenen und ihrem Umfeld, einschließlich Familie, 
Freunde usw., beeinträchtigt.

Auch heute noch werden schwere Krankheiten bzw. 
schwere Behinderungen oft mit großer Skepsis betrach-

tet, selbst von Angehörigen der Gesundheitsberufe, Ärz-
ten usw. Die Krankheit ALS zeigt sich zunächst nicht of-
fensichtlich, aber die Betroffenen stellen fest, dass sie 
zunehmend die Kontrolle über ihre Bewegungen verlie-
ren. Die Unsicherheit beim Gehen und eine undeutliche 
Aussprache vermitteln das Bild einer Person, die betrun-
ken und/oder von Medikamenten abhängig ist. Das Risiko, 
einen Stempel aufgedrückt zu bekommen, ist sehr hoch. 
Einige Menschen denken, dass Sie depressiv sind, andere 
denken, dass Sie ein Alkohol- und/oder Drogenproblem 
haben. Die Menschen nehmen nur die sichtbaren Zeichen 
der Krankheit wahr. Ich fühlte mich von meinem eigenen 
Körper schrecklich verraten. So zog ich mich auch aus 
dem Leben zurück und vergrub mich in Bücher. Mein 
Gesundheitszustand hat in der Tat dazu geführt, dass 
sich viele Menschen um mich herum unwohl fühlten und 
dementsprechend wurden meine sozialen Kontakte mit 
der Außenwelt eingeschränkt. Zu dieser Zeit erlebte ich 
meinen ersten Lockdown mit der „äußeren“ Welt.

Heute, fast 20 Jahre später, ist es mir gelungen, diesen 
„Verrat von meinem Körper“ mit mehr Gelassenheit zu 
sehen. Ich versuche einfach gut gepflegt zu werden und in 
Würde mit meinen Liebsten leben zu können, nämlich mit 
meiner Familie, meinem Vertrauenspersonal, die mich 
pflegen und unterstützen sowie mit meinen Freunden.

In einem fortgeschrittenen Stadium der ALS assoziie-
ren viele Menschen eine kaum mehr vorhandene Mimik 
und die Unfähigkeit zu sprechen mit Verständnis- oder 

Hörschwierigkeiten der betroffenen Personen. Heute 
kann ich nur noch schmunzeln, wenn Menschen, die 
mich zum ersten Mal sehen, in einfacher Sprache mit 
mir sprechen oder mich anschreien. Ich habe gelernt, 
auf solche Reaktionen mit Humor zu reagieren, denn 
eigentlich sind sie nur ein Zeichen der Unsicherheit. 
Menschen sind in der Regel sehr schnell damit überfor-
dert, wenn die Reaktionen ihrer Gesprächspartner von 
der Norm abweichen, wenn scheinbar Rückmeldungen 
ausbleiben. In solchen Fällen mangelt es ihnen an Fin-
gerspitzengefühl, Geduld, Zeit und Knowhow, um mit 
pflegebedürftigen Menschen mit schweren Beeinträch-
tigungen zu kommunizieren.

Unsere Gesellschaft täte gut daran, sich für mehr Nach-
haltigkeit einzusetzen und die Menschen zu einem Le-
ben zu erziehen, das die volle Inklusion der Schwächs-
ten ermöglicht. Wie können wir zum Beispiel unsere 
Kinder auf die Stürme des Lebens vorbereiten? Wenn 
nämlich Krankheiten, Behinderungen oder schwere Ge-
brechen tabuisiert werden, dann ist es auch nicht mög-
lich, positive Erfahrungen durch eine menschenwürdige 
Pflege sowohl für die Pflegenden als auch für die Pfle-
gebedürftigen zu erleben. Warum sollte eine Regierung 
nicht in die Zukunft all ihrer Bürger investieren? Ein sol-
ches Vorgehen würde eine hochentwickelte Gesellschaft 
widerspiegeln, die ihre schwächsten Mitglieder mit Re-
spekt behandelt.

Es gibt auch einen „inneren“ Lockdown: Diese Art des 

Seit dem 
Jahr 2000 
IM LOCKDOWN

Mein Name ist Nathalie Scheer-Pfeifer, ich bin 47 Jahre alt, verheiratet und Mutter 
einer 25 Jahre alten Tochter. Ich bin seit dem Jahr 2000 an einer Amyotropher 
Lateralsklerose (ALS) erkrankt. Diese unheilbare neuromuskuläre Krankheit hat 
bewirkt, dass ich im eigenen Körper „lebendig einbetoniert“ wurde. Ich spüre zwar 
alles, aber ich kann mich nicht mehr bewegen. Reagieren kann ich nur durch Be-
wegungen mit den Augen und mit den Augenbrauen. Sprechen, schlucken usw. 
geht schon lange nicht mehr. Ich werde über eine Magensonde ernährt und zu-
dem künstlich beatmet. Alle Texte schreibe ich über meinen augengesteuerten 
Kommunikationscomputer. Trotz meiner invasiven Beatmung habe ich das große 
Glück, noch immer zu Hause inmitten meiner Liebsten zu leben.
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Lockdowns ist noch viel schwieriger zu bewältigen, denn 
man muss sich damit abfinden und enorm viel Arbeit an 
„sich selbst“ leisten. Je nach unserer Persönlichkeit, 
unserer individuellen Geschichte und unserer persön-
lichen Erfahrung kann diese Arbeit sehr schmerzhaft 
sein.

