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Je suis la Présidente du Conseil 
d’administration de « Wäertvollt 
Liewen a.s.b.l. ». Notre ambition 
est de soutenir les personnes 
atteintes d’une sclérose latérale 
amyotrophique (SLA) ou d’une 
pathologie similaire, particuliè-
rement concernant l’assistance 
personnelle et les soins intensifs 
à domicile, si tel est le désir de la 
personne concernée.

Je suis moi-même touchée par la SLA depuis l’année 2000. 
Je suis mariée et mère d’une fille merveilleuse. A cause de 
cette maladie neuromusculaire 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. Je ne peux 
que réagir par des mouvements avec mes yeux ou sourcils. 
Cela fait déjà bien longtemps que je ne peux plus parler, dé-
glutir, etc. Je m’alimente à l’aide d’une sonde gastrique et 

je suis par ailleurs sous respiration artificielle. J’écris tous 
mes textes à l’aide de mon ordinateur à commande oculaire. 
Malgré ma ventilation invasive, j’ai la grande chance de vivre 
toujours à la maison avec mes bien-aimés. J’aime la vie et 
je ne suis pas aigrie par ma situation. Je vis depuis plus de 
19 ans, dont 10 ans avec ventilation par trachéotomie, malgré 
une prise en charge par des non-spécialistes et une espé-
rance de vie moyenne de 2 à 5 ans en cas de SLA. La qualité 
des soins fournis par des profanes hautement qualifiés a été 
confirmée par des études scientifiques.

Un malade chronique en phase aiguë est, suite à une ma-
ladie, un accident et/ou un handicap grave dépendant de 
technologies de maintien en vie et d’un appareillage de 
surveillance. Pour éviter une situation potentiellement 
mortelle, des interventions médicales ou soignantes sont 
nécessaires, mais le moment précis et l’ampleur exacte de 
ces interventions ne peuvent pas être déterminées aupa-
ravant. Par conséquent, une disponibilité opérationnelle 
instantanée de médecins, de professionnels qualifiés et/ou 
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de personnel spécialement formé, est requise vingt-quatre 
heures sur vingt-quatre.

Au Luxembourg, le système de santé et de sécurité sociale 
ne prend pas en considération les besoins spécifiques des 
personnes atteintes d’une maladie neuromusculaire rare 
comme la SLA et qui nécessitent à un stade avancé une 
assistance permanente. Tout simplement, notre système de 
santé et de sécurité sociale ne donne à ces patients aucune 
chance de survie. En termes juridiques, on parle de non-
assistance à personnes en danger, elle peut même devenir 
mortelle.

Aujourd’hui, les bénévoles de « Wäertvollt Liewen a.s.b.l. » ne 
peuvent plus subvenir aux besoins de toutes les demandes 
de la part des malades chroniques en phase aiguë, ceci tant 
du point de vue organisationnel, que matériel mais surtout 
financier. Entre 2014 et 2019, les aides financières accordées 
aux personnes concernées avoisinent 269.000 €, elles pro-
viennent de dons reçus. En fait, nous essayons de boucler 
en bénévolat, sans agrément ni convention, le grand déficit 
de prise en charge de notre système de sécurité sociale qui 
frappe de plein fouet les patients atteints de maladies chro-
niques en phase aiguë.

Même avant la création de « Wäertvollt Liewen a.s.b.l. », 
depuis l’année 2004, mon époux et moi-même combattions 
pour que les malades chroniques en phase aiguë, tels que 
moi, reçoivent l’assistance et l’aide nécessaire pour leur sur-
vie. Vous pouvez certainement vous imaginer que ça use, eh 
bien, je suis vraiment fatiguée. Si je n’étais pas la Présidente 
du Conseil d’administration de « Wäertvollt Liewen a.s.b.l. 
», je baisserais les bras. Malgré moi, je suis devenue un bon 
exemple pour de nombreuses personnes concernées et je 
continuerai à me battre pour notre cause. Je n’arrive tou-
jours pas à comprendre, pourquoi nous, les malades chro-
niques en phase aiguë, sont discriminés et devons ainsi nous 

battre, dépenser le peu de force qui nous reste et voir notre 
famille brisée et ruinée pour recevoir enfin notre droit consti-
tutionnel et notre droit accordé selon la CRDPH de l’ONU et 
la Convention des droits de l‘homme.

 « Wäertvollt Liewen a.s.b.l. » a développé une prise en 
charge innovative basée sur le modèle de prise en charge 
« Scheer-Pfeifer ». Avec des médecins et des chercheurs 
de renom ainsi qu’avec un service de soins, nous avons pu 
intégrer notre expérience dans un concept nouveau et révo-
lutionnaire de soins procurés 24h/24 comprenant des soins 
intensifs à domicile donnés par des personnes de confiance 
spécialement formées. Le concept de soins de « Wäertvollt 
Liewen a.s.b.l. » avec la construction d’un « Comprehensive 
Care Center » permettra de mener une vie digne, en toute 
sécurité, est simple à financer, innovant et durable, crée de 
nouveaux emplois et fera beaucoup progresser notre sys-
tème de santé et de sécurité sociale.

Le nouveau « Plan d’action national de mise en œuvre de 
la Convention relative aux droits des personnes handica-
pées 2019-2024 » me donne cependant de l’espoir. Les 29 
priorités énoncées sont toutes importantes. Cependant le 
Chapitre 3 relatif à l’autonomie de vie et l’inclusion dans la 
société (Art. 19 de la CRDPH) est d’une importance capitale 
pour les malades chroniques en phase aiguë, car ce chapitre 
prévoit l’élaboration d’un budget d’assistance personnalisée 
adapté au contexte luxembourgeois.

