1991 - 2001: 10 ans au service des malades. Qui sont-
ils ? Que demandent-ils ? Comment sont-ils aidés

Quelle a été la philosophie
générale de la démarche
de "La fondation Anne-
Marie Nihoul" ?

Depuis 10 ans, la force tran-
quille et l'esprit de service
dAnne-Marie ont éé, pour
nombre de maades comme
elle, un exemple de détermi-
nation a vivre leur maadie
avec l'espoir de la vaincre
grace au soutien moral de
l'association dont elle a éé
I'initiatrice. et dont dle de-

meure |le ferment.

Tous ceux et celles qui ont
contribué a dimenter les
fonds mis a dispostion des
malades en difficultés ces 10
derniéres années ont constitué
ensemble cette force capable
de sortir chacun de |'isolement
et du repli sur soi ou le place
lamaladie.

Pour chagque maade, sadres-
s a "La fondation Anne-
Marie Nihoul" est une démar-
che souvent difficiler cest
I'évidence - de ne pouvoir
continuer & se soigner sans
aide qui I'y contraint. La géne
et la peur de voir sa demande
jugée irrecevable et rejetée
disparait au terme d'une pre-
miere rencontre ou elles font
place a une confiance réci-
proqgue avec |'émergence
dune paix intérieure récon-
fortante. Cette confiance est
fondée sur une compré-
henson mutuelle résultant de
la smilarité de stuations \é-
cues et des difficultés ren
contrées.

Cette empathie qui caractérise
notre rencontre avec chague
situation crée le climat cha-
leureux et affectueux que

nous ont dit apprécier beau-
coup de malades et leur fa-
mille qui en font I'expérience:
chacun y trouve la force de
continuer sa route et |'espoir
de réaliser autant que possible
ses desseins personnels.

Qui sadresse a " La fonda-
tion Anne-MarieNihoul" ?°

La majorité des maades que
nous avons aides sont des
adultes, &gés entre 30 et 60
ans. Etant donné leur &age, ils
sont  touchés par l'intérét, a
leurs yeux exceptionnd, que
leur porte notre association.
[Is expriment regretter ne pas
étre suffisamment entendus et
compris par le public tant
beaucoup d'associations relay-
ées par les médias font gope
a sa sollicitude en aidant ex-
clusivement des enfants. Les
parents d'enfant malade trou-
vent également dans notre as-
sociation la réponse qu'ils re-
cherchent pour résoudre leurs
difficultés.

Une proportion grandissante
des malades sadressant a"'La
fondation Anne-Marie Ni-
boul" est atteinte d'un cancer.
La moitié d'entre eux souffre
d'une leucémie.

S les appels émanent essen+
tiellement des régions de Na-
mur et Charleroi, nous avons
été salicités par des malades
habitant les trois régions du
pays. Bruxeles, Flandre (Os-
tende, Audenaerde) et Wallo-
nie (Liege, Marche, Roche-
fort, Libramont, Neufchéteau,
Virton, Arlon, Mons, Mous-
cron, etc)

Qu'est-il demandé a "La
fondation Anne-Marie Ni-
houl" ?

1. Une aide financiére.

Ce sont des difficultés fi-
nancieres devenues inextri-
cables qui forcent les malades
a nous contacter une premiére
fois. Ils sont confrontés a un
déséquilibre budgéaire résu-
tant du double impact finan-
cier de la maladie sur le bud-
get globa

Le premier effet est une perte
de revenus. Physiquement &-
faiblis et tenus par les trate-
ments quelques fois lourds,
beaucoup se retrouvent dans
I'impossibilité  de poursuivre
leurs  activités professionnel-
les de maniere durable; cela
engendre par voie de consé-
guence une perte substantielle
de revenus qui et plus grande
encore pour certains lorsque
leur conjoint réduit son temps
de travail pour assurer une
présence aux cotés du malade.

Le deuxieme effet est une
augmentation des dépenses
globales du ménage. La ges
tion de la maadie entraine un
accroissement des dépenses
en matiére de santé (les factu-
res d'hopital, I'achat des né-
dicaments, la fréguence des
visites du médecin de famille)
mais également les @penses
connexes (les déplacements
de I'épouse et des enfants
dun madade hospitaisé
conditionnent la réusste du
traitement). Ces accroisse-
ments des dépenses ont vite
raison des économies

Ce désquilibre budgétaire
non seulement hypothéque les
possibilités de pouvoir béné-



ficier des melleurs traite-
ments du moment mais en
traine également une pertur-
bation de la vie familiade dans
la satisfaction de ses kesoins
fondamentaux: séclairer, se
chauffer, se nourrir et mener
les activités socides indispen-
sables au développement et a
I'equilibre  psychologique de
chague membre de la famille
(rencontrer les amis dont le
soutien évite I'isolement et le
repli sur soi, participer aux
activités scolaires comme les
classes vertes, etc.,...).