Mein persönlicher Ausweg bestand in der Meditation, aber 
ich habe mir auch „Heultage“ zugestanden. Da habe 
ich meine ganze Angst, meine Sorgen, meine Schmer-
zen herausgelassen, um wieder Ruhe und Kraft für den 
nächsten Tag zu schöpfen. Es ist absolut normal, dass 
man anfangs vollständig davon überfordert ist, aber 
man muss sich auch wieder auf den Alltag einlassen 
und nicht nur Nabelschau betreiben. Hier ist eine der 
wichtigsten Schlussfolgerungen, die ich aus meiner 
Krankheit gezogen habe: Ärzte, Heilpraktiker, Thera-
peuten oder Medikamente können helfen, aber „sich 
heil fühlen“ liegt in der Selbstverantwortung eines je-
den Menschen. Jeder Mensch hat mehr oder minder 
schwere Schicksalsschläge erlebt. Wir alle können frei 
und selbstbestimmt in unserem Innersten wählen, ob 
wir unser Leben in der Rolle des aktiv Handelnden oder 
des hilflosen Opfers gestalten möchten. Deshalb wage 
ich es heute, zu behaupten, dass es mir gelungen ist, 
meinen „inneren“ Lockdown zu überwinden, ich habe 
ihn besiegt, ich habe ihn überlebt und nun kämpfe ich 
für unsere Rechte.

Ich bin auch die Vorstandsvorsitzende von „Wäertvollt 
Liewen e.V.» (Wertvolles Leben). Unser Ziel ist es, Men-
schen, die an einer ALS oder einer ähnlichen Pathologie 
erkrankt sind zu unterstützen, insbesondere im Zusam-
menhang mit der häuslichen Rund-um-die-Uhr-Betreu-
ung durch Dritte.

Wir setzen uns dafür ein, dass hier in Luxemburg, Schritt 
für Schritt die notwendige Infrastruktur für chronisch-
kritisch kranke Menschen aufgebaut wird. Dazu gehört 
nicht nur ein persönliches Unterstützungsnetzwerk und 
eine ambulante Intensivpflege, sondern auch ein multi-
professionelles Therapiezentrum, so wie auch die Mög-
lichkeit einer stationären Kontrolle von Patienten, die 
genau wie ich, daheim beatmet werden.

Chronisch-kritisch kranke Menschen sind, infolge von 
schwerer Krankheit, Unfall und/oder Behinderung, von 
lebenserhaltenden Technologien oder apparativer Über-
wachung abhängig. Um lebensbedrohliche Situationen 
zu vermeiden, sind ärztliche oder pflegerische Interven-
tionen erforderlich, deren genauer Zeitpunkt und deren 
genaues Ausmaß im Voraus nicht bestimmt werden 
können. Deswegen ist auch eine sofortige Einsatzbereit-
schaft von Pflegefachkräften, Ärzten und/oder speziell 
geschultem Personal Rund-um-die-Uhr erforderlich.
Mit unserem Freund, Martin Groß, Chefarzt der Klinik 
für Neurologische Intensivmedizin und Frührehabili-
tation am Evangelischen Krankenhaus Oldenburg hat 
„Wäertvollt Liewen e.V.“ das Projekt „Organisation der 
außerklinischen Versorgung chronisch-kritisch kranker 
Menschen und Menschen mit seltenen Krankheiten“ 
entwickelt. Die sanitäre Krise Covid-19 zeigt, wie wichtig 
unser Projekt ist. Krankenhausbetten müssen frei wer-
den und eine sichere Intensivpflege im häuslichen Um-
feld muss gewährleistet sein.

Seit Jahren organisiert mein Mann Jean-Marc täglich, in 
eigener Verantwortung, meine häusliche Intensivpflege 
durch mein eigenes Vertrauenspersonal, d.h. speziell 
ausgebildete Laien. Außerdem bestellt er das medizi-
nische Verbrauchsmaterials, verwaltet den Vorrat und 
führt u.a. die Personalverwaltung durch.

Jedes Jahr müssen wir zwischen Februar und April we-
gen der Ausbreitung der saisonalen Grippe krankheits-
bedingte Fehlzeiten auffangen. Ich wage zu behaupten, 
dass wir auf dem Gebiet der Organisation der häuslichen 
Intensivpflege und ihrer sicheren Umsetzung über große 
Erfahrung verfügen, die seinesgleichen sucht. Tägliche 
Besuche von Pflegefachleuten ermöglichen eine kontinu-
ierliche Überwachung.

So ist es uns trotz unserer täglichen direkten oder in-
direkten Kontakte mit einer Vielzahl von Menschen ge-
lungen, uns mit unserem Konzept der häuslichen Pflege 
jedes Jahr aufs Neue vor allen Arten von Viren zu schüt-
zen, die uns bedrohen. Seit ich nach einem Luftröhren-
schnitt künstlich beatmet werde (Ende 2009) konnten 
durch die Umsetzung spezieller Hygienemaßnahmen, 
vergleichbar mit denen in Krankenhäusern, schwere 
virale oder bakterielle Infektionen vermieden werden. 
Dies wurde von meinen behandelnden Ärzten bestätigt.