Le Gouvernement a enfin posé les jalons, mais un gros travail 
reste à faire.

Nathalie Scheer-Pfeifer
Présidente

suite de la page 1
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Évolution des aides financières
aux personnes concernées
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Sclérose latérale
amyotrophique

Maladies rares

Autres maladies

« Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. est une association reconnue 
d’utilité publique qui est financée exclusivement par des dons. 

Pour soutenir l’association « Wäertvollt Liewen » a.s.b.l. vous 
pouvez faire un don sur l’un des comptes suivants :

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

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

En vous adressant directement à l’association, vous pouvez 
devenir membre donateur. La cotisation annuelle est de 30 €.

Je remercie toutes les personnes qui soutiennent notre associa-
tion depuis le début, non seulement financièrement mais aussi 
moralement et bénévolement et qui continuent de nous aider. 
Merci aux bénévoles, toujours fidèles à notre côté.

Un grand Merci va en premier lieu à ma famille, ainsi qu’à tous 
ceux qui me soignent affectueusement au fil des jours, mon per-
sonnel de confiance!

Nous adressons aussi nos chaleureux remerciements à nos 
généreux donateurs!

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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J’aime la vie et je ne suis pas aigrie par ma situation. Au 
début, c’était très dur. D’autant plus que j’avais été mère 
célibataire et que mon époux et moi, on n’était ensemble 
que depuis une année seulement, lorsque les premiers 
symptômes de la maladie apparaissaient. J’ai dû jouer le 
rôle d’une femme et d‘une maman forte. En fait, je ne pou-
vais pleurer que la nuit. Le verdict du diagnostic tombait en 
février 2002 et le sol se dérobait sous nos pieds. Que faire? 
Et s’il ne me restait qu’une ou deux années à vivre comme 
me prédisaient les neurologues ? En fait, d’un moment à 
l’autre, mes possibilités d’agir et mon rayon d’action était 
fortement limité !

Soit j’arrivais d’une façon ou d’une autre à accepter mon 
sort tout en essayant de profiter du temps qui me reste, du 

temps qui nous reste en tant que famille, soit la peur et le 
désespoir me paralysent bien avant que cette maladie ne 
m’emmure vivante dans mon propre corps.

La SLA est une maladie terrible qui entraine peu à peu un 
confinement qui apparait avec le temps sous différentes 
formes et niveaux et qui touche la vie « intérieure » et « 
extérieure » et de la personne concernée et de son entou-
rage, comprenant la famille, les amis etc.

Encore de nos jours, les pathologies lourdes et/ou les 
handicaps sévères sont souvent regardés d’un œil dou-
teux, même par les professionnels de soins, les médecins, 
etc. La SLA n‘est pas visible au début, mais la personne 
touchée constate qu’elle perd lentement le contrôle des 

gestes. L‘insécurité de la marche et l‘articulation peu claire 
donnent l‘image d‘une personne ivre et/ou dépendante de 
comprimés. Ainsi le risque d’être classé dans un tiroir est 
très grand. Certaines personnes pensent que vous êtes 
dépressif, d‘autres pensent que vous avez un problème 
d‘alcool et/ou de drogue. Les gens ne voient que les signes 
apparents de la maladie. Je me sentais terriblement trahie 
par mon propre corps. Je me suis donc retirée de la vie 
sociale et enterrée dans mes livres. En fait, mon état de 
santé mettait mal à l’aise une grande partie de mon en-
tourage et mes contacts sociaux avec le monde extérieure 
se limitaient en conséquence. J’avais vécu à cette époque 
mon premier confinement, un confinement touchant ma 
vie avec le monde « extérieur ».

Aujourd‘hui, presque 20 années plus tard, j’ai réussi à voir 
cette « trahison de mon corps » avec une certaine sérénité, 
j‘essaie simplement d‘être bien soignée et de pouvoir vivre 
en dignité avec mes bien-aimés à savoir ma famille, mon 
personnel de confiance qui me soigne et m’assiste ainsi 
que mes amis.

A un stade avancé de la SLA, beaucoup de personnes asso-
cient la faiblesse des expressions faciales et l‘incapacité 
de parler à un signe que la personne concernée ne com-
prend rien ou n’entend pas bien. Aujourd‘hui, je ne peux 
que sourire lorsque les personnes qui me voient pour la 
première fois me parlent dans un langage simple ou me 
crient dessus. J‘ai appris à prendre les réactions avec hu-
mour, car elles ne sont en fait qu‘un signe de leur insécuri-

té. Les gens sont en général très vite dépassés lorsque les 
réactions de leur interlocuteur divergent du normal, quand 
l’interlocuteur semble ne pas réagir. Ils manquent simple-
ment de sensibilité, de patience, de temps et du savoir-
faire pour communiquer avec des personnes lourdement 
dépendantes. Notre société ferait bien d’insuffler la dura-
bilité, en éduquant la population à une vie en respectant 
l’inclusion totale des personnes les plus vulnérables. Com-
ment pourrait-on, par exemple, préparer nos enfants aux 
orages de la vie ? Construire un tabou autour des maladies, 
autour des handicaps ou infirmités lourdes ne permet pas 
de faire l’expérience positive d’une prise en charge en toute 
dignité aussi bien pour les soignants que pour les soignés. 
En quoi serait-il erroné qu’un gouvernement investisse 
dans l’avenir de l’ensemble de ses citoyens ? Une telle dé-
marche témoignerait d’une société très évoluée qui traite 
avec égards ses membres les plus vulnérables.

