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Grand-Saconnex, le 23 mai 2006 
 
 
Mesdames et  Mess i eu r s ,  
Cher s  paren ts ,  ch er s  a mi s ,  

 
 
Vo ic i  venu  l ’heure de rev i s i ter  avec vous ce que fu t  le  parcour s  et  le s  
act ions  du  CRI ST AL d e mai  2005 à  ce j ou r .  Je vous inv i te donc, en  notr e  
compagn ie ,  à  remont er  quelque peu d ans le  temps .  
En pr ime t ime :  
 

La Jo urnée amic ale  dest inée aux  fami l l es e t  ami s   
(17 sept embre 2005)  
 
En  quelque so r te  po in t  d’o rgue d e nos ob ject i f s ,  c et te  jou rnée qu i  s e  
veut  in fo rmel le e t  ras sembleuse s’ es t  réel lemen t in scr i te en  tant  qu e  
te l le .  De nouvel les  fami l les ,  de nouveaux enfants ,  (p lus  de 4 5  
per sonnes )  on t  a ins i  par ta gé d e bons  e t  beaux momen ts  ponctués d e  
r i res  mai s  au ss i  d’échanges d’expér ienc es et  de ques t ionnemen ts .   
 
A vos agendas !  e t  sou l ignez  b ien  le  23 sep tembre 2006 ,  dat e  
retenu e pour  la rééd i t ion  de cette rencontre à  laquel le  vous êtes  
d’o res  e t  déjà  cord ia lement inv i tés .   
 
 

Cale ndr ie r  des  part ic ip at io ns e t  rep ré se ntat ions du C r i s t al  
 
24  septemb re 2005  –  Connect22 .ch  
Représenté par  Rosa l ine Mer lo  e t  Dav id  R iatsch ,  Le Cr i s ta l  a  par t ic ip é  
à  la  2 è m e  par t ie  de cett e jou rnée dont  le  thème s’a r t icu la i t  autou r  de  
l ’ i n tégrat ion ,  dans des éco les  o rd inai res  du  canton de Genève ,  
d’enfant s  por teu r s  d’une micro -dél ét i on  22q11 .  Ce fu t  l ’occas ion  
pour  Le Cr i s ta l  de fa i re par t  de ses  p réo ccupat ions à  cet  endro i t .  
 
 
11  novembre 2005  –  Journée d ’étude ASA (As socia t ion  d’a ide au x  
per sonnes  avec un  handicap menta l )  –  Thème :  «  Femmes et  hommes  
aut i s tes  :  vous comprendre ?  »  
 
 
En  tant  que parent  d’un  jeune homme at te in t  du  syndrome d e  
l ’X  f ragi le  bénéf ic iant ,  dan s la  s t ruc tu r e qu i  l ’accuei l le  aux EPSE ,  d e  
l ’app l icat ion  du P AMS (P ro gramme Aut i sme Méthode S t ructu rée) ,  j e  
me su i s  expr imée su r  ce qu i  me sembla i t  êt r e en  adéquat ion  avec le s  
beso ins  d’une per sonne v ivant  de façon s imi la i re.   
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3  décembre 2005  –  Jo urnée int ernat i onale  des  pe rso nne s  
handic apée s (COACH) (Comi té en  fav eur  du  c i toyen handicapé) e t  
Cour se de l ’E sca lade . 
 
I n i t iée par  CO ACH , la  c élébrat ion  de cet te  jou rnée a  é té marquée 
par  la  par t ic ipat ion  de per sonnes en  s i tuat ion  de handicap à la  
t rad i t ionnel le  Cour se de l ’E sca lade.  
 
Le Cr i s ta l  é ta i t  p résent  su r  le  s tand CO ACH monté sous la  tent e  
o f f ic ie l le  d res sée dans le Parc d es Ba st i ons .  
 
 
5 ,6  e t  7  av r i l  2006  -  Congrè s eu ropée n X  f rag i le  à L iège 
« I n sp i rons-nous des expér ien ces eu ropéennes » 
 
Le  Cr i s ta l  a  été r eprésenté par  2  membres du  Comi té ,  le squel s  vont  
s ’expr imer  tout  à  l ’heur e.  

 
 
Adhés ion 
 

EURORDIS  (a l l iance européenne d’a ssoc iat ion  de pat ients  at te in t s  d e  
maladie ra re qu i  compte p lus  de 200  associat ions dans 17 pays ) .  
www.eurord is . o rg 
 
Pour  rappel ,  nous avons par t i ci pé à  l ’enquête «  Eu ro rdi s  Care  
2  E r rance du  d i agnost i c  »  à  laquel le  ont  par t i c ipé 75 a ssoci at i ons  
eu ropéennes.  
 