In den letzten 20 Jahren haben wir gezeigt, dass ein 
würdevolles Leben in Sicherheit möglich ist, trotz einer 
vollständigen Abhängigkeit und einem Leben in inneren 
und äußeren Lockdown und sogar trotz einem von der 
Regierung verordneten Lockdown. Wir haben gelernt, 
unsere Ängste zu überwinden und unsere Stärken zu 
fördern. Ängste, die uns lähmen und uns daran hindern, 
einen klaren Kopf zu bewahren. Auf diese Art und Weise 
können wir ruhig und gelassen bleiben und geraten we-
niger in Panik.

Ich bin mir voll und ganz bewusst, dass Covid-19 und 
die Grippe Krankheiten sind, vor denen wir uns schüt-
zen müssen. Risikogruppen und besonders gefährdete 
Menschen brauchen einen speziellen Schutz. Unsere 
Erfahrung hat uns gelehrt, vorsichtig und auch kritisch 
zu sein. Oft erlauben wir uns die herrschende Meinung 
zu hinterfragen. Wir stellen immer Fragen, denn das 
fördert die Diskussion und den Fortschritt. Dadurch er-
halten wir ein besseres Verständnis für die Analyse der 
Situation, um die Möglichkeiten und Risiken einer Situa-
tion besser einschätzen und um die Maßnahmen ergrei-
fen zu können, die ergriffen werden sollten. Wir machen 
Fehler, und oft reagieren wir auch emotional, aber wir 
versuchen immer aus unseren Fehlern zu lernen und 
uns weiter zu entwickeln. Damit habe ich meine damals 
prognostizierte Lebenserwartung bereits um 18 Jahre 
überschritten.

Ohne, dass ich es beabsichtigt hätte, bin ich zu einem 
guten Beispiel für viele Betroffene geworden, und ich 
werde weiter für unsere Sache kämpfen. Kein Lockdown 
wird daran etwas ändern.

Ich hoffe, dass mein Text Ihnen helfen wird, die Hoff-
nung nicht aufzugeben und wünsche Ihnen Glück und 
Gesundheit.

Nathalie Scheer-Pfeifer

„Sich heil 
fühlen liegt 
in der Selbst-
verantwortung 
eines jeden 
Menschen“
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VERLETZBARKEIT 
in ihrer exemplarischen Bedeutung

Die meisten Menschen 
führen ein „normales“ 
und recht geordnetes 
Leben, in dem die Tage 
sich, abgesehen von 
gelegentlichen Höhen 
und Tiefen, so unauf-
fällig aneinanderrei-
hen, dass man es fast 
nicht bemerken würde. 
Andere werden jedoch 
eines Tages hart vom 
Schicksal getroffen: Ein 
Unfall, der eine Arbeits-
unfähigkeit verursacht, 
eine Krankheit, die zur 

Pflegebedürftigkeit führt, der Verlust eines geliebten Men-
schen, usw. In diesen Momenten fällt uns oft nicht mehr 
ein, als voller Mitleid zu sagen: „Das Leben ist ungerecht...“.

Wenn andere hart vom Schicksal getroffen werden, unsere 
Mitmenschen, denen wir so ähnlich sind, dann erstarren 
wir vor Schreck und sind gerade noch in der Lage, uns in ei-
ner Rolle als Zuschauer rühren zu lassen und flüchten uns 
in ein herablassendes: „Der Arme“, und oft behelfen wir 
uns mit halben und unvollständigen Andeutungen. Warum 
er? Warum sie? Das könnten auch wir sein. Ja, aber zum 
Glück hat es uns nicht getroffen. Und somit unterscheiden 
wir uns doch wieder, passenderweise. Wir sagen das dem 
vom Unglück Getroffenen allerdings nicht ins Gesicht, denn 

wir wollen ja weder ihn, noch das Schicksal herausfordern.

Mitleid, oder Bedauern, mag auf den ersten Blick „normal“ 
erscheinen, weil es die typische Reaktion derjenigen ist, die 
sich hilflos fühlen. Andere begehren auf und wollen diese 
„Ungerechtigkeit“ beseitigen, indem sie ihren „Nächsten“ 
beistehen, die diese Hilfe oft dringend benötigen. Diese 
Menschen zeigen damit außergewöhnliche Eigenschaften: 
Empathie, Großzügigkeit, Hingabe, Einsatzbereitschaft.  
So vorbildhaft und hilfreich diese altruistische Haltung 
auch sein mag, dürfen wir die Betroffenen nicht auf ihr Leid 
reduzieren und ihnen einen unantastbaren Opferstatus 
verleihen. Ganz zu schweigen von dieser unterschwelligen 
Versuchung, sich selbst  aufzuwerten, indem wir uns von 
den Betroffenen abgrenzen: Die zum Ausdruck gebrachte 
Solidarität zwischen „Euch und Uns“ kann in der Realität 
auch ein „Euch oder Uns“ verbergen oder sogar auch „Wir 
durch Euch“ bedeuten...

Ändern wir unsere Sichtweise, ändern wir unsere Maßstäbe!