Il existe aussi un confinement « intérieur » : Ce genre de 
confinement est encore plus lourd à affronter car il faut le 
digérer et faire un travail énorme sur « soi-même ». Selon 
notre personnalité, notre histoire individuelle et notre ex-
périence personnelle, ce travail peut être très douloureux.
Mon « dada perso » était la méditation, mais aussi de 
m’accorder des « journées de pleurs ». Je laissais sortir 
alors toute ma peur, mes soucis, mes douleurs afin de me 
remplir de nouveau avec calme et force le lendemain. Il est 
tout à fait normal qu’on soit totalement dépassé au début, 
mais il faut reprendre le quotidien et arrêter de se regarder 
le nombril. Voici l’une des conclusions majeures que j’ai 

EN CONFINEMENT 
depuis l‘année 2000

Je m’appelle Nathalie Scheer-Pfeifer, j’ai 47 ans, je suis mariée et mère d’une fille 
de 25 ans. Je suis touchée par une sclérose latérale amyotrophique (SLA) depuis 
l’année 2000. A cause de cette maladie neuromusculaire 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. Je ne peux que réagir par des mouvements avec 
mes yeux ou sourcils. Cela fait déjà bien longtemps que je ne peux plus parler, 
déglutir, etc. Je m’alimente à l’aide d’une sonde gastrique et je suis par ailleurs 
sous respiration artificielle depuis plus de 10 ans. J’écris tous mes textes à l’aide 
de mon ordinateur à commande oculaire. Malgré ma ventilation invasive, j’ai la 
grande chance de vivre toujours à la maison avec mes bien-aimés.
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tirées de ma maladie : « Les médecins, les naturopathes, 
les thérapeutes ou les médicaments peuvent aider, mais 
chacun d’entre nous est personnellement responsable 
de son propre bien-être. Chacun d’entre nous a subi des 
coups du sort plus ou moins graves. Mais dans notre for in-
térieur, nous pouvons décider librement et de façon auto-
nome si nous entendons concevoir notre vie dans le rôle de 
celui qui agit activement ou plutôt dans celui de la victime 
impuissante. » Ainsi j’ose dire aujourd’hui que j’ai réussi à 
prendre le devant sur mon confinement « intérieur », je l’ai 
vaincu, je l’ai survécu et je me bats pour nos droits.

Je suis aussi la Présidente du Conseil d’administration de 
« Wäertvollt Liewen a.s.b.l. » (traduction : Vie précieuse). 
Notre ambition est de soutenir les personnes atteintes 
d’une SLA ou d’une pathologie similaire, particulièrement 
concernant l’assistance personnelle et les soins intensifs à 
domicile, si tel est le désir de la personne concernée. Nous 
nous battons pour construire, pas à pas, ici au Luxem-
bourg, l‘infrastructure nécessaire pour des personnes at-
teintes d‘une maladie chronique en phase aiguë. Pour cela, 
il faut non seulement un réseau d’assistance personnelle, 
des soins intensifs ambulatoires et un cadre adéquat, mais 
aussi un centre thérapeutique multi-professionnel ainsi 
que la possibilité d‘assurer un contrôle stationnaire des 
patients qui, comme moi, sont mis sous ventilation à domi-
cile. Un malade chronique en phase aiguë est, suite à une 

maladie, un accident et/ou un handicap grave dépendant 
de technologies de maintien en vie et d’un appareillage 
de surveillance. Pour éviter une situation potentiellement 
mortelle, des interventions médicales ou soignantes sont 
nécessaires, mais le moment précis et l’ampleur exacte de 
ces interventions ne peuvent pas être déterminés aupa-
ravant. Par conséquent, une disponibilité opérationnelle 
instantanée de médecins, de professionnels qualifiés et/ou 
de personnel spécialement formé, est requise vingt-quatre 
heures sur vingt-quatre.

Avec notre ami, le Docteur Martin Groß, médecin-chef du 
service de soins intensifs neurologiques et de réhabilita-
tion précoce, Evangelisches Krankenhauses Oldenburg, « 
Wäertvollt Liewen a.s.b.l. » a développé un projet « Orga-
nisation des soins extrahospitaliers aux personnes souf-
frant de pathologies chroniques en phase aiguë et de ma-
ladies rares ou orphelines ». La crise sanitaire Covid-19, 
démontre l’importance de notre projet. Il faut libérer les 
lits d’hôpitaux et garantir des soins intensifs à domicile 
sécurisés.

Depuis des années, mon époux Jean-Marc organise au 
jour le jour, sous sa propre responsabilité, mon main-
tien à domicile tout en organisant et en garantissant mes 
soins intensifs à domicile par mon propre personnel de 
confiance, des profanes spécialement formés et il assume 
la commande du matériel médical, gère la réserve, effec-
tue la gestion du personnel entre autres.