Notre demande d’adhés ion  à  EURORDI S  a  été approuvée par  le  
Consei l  d’ Admin i s t ra t ion  le  2  décembre2005 .   
 
Ains i ,  en  tant  qu’asso ciat ion  membr e , Le Cr i s ta l  reço i t  régu l ièremen t  
des in fo rma t ions impo r tantes  ayant  t ra i t  aux malad ies  ra res . 
 
Par  a i l leu r s ,  Le  Cr i s ta l  e st  i n scr i t  su r  le  s i te ORPHANET  ( serveur  
d’ in fo rmat ion  pour tous pub l ics  su r  les  malad ies  ra res  e t  le s  
médicament s  o rphel in s . )  www.orp ha.net  
 
 

Gro upe de t rav ai l  X  f rag i le   
 
Dépl i ant  «  Co nse i l s  aux  parent s »  
 
Là ,  p ermet tez  au  Cr i s ta l  une grand bouffée de sat i s fac t ion .  En  e f f et ,  
après  p lus ieu r s  mo i s  d e t rava i l  quel  p la i s i r  que de vous en  o f f r i r  le  
f ru i t  sous  fo rme concrè te ,  à  savo i r  le  dép l iant  «  Consei l s  aux  
parents  »  que vo ic i .  
 
Je t i ens  ic i  à  remercier  cha leureu sement Mmes Ann e- Mar i e Van de r  
Schueren  e t  Michèl e Raspa i l  a ins i  que M. Yves Legay  qu i  ont  
act ivement e t  bénévo lement œuvré à  sa  réa l i sat ion .  
 
Mes remerc i ement s  vont  éga lement au x membres du  comi té qu i  ont  
par t ic ipé à  son  é laborat ion  a ins i  qu’aux per sonnes et  as sociat ion s  
qu i  ont  spontanément ac cep ter  d’y  f igu rer .  

 
 

http://www.eurordis.org/
http://www.orpha.net/
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Object i f s  pou r  2006  
 

o  Pr i se en  charge spéci f ique des enfa nts  e t  adu l tes  por teu r s  du  
syndrome de l ’X  f ragi le  :  Mi se en  p lace  d’un  groupe réf léch i ssan t  à  
une fo rmat ion  adéquate des édu cateur s .  

o  Mi se su r  p ied d’un groupe de jeunes parents  e t  de pro fes s ionnel s  
su r  la  p r i se en  charge éduca t ive des j eunes en fants  

o  Réf lex ion  à  mener  su r  la  su i t e de la  p r i se en  charge :  ruptu re à  16 -
18 an s ,  laque l le débouche souvent  su r  des  so lu t ions  ( in s t i tu t ions-
psych iat r ie )  so lu t ions  a l ternat ives  cer tes  mai s  que l ’on  souha i tera i t  
p lu s  heureuses .  

o  Reprendr e l ’ idée de ren contre s  in fo rmel les  autour  d’un  café ,  vo i re 
d’un  brunch.  

o  Par t ic ipat ion  au  Congrès AI RH M 2006 qu i  au ra  l ieu  à  Lausanne du  21  
au  24 août  p rochain  –  Th ème :  Fo rum 2006 su r  la  par t i c ipat ion  pour  
une inc lus ion  des per sonnes en  s i tuat i on  de handicap « Ques t ions  
d’au jou rd’hu i ,  réponses pour  demain .  

 
 
Ce pet i t  voyage dans le  temp s pren d f in .  J ’e spèr e qu’a u-delà  de la  
p lat i tude propre aux énumérat ions  vous en  garderez  l ’es sen t ie l ,  à  savo i r  
la  vo lonté du  Cr i s ta l  à  garder  le  c ap ver s  les  va leu r s  qu’ i l  t ient  à  
défendr e .  
 
Je ré i tèr e mes remer ciement s  le s  p lus  s incères  à  vous toutes  e t  tous ,  à  
vous dont  la  généros i té s ’e st  man i fe stée en  temp s o f f er t ,  en  exp ér ienc e  
par tagée et  en  dons ,  par t ic ipant  a ins i  à  la  concrét i sa t ion  de nos 
ob ject i f s .   
 
Mer c i  à  vous membres du  comi té qu i  vous êtes  inves t i s  tout  au  long de  
l ’année. 
 
Mer c i  à  nos enfant s  san s qu i  nous ne nous ser ions  sans doute pa s  
rencontré s .  Merc i  à  vous tous . 
 
Be l le  so i rée à  vous.  

 
Rolande Rudaz 

Présidente 
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