Anstatt zu glauben, dass die Verletzbarkeit die Ausnahme 
und eine Ungerechtigkeit ist, sollten wir besser die Augen 
öffnen: In Wirklichkeit ist die Verletzbarkeit unsere Norm, 
unser Schicksal, unsere grundlegende Existenz! Wir kön-
nen nicht ohne unsere Schwächen leben. Sie sind es, die 
uns sensibel, mobil, kreativ und liebevoll machen. Wer kann 
schon einen Stein lieben? Diese Verletzbarkeit bildet das 
Fundament unserer Stärke. Zwischen „Euch“ und „Uns“ gibt 
es also keinen natürlichen Unterschied, sondern nur eine 

graduelle Unterscheidung. Aber wir glauben immer noch, 
nur weil jemand sich nicht mehr bewegen und nicht mehr 
sprechen kann, gäbe es einen Graben zwischen uns, gäbe es 
zwei Welten, die voneinander getrennt sind, während doch 
nur ein Schleier zwischen uns gehalten wird, der aus unse-
ren Ängsten und selbstgemachten Abgrenzungen besteht.

Wir schätzen unsere Unabhängigkeit, wir würden gerne 
glauben, dass wir anders sind, weil wir nicht pflegebedürf-
tig sind. Wir verschließen die Augen vor den Dingen und 
Menschen, von denen wir jeden Tag ganz und gar abhän-
gen: Gesundheit, geliebte Menschen, Arbeit, ein Lächeln. 
Gesund leben ist ein Wunder... Und wenn wir wirklich klug 
wären, würden wir uns jeden Tag darüber freuen.

Lasst uns unsere Sichtweise ändern und damit anderen 
unsere Aufmerksamkeit ungeteilter schenken! 

Werden wir klug genug sein, um Menschen in ihrer ganzen 
Verletzbarkeit offen zu begegnen, wenn sie plötzlich in un-
ser Leben treten? Sich hinauszuwagen, um ihm zu begeg-
nen, ihm zuzuhören, ihn zu betrachten und sich im Gegen-
zug von ihm betrachten zu lassen, eine einfache Beziehung 
einzugehen und von ihm zu lernen, welche Verletzbarkeit 
die menschliche Seele und unsere tiefste Natur offenbart.

Und so lebten wir nicht in einer vorgestellten Zukunft, sondern 
stärker im Hier und Jetzt mit dem einzigartigen Reiz, der von 
einem freundlichen Blick, von Liebkosungen der Sonne, ei-
nem strahlenden Lachen oder beruhigender Stille ausgeht...

Wenn wir wirklich weise wären, würde die Verletzbarkeit 
dieser Menschen uns ermutigen, intensiver über die Ver-
gänglichkeit der Dinge, die Oberflächlichkeit unserer Stär-
ke, die Eitelkeit unserer Bilder nachzudenken, um etwas zu 
entdecken, das unveränderlicher als unsere vergänglichen 
Fähigkeiten ist.

Und wenn wir wirklich weise wären, würden wir sehen, 
dass je nachdem ob wir aufrichtigen oder nur vorgetäusch-
ten Kontakt zu Menschen in großer Verletzbarkeit aufneh-
men, wir ihre Kräfte, die sie zur Bewältigung ihrer schwie-
rigen Situation aufzubringen versuchen, stärken oder im 
Gegenteil beschädigen können. Das ist unsere Verantwor-
tung: Ein ehrlicher Blick, echte Bereitschaft zuzuhören, 
das Entstehen einer emotionalen Verbindung, in der wir 
gemeinsam mit dem Anderen über uns hinauswachsen, 
uns im Anderen erkennen, um uns im eigenen Ich besser 
sehen zu können.

Wir sollten gar nicht so sehr versuchen, sie in unsere Welt 
einzubeziehen, sondern sollten uns selbst in ihre Welt in-
tegrieren, denn es ist die gleiche Welt, unser aller Welt, die 
wir miteinander teilen, und unser größtes Risiko besteht 
darin, schlecht in ihr zu leben.

Tanguy Châtel 
Freiwilliger im Dienste schwer erkrankter Personen.

Soziologe und Autor von « vivants jusqu’à la mort » 
(lebend bis zum Tod)  (Albin Michel, 2013)
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BEITRAG 
von Catherine 
Eustratiou

Meine Diagnose wurde im Juni 2016 ge-
stellt, 4 Monate nach einer großen Kno-
chenmarkoperation im Anschluss einer 
Fehldiagnose. Amyotrophe Lateralskle-
rose, ALS, sagte mein Neurologe.

Mein Leben hat sich auf einen Schlag 
verändert.

Ich habe immer ein sehr aktives Leben mit meinen 4 Kindern 
geführt, einer inzwischen 18-jährigen Tochter und drei Söh-
nen im Alter von 17, 13 und 11 Jahren. Mein Mann musste ei-
gentlich nur die Füße hochlegen und konnte sich nach einem 
harten Arbeitstag versorgen lassen.Ich habe mich um meine 
Kinder und den Haushalt gekümmert.