Chaque année, entre février et avril, nous devons faire face 
à un pic d’absences de maladie due à la propagation de la 
grippe saisonnière. J’ose prétendre que nous avons acquis 
une très grande expérience, voire une expérience inéga-
lée dans le domaine de l’organisation des soins intensifs 
à domicile et son application en toute sécurité. Les visites 
journalières des professionnels de soins permettent un 
contrôle continu. Ainsi malgré notre contact journalier avec 
une multitude de personnes, de façon directe et/ou indi-
recte, notre concept de prise en charge à domicile a réussi, 
année après année, à nous protéger de toutes sortes de 
virus qui nous menacent. Depuis que je suis trachéotomi-
sée et mise sous respiration artificielle (fin 2009), la mise 
en place de mesures d’hygiène spéciales, comparable à 

celles des hôpitaux, a permis d’éviter des infections virales 
ou bactériennes sérieuses. Ceci a été confirmé par mes 
médecins traitants.

Depuis 20 ans, nous avons montré qu’une vie en toute di-
gnité et en toute sécurité est possible malgré une dépen-
dance totale, et ce malgré toute sorte de confinement, 
intérieur, extérieur et même un confinement octroyé par 
le gouvernement. Nous avons appris à surmonter nos 
peurs et cultiver nos forces. Avoir peur risque uniquement 
de nous paralyser et nous empêche d’avoir des pensées 
claires. Ainsi nous pouvons plus facilement rester calmes 
et sereins et évitons la panique.

J’en suis totalement consciente que le Covid-19 et la 
grippe sont des maladies, contre lesquelles nous devons 
nous protéger. Les groupes à risque et les personnes vul-
nérables ont besoin d‘une protection spéciale. Notre expé-
rience nous a appris la prudence et elle nous a aussi appris 
à être critique. Souvent nous nous permettons de mettre la 
doctrine en question. Nous posons toujours des questions, 
car ceci favorise la discussion et le progrès. Cette façon de 
procéder nous procure une meilleure compréhension de 
la situation à analyser, afin de pouvoir mieux évaluer les 
risques et les opportunités d’une situation et prendre les 
mesures qui semblent devoir s’imposer. Nous faisons des 
erreurs et souvent nous réagissons aussi émotionnelle-
ment, mais nous essayons toujours d’apprendre à travers 
nos erreurs et d’avancer. Ainsi, j’ai dépassé mon espérance 
de vie pronostiquée de 18 ans déjà.

Malgré moi, je suis devenue un bon exemple pour de nom-
breuses personnes concernées et je continuerai à me 
battre pour notre cause. Aucun confinement ne pourra me 
faire changer d’avis.

Dans l’espoir que mon texte vous aide à garder toujours es-
poir, je vous envoie tous mes vœux de bonheur et de santé.

Nathalie Scheer-Pfeifer

« Chacun 
d’entre nous est 
personnellement 
responsable 
de son propre 
bien-être. »
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LA FRAGILITÉ 
en exemple

La plupart des gens ont une vie « normale », bien réglée, 
dans laquelle les jours, à part quelques péripéties passa-
gères, s’enchainent si bien qu’on n’y prendrait presque pas 
garde. D’autres en revanche sont un jour durement frappés 
par le hasard : un accident qui laisse invalide, une maladie 
qui rend dépendant, le deuil d’un proche tant aimé, etc., En 
ces moments, nous trouvons seulement à dire piteuse-
ment : « La vie est injuste… ». 

Quand la brutalité du sort accable l’autre, cet être humain 
qui nous ressemble tant, nous voici pétrifiés d’effroi, tout 
juste capables de nous émouvoir en spectateurs, tentés 
de nous réfugier dans la condescendance : « le pauvre » 
dit-on souvent à demi-mots. Pourquoi lui, pourquoi elle ? 
Ce pourrait être nous. Oui, mais ouf ! ce n’est pas nous. 
Et le voilà opportunément très différent de nous. On ne le 
dira cependant pas trop fort, soucieux de ne provoquer ni le 
malheureux naufragé, ni le Ciel tempétueux. 

Plaindre peut apparaître en premier ressort « normal » 
tant c’est la réaction la plus commune de ceux ne trouvent 
d’autre ressource que de s’apitoyer. Quelques-uns, plus 
révoltés, se lèveront contre cette « injustice » pour la faire 
cesser en venant au secours de leur « prochain », lequel en 
a souvent un crucial besoin. Ils feront ainsi la démonstra-
tion de leurs qualités hors normes : compassion, généro-
sité, dévouement, abnégation.

Pour vertueuse et utile que soit cette attitude altruiste, pre-
nons garde de ne pas réduire l’autre à son épreuve et de 

l’enfermer dans un intouchable statut de victime. Sans par-
ler de la tentation subreptice de se valoriser à ses dépens: 
l’expression solidaire d’un « eux et nous » peut en réalité 
masquer un « eux ou nous » voire un « nous par eux »…

Changeons de regard, changeons d’échelle ! 

Plutôt que croire que les fragilités sont l’exception et une 
injustice, ouvrons les yeux : en réalité, elles sont la norme, 
notre lot, notre condition première ! Nous ne pouvons pas 
vivre sans nos vulnérabilités. Ce sont elles qui nous rendent 
sensibles, mobiles, créatifs, aimants. Qui aime d’amour un 
roc ? Ces fragilités constituent le socle de notre force. Entre 
« eux » et « nous », ce n’est donc pas une différence de 
nature, c’est juste une différence de degré et nous croyons 
que parce qu’il/elle ne peut plus bouger, ne peut plus parler, 
un fossé, un monde nous sépare alors que seul un voile se 
tient entre nous, celui de nos peurs et de nos enfermements. 

