
© S.A. IPM 2025. Toute représentation ou reproduction, même partielle, de la présente publication, sous quelque forme que ce soit, est interdite sans autorisation préalable et écrite de l'éditeur ou de ses ayants droit.

16
La Libre Belgique - Mardi 10 Juin 2025

“Je n’arrêtais pas de trébucher 
sans raison. Un doigt ne répondait 
plus à ma demande”

■ Atteinte de sclérose 
latérale amyotrophique, 
Évelyne vit avec cette 
maladie depuis 13 ans, 
alors que l’espérance de vie 
au moment du diagnostic 
est généralement de 3 ans 
en moyenne. 
Un cas “hors catégorie”, 
selon son neurologue.

Rencontre Laurence Dardenne

Pudique, Évelyne ne cache pas sa grande diffi-
culté à “se mettre à nu”, de son propre aveu. “Ce 
n’est vraiment pas facile pour moi, vous savez. 
C’est très dur, c’est un très très gros effort”, lâche-t-
elle en préambule, d’une voix fragile, comme 

gênée de ne pouvoir s’exprimer de manière plus audi-
ble. Avant même la rencontre, elle avait prévenu : “Il faut 
la matinée pour me mettre en route. Et attendre l’après-
midi pour être plus sûre d’avoir une voix correcte”.

Manifestement soucieuse de paraître au mieux, cette 
Binchoise se montre coquette. Assise dans son fauteuil 
électrique, soigneusement coiffée, elle arbore ce jour-là 
une blouse rouge vif, mais surtout un sourire empli de 
douceur. Tout comme Yves, son mari, “sa moitié” qui 
vient nous ouvrir la porte de leur petit paradis imprégné 
de souvenirs ramenés des multiples voyages en Asie. 
Dans ce refuge construit en famille de leurs propres 
mains, en pleine campagne de la région de Binche, l’am-
biance est on ne peut plus zen. À l’inté-
rieur comme à l’extérieur, les statuettes 
invitent à la méditation, à la sérénité. Il 
ne faut pas longtemps pour se laisser al-
ler à la rêverie dans ce décor inattendu.

Mais si le couple, soudé depuis plus de 
50 ans, semble avoir vécu de fabuleux 
moments de complicité et d’aventures, 
le rêve s’est quelque peu terni lorsqu’a 
surgi cette satanée maladie : la SLA, ou 
sclérose latérale amyotrophique, aussi 
appelée maladie de Charcot, un trouble 
du système nerveux qui se caractérise 
par un affaiblissement des muscles. L’as-
trophysicien Stephen Hawking, décédé 
en 2018, en est devenu le plus illustre 
porteur.

Les voyages pour se booster
Aujourd’hui âgée de 66 ans, Évelyne se 

lance avec prudence et parcimonie dans 
son récit de vie. “J’ai une carrière complète dans les tra-
vaux de bureau, une vie très épanouie, bien entourée. Mon 
mari et moi avions 15 ans quand nous nous sommes con-
nus ; nous avons un fils. Et voilà, ça dure toujours et ce n’est 
pas la maladie qui a pu mettre un frein à notre vie. Depuis 
que nous avons commencé à travailler tous les deux, on 
s’est fixé des objectifs. Et on n’a rien trouvé de mieux que les 
voyages. C’est ce qui nous boostait à aller travailler quand 
on se levait le matin. À l’époque, on faisait encore des 
40 heures semaine. La perspective d’un voyage, c’était la 
récompense. On a commencé par la Thaïlande, puis le Cam-
bodge, le Vietnam, l’Indonésie, l’Inde, le Pérou, le Mexique, le 
Kenya, l’Égypte, mais aussi de nombreux pays d’Europe…”

Et quand on interrompt l’énumération pour deman-
der depuis quand le couple a arrêté de voyager – (NdlR : 
en raison de la maladie) –, c’est tout juste si la sexagé-
naire ne fait pas mine de s’offusquer : “Ah, mais on n’ar-
rête pas, nous dit-elle en faisant de gros yeux ronds. On a 
refait la Thaïlande il y a trois ans en chaise roulante. Le Ma-
roc, il y a deux mois. Il ne faut surtout pas s’arrêter. Il faut 

continuer de faire tout ce qui nous fait du bien. Évidem-
ment, je dois dire que j’ai beaucoup de chance d’avoir mon 
mari pour pousser mon fauteuil roulant dans des endroits 
pratiquement improbables. Avec la chaise manuelle, cela 
devient effectivement compliqué, car elle n’offre aucun con-
fort. Il n’y a par exemple pas de repose-tête et je dois dé-
ployer énormément d’efforts pour tenir mon buste. Donc on 
continue, mais pour les prochains voyages, on va peut-être 
rester en France, dans une ville accessible en voiture, où je 
peux venir avec ma chaise électrique. Cela dit, pour l’ins-
tant, l’option d’arrêter les voyages ne se présente pas du 
tout”. Voilà qui a le mérite d’être clair.