Nach und nach hat sich alles geändert. Ich kann weder ge-
hen, noch meine Arme bewegen, aber am schlimmsten ist 
der Verlust des Sprachvermögens, der anderthalb Jahre 
nach den ersten Krankheitssymptomen auftrat. Dadurch bin 
ich von der Welt isoliert.

Daraufhin begann ich mit Hilfe einer Karte zu kommunizie-
ren, auf der ich Schlüsselwörter und das Alphabet aufge-
listet habe. Ich zeige mit einem Laser darauf, der an einer 
Haarspange befestigt ist.

Ein, an die Bedürfnisse von ALS-Patienten angepasstes, 
Kommunikationssystem namens „Tobii“ wurde mir vorge-
schlagen. Es funktioniert mittels einer Steuerung über die 
Augenbewegungen. Ich habe mich aufgrund der sperrigen 

Größe und des hohen Preises gegen dieses System ent-
schieden (abzüglich des Kostenbeitrages durch die Maison 
Départementale des Personnes Handicapés, MDPH).

Seit einem Jahr verwende ich ein Programm namens „Open 
Sesame“, das mein Sohn gefunden hat, welches es mir er-
möglicht, selbständig das Telefon zu benutzen. Diese Soft-
ware lässt sich auf Android-Geräte übertragen und greift 
auf die Kamera zurück. Es ist daher handlicher und kosten-
günstiger als das „Tobii“-System. Open Sesame ermöglicht 
es mir, mit meiner Familie und meinen Freunden auf der 
ganzen Welt in Kontakt zu bleiben. Zusätzlich dazu steht mir 
auch ein Sprachsyntheseprogramm zur Verfügung. Ich benut-
ze sowohl den Laser und das Tablet, um zu kommunizieren.

Seit 3 Jahren nutze ich ein Doodle, das meine Freundin 
Anne Catherine Bûcher für wöchentliche Termine einge-
richtet hat, in dem sich Freunde eintragen können, um Zeit 
mit mir zu verbringen. Anfangs hatte ich etwa fünfzehn wö-
chentliche Besuche. Jetzt besteht nur noch der harte Kern, 
der sich aus 5 oder 6 treuen Freundinnen zusammensetzt. 
Ich werfe es den Abwesenden aber nicht vor, dass sie nicht 
mehr zu mir kommen.Meine Kinder und mein Mann um-
geben mich mit ihrer Liebe, trotzdem ist der Alltag nicht 
immer einfach. 

Die schwierigsten Momente ergeben sich, wenn Pflegekräf-
te ausfallen oder neue einzuweisen sind. In solchen Fällen 
springt meine Familie ein. Meine jungen Söhne sind meine 
Ärzte, Krankenpfleger, Techniker und allgemein Pflegekräf-
te. Sie wissen alles über meine Behandlungen und die Hand-
habung meiner medizinischen Geräte.

Auch ohne mich, als Mutter, die sich um die „Kleinen“ 

kümmert, sind meine Kinder in den letzten Jahren viel 
reifer geworden. Nun sind die Rollen vertauscht, sie sind 
viel selbständiger geworden. Sie haben sich mit den Rezep-
ten aus meinem Kochbuch vertraut gemacht und kochen 
jetzt die exotischen Gerichte, die ich immer für sie zuberei-
tet habe, greifen dabei aber immer auf meinen Rat zurück.

Ich fliege jedes Jahr nach Mauritius, mein Geburtsland. Mei-
ne Kinder kümmern sich während dieser langen, 24-stündi-
gen Reisen um mich. Sie sorgen auch für mich im Flugzeug. 
Sie sind mein ganzer Stolz und meine Freude.
 
In diesem Jahr habe ich einige sehr anstrengende Flug-
reisen unternommen: Wir mussten zB wegen eines tech-
nischen Defekts eine Nacht im Flugzeug am Frankfurter 
Flughafen verbringen. Mein Gesundheitszustand erlaubt es 
mir nicht, einen Direktflug nach Mauritius zu nehmen, wel-
cher normalerweise elf Stunden dauern würde. Nach einem 
sechsstündigen Flug müssen wir einen Zwischenstopp in 
Dubai auf dem Weg nach Mauritius einlegen.

Dieses Jahr haben wir uns nach Majunga getraut, der Hei-
matstadt meines Mannes an der Westküste Madagaskars. 
Wir sind anderthalb Stunden von Mauritius nach Tananarive 
(die Hauptstadt Madagaskars) geflogen und von dort aus wa-
ren es zwölf weitere Stunden Fahrt in einem Minibus, bis wir 
in Majunga ankamen.

Catherine Eustratiou

„Man sagt, 
ich sei stark 
und mutig.

Irgendwann 
werde ich 

selbst daran 
glauben!“
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DIE DIAGNOSEGRUPPE „ALS“ 
der Deutschen Gesellschaft für  Muskelkranke (DGM) 
stellt sich vor

Mit 1200 Mitgliedern bilden die Mitglieder und ihre Angehö-
rigen, die unter der Diagnosegruppe ALS registriert sind, die 
mitgliederstärkste Diagnosegruppe. An ALS zu erkranken, 
bedeutet für Menschen, bei den ALS diagnostiziert wird und 
deren Angehörigen, sowie Freunden einen Einschnitt in ihr 
komplettes Leben. 