Nous chérissons notre autonomie, nous voulons nous croire 
différents de ne pas être dépendants. Nous ne voulons juste 
pas voir tout ce et ceux dont nous dépendons totalement 
chaque jour : la santé, un proche, un métier, un sourire. 
Vivre en bonne santé tient du miracle… Et si nous étions 
vraiment sages, nous saurions nous en réjouir chaque jour.

Changeons de regard, changeons alors d’écoute ! 

Serons-nous assez sages pour pas nous dérober devant 
cette personne en grande fragilité qui surgit brutalement 

dans notre vie. Pour oser aller à sa rencontre, à son écoute, 
la regarder et se laisser regarder en retour, entrer dans 
une relation simple et apprendre d’elle ce que la vulnéra-
bilité révèle de l’âme humaine et de notre nature la plus 
profonde. Et ainsi habiter plus pleinement non le futur pro-
jeté mais le présent vivant et sa saveur sans pareil qui tient 
à un regard doux, la caresse du soleil, le rire éclatant ou le 
silence tranquille… Si nous étions vraiment sages, sa vul-
nérabilité nous inciterait à réfléchir plus profondément à la 
fugacité des choses, à la futilité de nos forces, à la vanité 
de nos images pour découvrir quelque chose de plus inal-
térables que nos éphémères capacités. 

Enfin, si nous étions vraiment sages, nous verrions que 
notre manière, sincère ou factice, d’entrer en relation avec 
une personne en grande vulnérabilité vient renforcer ou 
au contraire abimer les forces propres qu’elle cherche à 
mobiliser dans une épreuve qui la dépasse. Là est notre 
responsabilité : dans la profondeur de notre regard, dans la 
qualité de notre écoute, dans notre capacité à créer le lien, 
à nous transcender avec elle, à nous reconnaître en elle 
pour mieux nous reconnaître en nous. 

Ne cherchons pas tant à les inclure dans notre monde qu’à 
nous inclure dans le leur, puisque de toutes façons c’est le 
même monde, le nôtre en partage, et que notre plus grand 
risque est de mal l’habiter.

Tanguy Châtel 
Bénévole auprès des personnes gravement malades

Sociologue et auteur de « vivants jusqu’à la mort » 
(Albin Michel, 2013)
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CONTRIBUTION
de Catherine Eustratiou

J‘ai été diagnostiquée en juin 2016, 4 mois 
après avoir subie une grosse chirurgie de 
la moelle osseuse suite à une erreur de 
diagnostic. Sclérose latérale amyotro-
phique, SLA, a dit mon neurologue. 
Ma vie a basculé.

J‘ai toujours été très active avec mes 4 enfants, une fille de 
18 ans aujourd‘hui et 3 garçons de 17 ans, 13 ans et 11 ans.
Mon époux n‘avait qu‘à mettre ses pieds sous la table en ren-
trant de sa dure journée de travail. Je m‘occupais de tous de 
mes enfants et de la gestion de la maison. 

Progressivement tout a changé. Je ne peux plus marcher ni 
bouger mes bras et le plus dur c‘est la perte de la parole qui 
est survenue un an et demi après les premiers symptômes 
de la maladie. De ce fait, je suis isolée du monde. 

J‘ai alors commencé à utiliser une fiche avec des mots clés 
et l‘alphabet pour communiquer. Je pointe avec un laser 
fixé à une pince sur ma tête. Un système de communication 
adapté à la SLA nommé « Tobii » m’a été présenté. Il fonc-
tionne grâce au suivi du mouvement des yeux. J’ai renoncé 
à ce choix à cause de sa taille volumineuse et son prix élevé 
(déduction fait de la participation de la Maison Départemen-
tale des Personnes Handicapés, MDPH).

Depuis un an, mon fils a trouvé une application nommée 
« Open Sesame » qui me permet d’avoir une utilisation 
autonome du téléphone. Ce logiciel s’intègre aux appareils 
Android et utilise la caméra. Il est donc plus portable et 
moins coûteux que le système Tobii. Open Sesame me per-
met de rester en contact avec ma famille et mes amis dans 
le monde entier.  J’ai aussi à disposition un programme de 
synthèse vocale. J‘utilise conjointement le laser et la tablette 
pour communiquer. 

Depuis 3 ans, ma copine Anne Catherine Bûcher a mis en 
place un Doodle toutes les semaines où les copines et co-
pains peuvent s‘inscrire pour passer du temps avec moi. Au 
début, j‘avais une quinzaine de visites hebdomadaires. A pré-
sent, je n‘ai plus que 5 ou 6 copines fidèles au poste.  Je n’en 
veux pas aux absents de ne plus venir me voir. 

Mes enfants et mon mari m‘entourent de leur amour, mais 
ce n‘est pas facile tous les jours. Les absences et l’intégra-
tion des nouveaux prestataires de service sont les moments 
les plus difficiles à gérer. Dans ce cas, c’est ma famille qui 
prend le relais.

Mes jeunes garçons sont mes médecins, infirmiers, techni-
ciens et mes aides-soignants. Ils savent tout ce qui concerne 
mes traitements et la maintenance de mes appareils médicaux.

Mes enfants ont beaucoup mûri ces dernières années 
sans moi pour s’occuper d’eux. Maintenant, les rôles sont 

inversés, ils sont devenus plus autonomes.

Ils se sont appropriés mon livre de recettes et cuisinent des 
plats exotiques que je préparais autrefois tout en me deman-
dant des conseils. 

