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Ismaël : mon fils ma bataille ! - Maxime 
 

J’ai rencontré Inès lors de vacances dans les Landes 

en 2008 au camping de la côte. A cette époque, je 

marchais encore « bien ». Je lui ai parlé de ma maladie 

de Friedreich récemment diagnostiquée, mais cela ne 

lui a pas fait peur. 

Nous avons vécu notre adolescence normalement, puis 

en 2014, nous avons décidé de vivre ensemble. PACS, 

construction de notre maison, puis mariage en 2020 : 

toutes ces étapes se sont faites à notre rythme. 

Depuis longtemps, avec Inès, nous voulions agrandir 

notre famille. Toutefois, nous voulions envisager un avenir serein du point de vue 

médical pour notre enfant. Nous avons interrogé mon neurologue à ce sujet 

(transmission autosomique récessive). Inès a fait une prise de sang, aucune 

mutation génétique du gène de l’ataxie n’a été détectée, notre enfant serait 

forcément porteur sain. 

En juillet 2020, la grossesse d’Inès est confirmée. Période magique pour nous 

deux… Mais Mr Covid nous a fait un petit gag de dernière minute : testés positifs 

tous les deux à une semaine du terme, je n’ai pas pu assister à l’accouchement.  

C’est Marion, ma grande sœur, qui a accompagné Inès lors de la naissance. Nous 

avons donc innové le télé-accouchement, petite expérience que je n’oublierai pas 

et qui marquera la venue de mon fils ! 

 Le 26 avril 2021 à 00 :49, entre vidéos et audios, Ismaël a pointé le bout de son 

nez. C’est un bébé souriant qui est toujours de bonne 

humeur et très tonique.  

Nous avons passé ses premières vacances avec ses 

grands-parents en Bretagne (climat parfait pour un 

nourrisson). Aujourd’hui, il a sept mois et demi, se déplace 

à quatre pattes et tient assis sur une fesse.  

Que de progrès !  
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Au quotidien, Inès s’occupe d’Ismaël dans les tâches qui me sont difficiles à 

accomplir (repas, soins de nursing, …) mais nous partageons au maximum les 

moments où je peux participer : jamais le bain sans papa… Quelquefois, mamie 

Isabelle vient nous aider pour garder Ismaël.  

Quel bonheur d’arriver le soir après une journée de travail, et de voir mon fils 

rigoler quand il m’aperçoit ! 

Dans la vie, tout est possible, il suffit de prendre son temps. Surtout avec l’AF !  

 