2 Un soutien moral et psy-
chologique.

Une fois assurés de trouver en
"La fondation Anne-Marie
Nihoul" le partenaire dans la
résolution des problemes fi-
nanciers, le malade et sa fa-
mille expriment dors les ef-
fets pervers de la maladie sur
le plan des relations familides
et sociales. Etreints par I'an
goisse géenerée par l'incerti-
tude de I'évolution de la na-
ladie; le malade et son entou-
rage familid se mobilisent
pour la combattre. Cette mo-
bilisation des énergies est
épuisante. Bousculés et fati-
gués par leur combat, il peut
devenir pour certains diffici-
les de trouver des réponses sa-
tisfaisantes aux questions cru-
ciales de I'existence tant, qui
plus est, dles se posent avec
une acuité inattendue toute
particuliére. Les questions e+
tendues de maniére récurrente
sont les suivantes: "Avec un
corps malade, comment mon
épouse peut-elle encore m'ai-
mer? Comment assumer mon

réle de pere (de meére) sans
pouvoir assurer a mes enfants
une réponse satisfaisante a
leurs besoins Iégitimes 7"
Pour d'autres, devant le sen-
timent ou I'évidence de la
perte de leur combat contre la
maadie, ce sont les questions
relatives a la vie de leurs pro-
ches laisses seuls devant des
difficultés financieres impor-
tantes. Il et arivé quun mdade,
snsnotreade, aurat renonoéapour-
Uivreson traitement trop colteux, &
en cas dédhec, aurat odige son
épouseavendreleur mason.

Comment ' est-il - répondu
aux demandes ?

1. L'aidefinanciere:

Une rencontre est organisée
avec le malade et son en
tourage chez eux. Il sagit
d'entendre la demande et de la
comprendre en cernant les
particularités de leur situation.
Cette analyse est ramenée ala
réflexion du Consell dadmi-
nistration qui répond a la d-
mande par l'octroi d'une ade
financiére visant des objectifs
ciblés. assurer la continuité
des traitements par le paie-
ment d'une facture d'hopital
particulierement éevée, com-
bler un découvert bancaire
pour retrouver l'autonomie fi-
nanciére, permettre la partici-
pation des enfants aux classes
vertes, remplir la citerne de
mazout a la velle de I'hiver,
assurer l'achat de médica
ments durant trois mois, etc.
La propostion du Consel
dadministration est transmise
au malade. Une fois son adhe-
sion a l'objectif proposé en

tendue, l'aide financiere est
versée sur un compte qui hous
aura été préalablement com-
muniqué.

2. Le soutien moral et psy-
chologique

Une rencontre chez le malade
est organisée avec son entou-
rage ou sans seon sa de-
mande. L'écoute offerte per-
met de tracer les contours
d'une sSituation personnelle et
familide qui échappe jusque
la a la compréhenson des
personnes trop bouscul ées par
le caractére inattendu de ce
queles vivent. 1l sagit
d'inventer de nouvelles fa
gons de vivre le projet fa-
milid en l'adgptant aux li-
mites nouvelles imposées par
le combat contre la maladie.
L'aide proposée permet a cha-
cun de mettre des mots sur
I'indicible et de trouver en lui
comment il peut postiver ce
que le cours de I'histoire lui
impose. Cette démarche émi-
nemment confidentielle apai-
sent le maade et sa famille.
Ensemble, ils peuvent repren-
dre la route avec le sentiment
de ne plus étre seuls face a
I'adversité.

C'est sur un nombre croissant
de sympathisants oeuvrant de
maniere anonyme et discrete
aux objectifs de "La fondation
Anne-Maie Nihoul" quils
peuvent en effet dorénavant
compter!

Jean-Marie Nihoul,
responsable de I'aide aux malades

Pendant ces 10 années, Jean-Marie a rencontré 91 malades et leurs familles. Des
centaines d’heures bénévoles lui ont été nécessaires pour cela.
Grace a chacun de vous, plus de 7 millions de francs belges (173 525 €) ont été
mis a disposition des malades et leur famille. Immense merci a tous.