Je prends l‘avion tous les ans pour aller à île Maurice, mon 
pays natal. Mes enfants s‘occupent de moi durant ces longs 
trajets qui durent 24 heures. Ils assurent mes déplacements 
dans l’avion. Ils sont ma fierté.  

Cette année j’ai fait des voyages très éprouvants : Nous 
avons dû passer une nuit dans l’avion à l’aéroport de Franc-
fort suite à un problème technique. Mon état de santé ne me 
permet pas de prendre un vol direct pour l’île Maurice qui 
normalement dure onze heures. Nous devons faire une es-
cale à Dubaï après six heures de vol pour aller à l’île Maurice.
Cette année, nous nous sommes aventurés à aller sur 
Majunga, la ville natale de mon époux sur la côte ouest de 
Madagascar. Nous avons pris un vol d’une durée de 1h30 de 
l’île Maurice pour Tananarive, la capitale de Madagascar et 
douze heures de route en minibus pour arriver à Majunga.  

Catherine Eustratiou

« On dit que 

je suis forte 

et courageuse. 

Je finirai par 

y croire ! »
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LE GROUPE DE DIAGNOSTIC  « SLA » 
de l‘association allemande pour  les maladies neuromusculaires 
(DGM) se présente

Avec 1200 membres, les membres et leurs proches qui sont 
inscrits dans le groupe de diagnostic SLA forment le groupe 
de diagnostic qui compte le plus grand nombre de membres. 
Tomber malade de la SLA signifie pour les personnes qui 
reçoivent un diagnostic de SLA et pour leurs parents et amis 
une pause dans leur vie. 

La maladie nécessite une forte demande d‘éducation et de 
soins médicaux, de soins infirmiers et de conseils sociaux, 
dans les rapports avec les autorités. Le traitement de la SLA 
nécessite des soins de physiothérapie, d‘orthophonie, d‘in-
halothérapie et d‘ergothérapie. La fourniture d‘aides, telles 
que les fauteuils roulants et les aides à la communication, 
doit être assurée. Les sujets relatifs à la confirmation de 
la vie et au rejet de la thérapie, la décision pour ou contre 
une GEP (gastrostomie endoscopique percutanée), les soins 
d‘urgence, le patient - et la procuration préventive doivent 
être discutés.

Des informations doivent être fournies sur les possibilités 
de ventilation non invasive ou invasive de soutien ou contre 
celle-ci et les moyens de mettre fin à la vie doivent être indi-
qués. L‘ensemble de l‘environnement social est en mutation, 
l‘aide et le soutien doivent inévitablement être acceptés par 
les gens. Cela exige un degré élevé de confiance, d‘atten-
tion et d‘empathie. Les personnes souffrant de la SLA, leurs 
proches et leurs amis sont souvent soumis à une forte pres-
sion psychologique et ont besoin de conseils et d‘un soutien 
complet. 

En décembre 2017, le groupe de diagnostic de la SLA a été 
fondé. Tatjana Reitzig, Ingrid Haberland, Lothar Petersohn 
et Herbert Heinlein forment le conseil d‘administration. Ils 
sont soutenus par le Prof. em. Dr. Reinhard Dengler, qui 
est membre du conseil fédéral de la DGM. Tous apportent 
leur propre expérience de la SLA sous différents angles et 
connaissent de nombreuses facettes de la SLA. Dans les 
groupes de discussion sur la SLA, qui sont représentés à 
l‘échelle nationale au sein de la DGM, les personnes de 
contact bénévoles, qui ont également une expérience de la 
SLA, tentent de conseiller et de soutenir. Leur travail est 
complété par le groupe de diagnostic de la SLA, qui soutient 
le travail qualifié par des cours de formation. Le manuel de 
la DGM sur la SLA est une bonne aide dans le travail quoti-
dien avec la SLA, qui offre beaucoup d‘informations pour les 
personnes souffrant de la SLA et leurs proches. Le groupe 
de diagnostic de la SLA est présent à diverses journées et 
congrès sur la SLA, qui se déroulent pour la plupart dans des 
hôpitaux universitaires, et tente de regrouper les questions 
sur la SLA et de trouver des réponses.

Le succès de la recherche n‘a pas encore atteint une per-
cée, heureusement l‘intérêt pour la recherche sur la SLA 
est croissant, l‘offre pour les personnes atteintes de SLA 
est en train de s‘étendre dans les centres de SLA des hôpi-
taux et cliniques universitaires et doit être encore étendue et 
constamment améliorée à différents endroits. Les besoins 
en matière de soins et de soins intensifs et respiratoires 24 
heures sur 24 doivent être couverts. 

La DGM est la plus grande et la plus ancienne organisation d‘entraide pour les personnes 
atteintes de maladies neuromusculaires en Allemagne et compte plus de 8500 membres. 
Outre le conseil fédéral honoraire de la DGM et le bureau fédéral de Fribourg, des per-
sonnes de contact bénévoles sont actives dans tout le pays, organisées en 15 associations 
régionales et 10 groupes de diagnostic, qui animent des groupes de discussion et des 
entretiens avec des personnes en quête de conseils. 