Die Erkrankung fordert einen hohen Bedarf an medizini-
scher Aufklärung und Versorgung, an Pflege – und Sozial-
beratung, im Umgang mit Behörden. Die Behandlung bei 
ALS weist einen hohen Therapiebedarf an Physiotherapie, 
Logopädie und Atemtherapie, sowie Ergotherapie auf. Die 
Hilfsmittelversorgung, wie die Rollstuhlversorgung und die 
Versorgung mit Kommunikationshilfen muss gesichert wer-
den. Lebensbejahende und therapieablehnende Themen, 
Entscheidung für oder gegen eine PEG (perkutane endos-
kopische Gastrostomie), Notfallversorgung, Patienten – und 
Vorsorgevollmacht müssen besprochen werden.

Über Möglichkeiten für oder gegen eine unterstützende 
nichtinvasive oder invasive Beatmung muss informiert wer-
den und Wege am Lebensende aufgezeigt werden. Das ge-
samte soziale Umfeld verändert sich, Hilfe und Unterstüt-
zung müssen von Menschen unausweichlich angenommen 
werden. Hierzu wird ein hohes Maß an Vertrauen, Aufmerk-
samkeit und Empathie gefordert. Menschen, die an ALS 
erkrankt sind, deren Angehörige und Freunde sind häufig 
psychisch stark belastet und wünschen eine umfangreiche 
Beratung und Betreuung. 

Im Dezember 2017 wurde die Diagnosegruppe ALS gegrün-
det. Den Vorstand bildet Tatjana Reitzig, Ingrid Haberland, 
Lothar Petersohn und Herbert Heinlein. Unterstützt werden 
sie von Prof. em. Dr. Reinhard Dengler, der dem Bundes-
vorstand der DGM angehört. Alle bringen ihre eigene Er-
fahrung zur ALS aus unterschiedlichsten Perspektiven mit 
und sehen aus verschiedenen Blickwinken auf die ALS und 
kennen  viele verschiedene Gesichter der ALS. In ALS Ge-
sprächskreisen, die bundesweit in der DGM vertreten sind, 
versuchen die ehrenamtlichen Kontaktpersonen, welche 
ebenso einen Hintergrund zur ALS haben, zu beraten und zu 
betreuen. Ihre Arbeit wird ergänzt durch die Diagnosegruppe 
ALS, die mit Schulungen die qualifizierte Arbeit unterstützt. 
Eine gute Hilfe im täglichen Umgang mit der ALS bietet das 
ALS Handbuch der DGM, welches viel Information für an ALS 
erkrankte Menschen und deren Angehörigen bietet. Die Dia-
gnosegruppe ALS ist an verschiedenen ALS Tagen und Kon-
gressen, die meist an den Universitätskliniken stattfinden 
präsent und versucht Fragestellungen zur ALS zu bündeln 
und Antworten zu finden.

Die Erfolge in der Forschung sind bisher nicht durchbre-
chend, erfreulicherweise wächst das Interesse an Forschung 
zur ALS, das Angebot für Menschen mit ALS wird an ALS – 
Zentren an den Universitätskliniken und Kliniken ausgebaut 
und muss an verschiedenen Standorten weiter erweitert und 
stetig verbessert werden. Die Anforderungen an die Pflege 
und 24 Stunden Intensiv- und Beatmungspflege müssen ge-
deckt werden. 

Die DGM ist die größte und älteste Selbsthilfeorganisation für Menschen mit neuro-
muskulären Erkrankungen in Deutschland und zählt über 8500 Mitglieder. Neben 
dem ehrenamtlich arbeitenden Bundesvorstand der DGM und der hauptamtlich täti-
gen Bundesgeschäftsstelle in Freiburg engagieren sich bundesweit, organisiert in 15 
Landesverbänden und 10 Diagnosegruppen, ehrenamtliche Kontaktpersonen, welche 
vor Ort Gesprächskreise und Gespräche mit Ratsuchenden führen.

Die Öffentlichkeit und Politik sind schwer für seltene Er-
krankungen zu gewinnen, die ALS noch immer weitgehend 
unbekannt, die ALS hat keine Lobby. Das zeigt vor allem der 
von unseren Bundesgesundheitsminister Jens Spahn vor 
kurzem ins Leben gerufene Gesetzesentwurf zur Stärkung 
von Rehabilitation und intensivpflegerischer Leistung in der 
gesetzlichen Krankenversicherung (RISG). Der Entwurf sagt 
aus, dass künftig im Fünften Buch Sozialgesetzbuch der §37 
c eingefügt und der §37 Absatz 2 Satz 3 angepasst werden 
soll, so dass nur ein Anspruch auf außerklinische Intensiv-
pflege in einer vollstationärer Pflegestation oder Wohnein-
heit besteht und eine außerklinische Intensivpflege nur noch 
im Ausnahmefall in den eigenen 4 Wänden ab dem 18. Le-
bensjahr möglich ist. Das Entsetzen dieses Vorschlages ist 
groß und schwer mit vernünftigen Worten wiederzugeben. 
Der Gesetzesentwurf passt nicht zu den Übereinkommen 
aus der UN-Behindertenrechtskonvention Artikel 19, wel-
ches anerkennt, dass Menschen mit Behinderung ermög-
licht wird, gleichgestellt, wie Menschen ohne Behinderung 
zu leben.  Das Übereinkommen über die Rechte für Men-
schen mit Behinderungen ist am 03. Mai 2008 in der UN-
Behindertenkonferenz der Vereinten Nationen in Kraft ge-
treten, am 30. März 2007 wurde es bereits von Deutschland 
unterzeichnet. Das Bundesteilhabegesetz wurde am 01. De-
zember 2016 im Bundestag verabschiedet. Die Rechte und  
daraus resultierenden Ergänzungen und Änderungen zu be-
stehenden Gesetze im Sozialgesetzbuch, wie der Änderun-
gen zum Bundesteilhabegesetz und somit zu den Leistungen 
zur Sozialen Teilhabe, den Anspruch auf eigenen Wohnraum 