Si c’est aujourd’hui la SLA qui bouleverse la vie 
d’Évelyne, les problèmes sérieux de santé avaient ce-
pendant commencé plus tôt, fin 2008. “C’était juste le 
mois de mes 50 ans. On m’a diagnostiqué un cancer du 
sein, tient-elle à compléter. Là je me suis dit ‘Mais enfin, 
c’est quoi, cette histoire qui nous tombe dessus ?’ Pour nous, 
c’était la fin du monde. J’ai été opérée, on a fait une abla-
tion. Ensuite, il y a eu la reconstruction qui ne s’est pas bien 

passée. Lors d’une IRM de contrôle, deux 
ans plus tard, on a découvert deux ané-
vrismes au cerveau. Une fois encore, je me 
suis dit : ‘mais ce n’est pas possible !’”. Nou-
velle opération : “L’embolisation, elle, s’est 
super bien déroulée”.

Des chutes à répétition
Mais alors qu’Évelyne se croit enfin 

débarrassée de ses soucis de santé, voilà 
que surviennent de nouveaux problè-
mes. “En 2011, j’ai commencé à avoir des 
symptômes qui, à mes yeux, disaient que 
quelque chose n’était pas normal. Je n’ar-
rêtais pas de trébucher, sans raison. Je tom-
bais à la maison, dans la rue, de plus en 
plus souvent. Autre symptôme : j’avais un 
doigt qui ne répondait pas à ma demande. 
Mon médecin traitant m’envoie chez plu-
sieurs spécialistes pour observer ma mar-
che. On me propose des releveurs du pied. 

Ce n’était pas congruent”.
Une connaissance qui était infirmière lui suggère d’al-

ler consulter un neurologue. “Il m’a auscultée pendant 
deux heures, se souvient Évelyne. Il m’a dit avoir des sus-
picions. On a refait des examens.” Cela aura duré dix mois 
avant que soit posé le diagnostic. Fin 2012, le médecin 
annonce que c’est bel et bien une sclérose latérale 
amyotrophique (SLA). Jamais Évelyne, qui ignorait tout 
de cette maladie, n’avait pensé à cet implacable verdict. 
“J’ai été mal aiguillée. J’étais persuadée que le problème 
était mécanique, et non neurologique. “

À l’annonce du diagnostic, les questions fusent : “Qué-
saco ? On va opérer, Docteur ? S’il existe quelque part dans le 
monde, en Amérique ou ailleurs, un hôpital spécialisé, on 
est prêt, on y va, on part demain s’il faut. Et le médecin ré-
pond : ‘Non, ça ne s’opère pas’. Et, plus fort encore, il ajoute 
qu’il n’y a pas de traitement. C’était vraiment la fin de ‘no-
tre’ monde”.

Incrédule, la mère de famille n’imagine pas s’arrêter 
là. Elle prend rendez-vous chez un autre médecin, qui 

Dans son malheur, 
Évelyne 

se console :
“Il y a plusieurs types 
de SLA. J’ai la forme 

spinale qui est 
heureusement 

la moins invasive 
et moins vite 
destructrice. 

Elle touche surtout 
les bras et les jambes 

et se caractérise 
par une faiblesse 

musculaire.”

À travers “Mots pour maux”, La 
Libre a choisi de donner la parole à des 
personnes affectées par des maladies 
diverses, tant physiques que mentales, 
courantes ou rares. Des rencontres qui 
ont pour objectifs de comprendre leur 
quotidien, leurs difficultés et espoirs, 
de partager leur regard sur l’existence. 
Une manière aussi de rappeler que nul 
n’est à l’abri de ces accidents de la vie. 
Cette série est à retrouver un lundi sur 
deux sur notre site.
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