Le public et les politiciens sont difficiles à convaincre pour 
les maladies rares, la SLA est encore largement méconnue, 
la SLA n‘a pas de lobby. C‘est ce que montre surtout le projet 
de loi récemment mis en place par notre ministre fédéral de 
la santé Jens Spahn pour renforcer les services de réadap-
tation et de soins intensifs dans l‘assurance maladie obli-
gatoire (RISG). Le projet prévoit d‘insérer à l‘avenir l‘article 
37 c dans le cinquième livre du code de la sécurité sociale 
et d‘adapter l‘article 37, paragraphe 2, troisième phrase, de 
manière à ce qu‘il n‘existe un droit aux soins intensifs extra-
hospitaliers que dans un service de soins infirmiers ou une 
unité d‘habitation à part entière et que les soins intensifs ex-
trahospitaliers ne soient possibles que dans des cas excep-
tionnels à l‘intérieur de ses propres murs à partir de l‘âge de 
18 ans. L‘horreur de cette proposition est grande et difficile à 
exprimer en termes raisonnables. Le projet de loi n‘est pas 
conforme aux conventions de l‘article 19 de la Convention 
des Nations unies relative aux droits des personnes handi-
capées, qui reconnaît que les personnes handicapées sont 
habilitées à vivre sur un pied d‘égalité avec les personnes 
non handicapées.  La Convention relative aux droits des per-
sonnes handicapées est entrée en vigueur le 3 mai 2008 lors 
de la Conférence des Nations unies sur les personnes han-
dicapées, et a été signée par l‘Allemagne le 30 mars 2007. La 
loi fédérale sur la participation a été adoptée au Bundestag 
le 1er décembre 2016. Les droits et les ajouts et modifica-
tions qui en résultent pour les lois existantes dans le Code 
social, comme les modifications de la loi fédérale sur la par-
ticipation et donc pour les avantages de la participation so-

ciale, le droit à la propriété du logement doivent être respec-
tés. Les plus faibles devraient être tenus responsables des 
omissions passées et des erreurs comptables des caisses 
d‘assurance maladie.

Cela nous montre clairement quels sont les déficits de notre 
société. Nous essayons de nous impliquer dans le débat pu-
blic par un travail de relations publiques.

Les actions menées lors de la Journée mondiale de la SLA 
le 21 juin et de la Marche des visages de chaque année de 
l‘Alliance internationale des associations de la SLA / MND 
sont des mesures visant à attirer davantage l‘attention sur 
ces maladies graves et à amorcer une nouvelle réflexion.

Les causes de la SLA sont largement inconnues et peuvent 
toucher tout le monde. La maladie n‘est généralement com-
prise que lorsqu‘elle vous affecte.  Nous ne devons pas ces-
ser d‘intéresser les gens à la SLA, afin que l‘autodétermi-
nation et l‘autonomie deviennent une évidence dans notre 
société et que la liberté et l‘autodétermination, la dignité de 
l‘être humain de vivre et de mourir ne soient plus remises 
en question.

Tatjana Reitzig
Présidente du groupe de diagnostic de la DGM
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J’écris ici délibérément sur ma vision des choses, 
ce que je pense et ce que je ressens ! Nous, les 
proches, nous jouons un rôle très important pour 
rendre la vie d’une personne atteinte de la SLA 
meilleure à vivre. Et nous ne pouvons y parvenir 
que lorsque - au vu des circonstances - nous allons 
bien ! C’est pourquoi, j’écris ces lignes pour vous, 
mais aussi pour moi ! Écrire a également une vertu 
thérapeutique ! 

Je suis la sœur de la personne malade. L’évolution de sa 
maladie est très rapide. Environ six mois après les premiers 
symptômes, il était déjà en fauteuil roulant. On évoquait déjà 
la SLA mais comme certaines manifestations n’étaient pas 
typiques, on a tenté différentes thérapies... Trois autres mois 
plus tard le diagnostic était établi. 

Mon frère est beaucoup plus jeune que moi. Nous sommes 
très proches. Avant le diagnostic définitif, j’allais déjà très mal 
et, avec le recul, j’ai vécu à cette époque ma plus grande crise. 

Mon petit frère que j’ai en partie élevé, dont le sourire resplen-

dissant inonde chaque endroit, qui rayonne de joie de vivre et 
de gentillesse, lui, malade d’une maladie incurable ! C’était 
tellement invraisemblable pour moi que le sol s’en dérobait 
sous mes pieds. J’étais comme paralysée par la dépression ! 
Je n’avais plus qu’une envie : rester à la maison et pleurer. 
Comme je le disais, le diagnostic n’était pas encore sûr et 
j’étais immensément triste ! Je n’avais jamais ressenti une 
telle tristesse auparavant ! De plus, j’étais incroyablement 
déstabilisée par le seul fait de ressentir de la tristesse. Mon 
frère est en vie et le diagnostic n’est pas certain et j’éprouve 
une douloureuse tristesse au lieu de faire preuve de bonne 
humeur et d’espoir ! Un thérapeute m’a dit à l’époque qu’il 
est tout à fait normal de faire son deuil! Que c’est normal et 
important ! Il m’a dit que l’on ressent toujours de la tristesse 
et qu’il est nécessaire que cela soit comme cela lorsqu’on 
subit une perte. Cette perte ne concerne pas forcément un 
être cher, il peut s’agir aussi d’une capacité, d’une partie du 
corps ou de personnes proches ! Cela m’a incroyablement 
aidée. Depuis, j’arrive à faire la part des choses dans la plu-
part des cas. 

Mon frère est maintenant entièrement paralysé, il n’a plus 
d‘expression faciale, il est alimenté et ventilé artificiellement. 

Nous ne pouvons pas changer
la direction du vent ...