sind einzuhalten. Die Schwächsten sollen für die Versäum-
nisse in der Vergangenheit und für Abrechnungsfehler bei 
den Krankenkassen zur Verantwortung gezogen werden.

Das zeigt uns deutlich, welche Defizite unsere Gesellschaft 
aufweist. Wir versuchen mit Öffentlichkeitsarbeit uns in die 
öffentliche Debatte einzubringen.

Aktionen zum Global Day of ALS zum 21. Juni und March of 
Faces eines jeden Jahres der International Alliance of ALS / 
MND Associations sind Schritte um mehr Aufmerksamkeit 
zu diesen schwerwiegenden Erkrankungen zu bekommen 
und ein Umdenken anzustoßen.

Die Ursachen der ALS sind weitestgehend unbekannt und 
kann Jeden treffen. Die Erkrankung wird meist erst verstan-
den, wenn sie einen selbst berührt. Wir dürfen nicht aufhö-
ren, Menschen für die ALS zu interessieren, damit Selbst-
bestimmung und Autonomie zur Selbstverständlichkeit in 
unserer Gesellschaft wird und die Freiheit und Selbstbe-
stimmung, die Würde des Menschen zum Leben und zum 
Sterben nicht mehr hinterfragt wird.

Tatjana Reitzig
Diagnosegruppenvorsitzende der DGM
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Ich schreibe bewusst aus meinem Blickwinkel und 
von meinen Gedanken und Gefühlen! Wir Angehö-
rige sind wichtig, um das Leben eines ALS Erkrank-
ten lebenswerter zu machen. Und das können wir 
nur, wenn es uns - den Umständen entsprechend- 
gut geht! So schreib ich das für Euch, aber auch für 
mich! Schreiben hat auch einen therapeutischen 
Wert! 

Ich bin die Schwester des Erkrankten. Sein Verlauf geht sehr 
schnell. Etwa ein halbes Jahr nachdem er die ersten Anzei-
chen bemerkte, saß er im Rollstuhl. ALS stand als Verdacht 
im Raum, aber, da manches untypisch war, versuchte man 
verschiedenes... nochmal drei Monate später stand die Dia-
gnose fest. 

Mein Bruder ist viel jünger als ich. Wir haben eine sehr enge 
Beziehung. Mir ging es schon kurz vor der endgültigen Diag-
nose miserabel und nachträglich betrachtet, saß ich damals 
in meinem bisher größten Loch. 

Mein kleiner Bruder, den ich mit aufgezogen habe, der mit 

seinem strahlenden Lächeln jeden Raum einnimmt, der eine 
Lebensfreude und Herzlichkeit ausstrahlt - todkrank! Das 
war so unvorstellbar, dass es mir den Boden unter den Fü-
ßen weggezogen hat. Ich war durch diese Depression auch 
wie gelähmt! Ich wollte nur noch daheim liegen und heulen. 
Wie gesagt war die Diagnose noch gar nicht sicher und ich 
war so unendlich traurig! Eine so tiefe Trauer in mir habe ich 
vorher noch nie empfunden! Außerdem war ich unglaublich 
verunsichert, warum ich Trauer empfinde. Mein Bruder ist 
am Leben und die Diagnose ist nicht sicher und ich empfin-
de schmerzhafte Trauer, anstatt gute Laune zu verströmen 
und Hoffnung zu verbreiten! Ein Therapeut hat mir damals 
gesagt, dass es ganz normal ist zu trauern! Normal und 
wichtig! Er meinte, dass man immer Trauer empfindet und 
auch soll, wenn man einen Verlust erleidet. Dieser Verlust 
muss kein Mensch sein, sondern kann auch eine Fähigkeit, 
ein Körperteil sein, auch bei nahestehenden Personen! Das 
hat mir unheimlich geholfen. Seitdem schaffe ich es in den 
meisten Fällen zu differenzieren. 

Mein Bruder ist inzwischen vollständig gelähmt, hat keine 
Mimik mehr, wird künstlich ernährt und beatmet. Mein Bru-
der hat einen eisernen Lebenswillen. Dafür bin ich unheim-

Man kann den Wind 
nicht ändern ...

lich dankbar! Und ich bin dankbar, dass ich begriffen habe, 
dass ich nicht hilflos danebenstehe! Ja, ich kann die Krank-
heit nicht aufhalten, aber ich kann da sein, helfen, Zeit ver-
bringen, an äußeren Schrauben drehen, um ihm sein Leben 
leichter und lebenswerter zu machen. 

