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Tout est parti d’un constat : la lourdeur du handicap exclue les enfants des activités familiales 

voir supprime toutes activités dans ces familles. 

 L'association, après avoir proposé des activités mixtes (valides/handicapés) telles que le char à voile ou la 

course en joelette, a souhaité aller plus loin cette année et a proposé aux familles un séjour ski de 7 jours en 

février 2017 à Super Besse dans le Massif Central. Les 4 enfants choisis pour ce séjour sont les plus 

lourdement atteints et ont une nutrition entérale ainsi que des soins médicaux journaliers.  

  
 

- Prouver aux familles concernées qu'il leur est possible de s'éloigner de leur domicile en toute sécurité, 

- Les sécuriser en créant une entraide entre les familles, 

- Leur montrer qu'ils peuvent faire une activité commune avec leur enfant. 

Nous souhaitions ainsi créer une dynamique dans ces familles et diminuer le phénomène d'exclusion dû au 

handicap.  

 

Tout cela a été possible grâce à un partenariat avec des moniteurs handiskis (Bernard, Joël, Alain, 

Dominique) de la fédération française de ski, région Bretagne. Ils ont accompagné ces familles gratuitement 

avec 3 dualskis (matériel adapté) et ont encadré les parents et les fratries afin que l'activité soit commune à 

toute la famille. 

Le coût de ce séjour se montait à 9 000 euros pour 25 personnes. La rareté de la maladie limite énormément nos 

recherches de financement, malgré cela, nous avons obtenu une aide financière à hauteur de 6500€ grâce aux 

aides reçus de la fondation du Crédit Mutuel, l’association Courir Avec, la réserve parlementaire (Mme 

RABIN) et l’entreprise BAHIER. 

C’est donc, un GRAND MERCI pour toutes ces aides, sans qui cela n’aurait pas été possible. 
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Retour aux sources pour les AG1 ! 8 ans après la constitution de 

notre association à Murol, retour dans le Massif Central à Super 

Besse pour un séjour glisse cette fois ci. 

Très bien accompagné et encadré par des mono farceurs (nos 

enfants adorent la motoneige !), nos quatre familles au complet 

ont pu profiter de la neige tous ensemble, handi et valides. Anaïs a 

pu profiter du ski jusqu'à l'épuisement comme tout ado qui se 

respecte ... peut être voulait elle narguer son grand frère un peu 

cassé !! Des soirées conviviales pour clôturer des journées bien 

remplies, en gros des vacances réussies. A refaire sans hésiter ! 

 

 

 

 

Nous avons passé un superbe séjour !! Romain qui n'avait skié 

qu'une fois 1h30 dans sa vie, a adoré et a pu en profiter 

pleinement en skiant tous les jours !! Il a appris à anticiper 

ses virages et à se pencher pour les déclencher !! Cela m'a 

permis aussi de pouvoir skier, ce qui ne m’était pas arrivé 

depuis longtemps et en plus avec mon fils !!! A cela, on ajoute 

la convivialité de nos WE AG1 avec apéros, tarots et 

rigolades, tous ensembles avec nos 4 supers monos qui ont été à 

notre écoute et surtout à celle de nos enfants durant tout le 

séjour. 

 
Cette semaine était géniale, j'étais avec des amis, j'ai 
skié matin et après midi, j'ai pris l'air tous les jours, 

breff... c'était super ! 

Romain, atteint d’AG1 

De retour d'une fabuleuse semaine de ski à Super 

Besse ! Un énorme merci à l'association AG1-2 3 

Soleil, avec une mention spéciale à la famille 

Bureau, et à la section handi ski du Comité Régional 

du Ski de l'Ouest (Alain, Bernard, Dominique et 

Joël). Sans vous, nous n'aurions jamais pu oser tenter 

l'aventure ! 

Les 2 seules fois où nous avons osé nous éloigner de 

chez nous (donc de notre hôpital ) depuis que 

Charlotte a déclaré la maladie, c'était pour le week-

end AG1 en mai dernier et pour le ski. 

 

 

 

 

 