Mon frère a une volonté de vivre de fer. J’en suis extrême-
ment reconnaissante ! Et je suis reconnaissante d’avoir com-
pris que je ne suis pas impuissante ! Bien sûr, je ne peux 
pas arrêter la maladie mais je peux être là, l’aider, passer du 
temps avec lui, intervenir ici ou là pour lui faciliter la vie et la 
lui rendre plus digne d‘être vécue. 

Lorsque je suis auprès de lui, il est celui qu’il a toujours été, 
que j’aime et à qui je raconte beaucoup de choses et dont 
l’avis compte pour moi. Bien sûr, c’est vraiment douloureux 
de voir ce que la maladie fait de son corps, c’est parfois qua-
siment insupportable ! Je ne peux rien faire contre cela et 
j’essaie de l’accepter et de voir ce qui est encore là. 

Lorsque je ne suis pas auprès de lui, il m’arrive régulière-
ment de me remémorer une image de lui du passé et les 
larmes me montent aux yeux. Je me concentre alors sur la 
reconnaissance que j’éprouve qu’il existe et je me remémore 
les beaux souvenirs ! Mais je laisse quand même couler les 
larmes ! C‘est sûrement un bon moyen d’évacuer ! Récem-
ment, j’assistais à un concert et il y avait devant moi un jeune 
homme qui m’évoquait mon frère par son style et sa façon 
de bouger. Les larmes ont de nouveau coulé et je me posais 
la question, pourquoi mon frère ne peut-il pas danser, là 
devant moi ? Ce n’est que lorsque j’eus l’idée de souhaiter de 
tout mon cœur à ce jeune homme de rester en bonne santé 
que mes larmes ont séché et que j’ai pu me réjouir en le 
regardant gigoter joyeusement. J’ai raconté cette histoire à 
mon frère. Les larmes ont de nouveau coulé pour nous deux.
J’ai lu quelque part qu’on ne peut pas réduire la souffrance 
passée, on peut seulement éviter une souffrance future. 

J’essaie ainsi de me réjouir des belles choses vécues avec 
mon frère et des bons souvenirs, d’être reconnaissante pour 
chaque instant et de profiter du présent avec lui afin d’atté-
nuer la douleur de la séparation qui adviendra un jour. Afin 
de pouvoir dire : les temps ont été durs mais ce furent de 
beaux moments. Je lui ai dit tout ce qui était important pour 
moi et j’ai fait tout mon possible pour être à son côté ! 

Naturellement, je n’y arrive pas toujours, mais j’y travaille ! 

Ce que je souhaite transmettre à d’autres proches en pensant 
à mon parcours d’accompagnement pour mon frère malade, 
c’est de demander de l’aide à temps et de se confronter à 
la maladie et à ses conséquences. Donner des conseils est 

certainement délicat, et je n’aime personnellement pas que 
quelqu’un me dise « tu dois » ou « tu devrais », mais je consi-
dère ces points comme des choses que je ferais aujourd‘hui 
différemment avec mon expérience et qui peuvent être utiles 
pour l‘un ou l‘autre.

Par aide, j‘entends d‘une part, obtenir de l‘aide pour la vie 
quotidienne. Organisez dès que possible une assistance ou 
un service de soins pour la personne malade. Tôt ou tard 
on n’y arrive plus tout seul et le plus tôt on reçoit de l’aide 
de l’extérieur, le mieux c’est, pour s’organiser et économiser 
ses forces. Renseignez-vous sur les possibilités financières 
afin de recevoir cette aide. Mettez-vous en réseaux dans 
le cadre d’associations ou des médias sociaux. Cela aide à 
perdre le sentiment que l’on est seul au monde avec ces pro-
blèmes. On entend le récit d’autres vies et on peut trouver 
des points d’orientation. 

D’autre part, l’aspect psychique est très important. Chacun 
doit décider pour lui-même si cela lui suffit de parler avec 
des amis ou de chercher une voie spirituelle ou religieuse 
ou encore de suivre une thérapie par le dialogue. Essayez 
de vous confronter à la maladie et de ne pas trop la refouler. 
Cependant, chacun doit suivre la voie qui lui est propre et 
c’est aussi un point important pour comprendre son environ-
nement. Dans chaque famille, chaque individu appréhende 
cette situation différemment. Beaucoup de tolérance et une 
grande acceptation sont nécessaires. Avoir moins de préju-
gés et plus de compréhension les uns pour les autres per-
met de grandir dans la situation au lieu de s’en trouver brisé. 
« Nous ne pouvons pas changer la direction du vent, mais 
nous pouvons orienter les voiles » Une citation d’Aristote 
que j’ai découverte par hasard et qui m’est devenue très pré-
cieuse. La question n’est pas « pourquoi ? », mais « com-
ment est-ce que j’agis dans cette situation, comment est-ce 
que je peux m’adapter, qu’est-ce que je peux faire ? ». Ces 
questions m’aident à ne pas rester là, paralysée et impuis-
sante, même quand on ne sait pas naviguer.

Je souhaite à tous ceux qui sont touchés par cette maladie 
et à leurs proches beaucoup de force et un présent rempli 
d’amour avec les personnes qui comptent afin de pouvoir 
« apprendre à grandir avec la destinée ».

Julia Thal

... mais nous pouvons 
orienter les voiles
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Jean-Marc Scheer, 2. Vice-président du CA
Claude Krantz, Secrétaire du CA
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