Wenn ich bei ihm bin, ist er der Mensch, der er immer war, 
den ich liebe und so viel erzähle und dessen Meinung mir 
wichtig ist. Und ja, es ist grausam was die Krankheit aus sei-
nem Körper macht, manchmal schier unerträglich! Dage-
gen kann ich nichts tun und ich versuche es zu akzeptieren 
und das zu sehen war noch da ist. 

Wenn ich nicht bei ihm bin, passiert es mir regelmäßig, dass 
ich ein Bild von früher sehe und mir die Tränen aufstei-
gen. Ich konzentriere mich dann auf Dankbarkeit, dass es 
ihn überhaupt gibt und genieße die schöne Erinnerung! Die 
Tränen lasse ich trotzdem laufen! Das ist sicher ein gutes 
Ventil! Neulich war ich auf einem Konzert und vor mir war 
ein junger Mann, der mich in seiner Art und Bewegung an 
meinen Bruder erinnerte. Wieder liefen die Tränen und die 
Frage steigt auf, warum nicht mein Bruder da vor mir Tanzen 
kann! Erst als ich die Idee hatte, diesem jungen Mann von 
Herzen Gesundheit zu wünschen, sind meine Tränen wieder 
versiegt und ich konnte mich an dem fröhlichen Gezappel vor 
mir freuen. Das habe ich meinen Bruder erzählt! Da flossen 
bei uns beiden nochmal Tränen.

Irgendwo habe ich mal gelesen, dass man vergangenes Leid 
nicht lindern kann, man kann nur zukünftiges Leid vermeiden. 

So versuche ich mich über die schönen Dinge mit und die 
Erinnerungen an meinen Bruder zu erfreuen und dankbar 
zu sein und den Moment und die Zeit mit ihm zu genießen, 
um mir einen irgendwann anstehenden Abschied leichter zu 
machen. Damit ich dann sagen kann: die Zeit war schwer, 
aber auch schön. Ich habe ihm alles gesagt, was mir wichtig 
ist und ich habe alles in meiner Macht Stehende getan um 
ihm zur Seite zu stehen! 

Natürlich gelingt mir das alles nicht immer, aber ich arbeite 
dran! 

Das war ich rückblickend auf meinem Weg im Umgang mit 
meinem erkrankten Bruder gerne anderen Angehörigen 
weitergeben möchte ist, sich rechtzeitig Hilfe holen und sich 

mit der Krankheit und seinen Folgen auseinanderzusetzen. 
Ein Rat ist sicher schwierig, und ich mag es selbst nicht, 
wenn mir jemand sagt, „Du musst“, oder „Du solltest“, aber 
seht es als Punkte, die ich mit meinen heutigen Erfahrungen 
anders machen würde und vielleicht ist es für den einen oder 
andern hilfreich.

Mit Hilfe holen meine ich auf der einen Seite für den Alltag. 
Organisiert sobald wie möglich eine Assistenz bzw. einen 
Pflegedienst für den Erkrankten. Früher oder später schafft 
man nicht mehr alles alleine und je früher man Hilfe von 
außen hat, desto besser kann man sich organisieren und 
selbst Kraft sparen. Erkundigt Euch über die finanziellen 
Möglichkeiten diese Hilfe zu erlangen. Vernetzt Euch in Ver-
einen oder über die sozialen Medien. Dies hilft das Gefühl zu 
verlieren, man sei allein auf der Welt mit diesen Problemen 
und man erfährt von anderen Schicksalen und kann sich an 
ihnen orientieren. 

Auf der anderen Seite ist der psychische Aspekt sehr wichtig. 
Ob es reicht mit Freunden zu sprechen, oder ihr einen spi-
rituellen oder religiösen Weg geht oder eine Gesprächsthe-
rapie sucht, muss jeder selbst entscheiden. Versucht Euch 
mit der Krankheit auseinanderzusetzen und nicht zu sehr zu 
verdrängen. Dennoch muss jeder seinen eigenen Weg ge-
hen und das ist auch wichtig um sein Umfeld zu verstehen. 
Ich jeder Familie geht jeder Mensch anders mit dieser Situ-
ation um. Da sind viel Toleranz und Akzeptanz erforderlich. 
Weniger Verurteilen, mehr Verständnis füreinander hilft um 
miteinander an der Situation zu wachsen, anstatt daran zu 
zerbrechen. 

„Man kann den Wind nicht ändern, aber die Segel anders 
setzen.“ Ein Satz von Aristoteles, über den ich irgendwann 
gestolpert bin und der mir inzwischen viel bedeutet. Nicht 
die Frage „Warum?“ sondern „Was mach ich draus? Wie 
komme ich damit zurecht? Was kann ich tun?“ hilft mir eben 
nicht wie selbst gelähmt und hilflos daneben zu stehen, auch 
wenn man nicht segeln kann.

Ich wünsche allen Betroffenen und ihren Angehörigen viel 
Kraft, eine Zeit voller Liebe mit den Menschen, die Ihnen 
wichtig sind und ein „am Schicksal wachsen lernen“.

Julia Thal

... aber die Segel anders setzen
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