
 

Association suisse du Syndrome de l’X fragile – CH 1218 Grand-Saconnex GE – Tél. +41 22/788 05 61 
Internet : lecristal-ch.net  - E-mail : rrudaz@bluewin.ch  

 
 
Association suisse 
du syndrome de l’ X fragile 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Grand-Saconnex, le 23 mai 2007 
 
 
 
 
 
Mesdam es et Mess ieurs ,  
Cher s  parents , chers  am is ,  
 

 
Bonso i r  à vous tous ,  
 
De tout cœur ,  au nom  du Cr i s tal ,  je  vous rem ercie de nous  
honorer  de votre présence.  Je  rem ercie égal em ent l es  
personnes qui  ont pr is  l a pe ine d’excuser  l eur  absence.  
 
Je rem ercie l es  EPSE  qui  nous ont grac ieusem ent m is  à  
d ispos i t ion l a sal l e  que nous occupons ce soi r . 
 
En énum érant l es  object i fs  atte in ts  ou en passe de l ’être , tout  
comme en évoquant l es  actions  m enées à bonne f in , une  
associat ion s’at tend à recue i l l i r  l a sat is fact ion  des m em bres qu i  
l a sout iennent.  
 
Auss i ,  je  fonde l ’espo ir  que ce qu i  su i t  ne dém enti ra pas l a  
conf iance que vous avez  pl acé en Le Cr is tal .  
 
 
 
 ( ju in 2006)  
 Ar t icle sur  l ’X  f rag i le 
 
A l a dem ande de Mm e Genevièv e Prapl an,  journal i s te , Le  
Cr i s tal  a répondu à un in te rv iew, l equel  a paru dans l e Journal  
Echo Magaz ine du 29 ju in 2006.  Dr  Botanni  s ’y  es t expr im é pour  
l ’aspect m édical  et je  l ’en rem ercie.  
(Des copies  sont  à la d i spos i t ions  des personnes int éressées)   
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(21 au 24 août 2006 à Lausanne) 

Xème Congrès AIRHM (Associat ion In ternat ionale de recherche 
sur  le handicap mental )  
 

Appel lat ion de la  journée :  Forum 2006 sur  la  par t ic ipat ion  pour  
une inc l us ion des personnes en  s i tuat ion de handicap  
« Quest ions d’au jourd’hu i ,  réponses pour  demain » .  
A cette occas ion , des  f l yers  «  Consei l s  aux parents  » ont é té  m is  
à l a d ispos i t ion des par t ic ipants .  (Tout  ça sous not re magni f ique  
post er )  

 
 
 

(9  septem bre 2006)  
Associat ion  européenne X f ragi le  (d ont  nous f ai sons part ie 
cett e année encore)  
 
A l a dem ande de l ’Assoc iat ion bel ge , nous avons accuei l l i  l es  
m em bres de l ’Associat ion européenne qu i  souhai taien t  
trava i l l er  sur  l e  retou r  du Congrès d ’avr i l  2006 en Bel g ique.   
 
Actuel l em ent, ne nous reconnaissants  pas dans l e 
fonctionnem ent de l ’Associat ion X F rag i l e Europe, nous avons ,  
pour  l ’heure ,  pré féré nous re t i re r  de cette  organisat ion  e t por te r  
nos e f fo r t s  sur  l e  ter rain de l a Su i sse Rom ande.  
 
 
 
(23  septem bre 2006) 
La Journée amicale dest inée aux fami l les et  amis   
 
Au r i sque de m e répéte r , e t ce à l ’ ins tar  des années  
précédentes , cette jou rnée,  a ,  cette  fo i s  encore ,  soul igné  
l ’ im portance de  ces m om ents  où  l ’on se  fond d ans  l a s im i l i tud e  
des ques t ionnem ents , des  at tentes  l iées  au  b ien-êt re,  au mieux -
être  de  nos enfants  e t ,  avouons - l e au nôtre auss i .  Cel a v a d e  
paires .  I l s  vont m ieux :  nous al l ons  m ieux .  Nous al l ons  m ieux :  i l s  
vont m ieux… . Chères pet i t es  épon ges émot ionnel les…  
 
Réédi t ion b ien sûr  en autom ne 2007.  A v os palm s ou autres  bons  
v ieux  agend as ,  cochez l a date  du 6  octobre !  Au m êm e endro i t ,  
à l a Dépend ance F l ora i re , vous ê tes  at tendus ,  nom breux.  
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(18  novem bre 200)  
Thé dansant  de l ’Associat i on INSIEME  
 
Par tageant l e s tand de l ’associat ion GI LDA, Le Cr is tal  a  
par t ic ipé à cette soi rée en exposant à l a vente l es  bi joux  
Swarowsk i .  
(phot os sur  le  s i t e du Cr i s t al ) 
 
 
 
(3  févr ier  2007)  
 
Rencontre in formel le  parent s-enfants  
 
Un des ob ject i fs  2006-2007 éta i t  la réédi t ion de rencontres  
in form el les  autour  d’un café , vo i re d’un brunch.  Avec un succès  
que ne dém ent i ront cer tes  pas Rosa l ine Merl o et Dav id R iatsch  
qu i  l ’ont  organisée , une rencont re a eu l ieu l e 3  févr ier  2007.   
 
L’ idée ém ise de programm er 3 ,  vo i re 4  jou rnées  de ce ty pe par  
année, es t for t  ré jou issante d ’autant pl us  que cette dém arche 
va dans l e sens de l a col lecte des besoins  e t at tentes  des  
parents  et cel l es ,  pas  i mpl ic i t ement  expr i mées  et  pour  cause… ,  
de l eurs  enfants .  
 
 
 
(avr i l  2007) 
EURORDIS (European Organi sat ion for  Rare Deases -  P lat eforme  
Mal adies  rares )  –  En qu ête sur  l ’expér ien ce et  les at tentes de s  
malades concernant  l ’accès  aux  serv ices de santé en Europe 
 
En tant que m em bre de cette organ isat ion , Le Cr i s tal  a  
col l aboré à cette enquête en  adressant aux fam il l es  
concernées  un  ques t ionnaire  de 15  i tem s ay ant pour  but de  
réal i ser  « l ’état des l ieux » e t recue i l l i r  l es  at tentes , en te rm e de 
pres tat ions de santé pour  l es  personnes v iv ant avec l e 
syndrom e de l ’X Frag i l e.  
 
J’ose croi re que vous avez  é té nom breux à y  répondre e t je  
vous en rem ercie.  
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Object i f s  2007-2008 
 

o  Une Journée X Fragi le  dont l e  f i l  rouge sera l e f l yer  « Conse i l s  
aux  parents  » es t d ’ores  e t dé jà agendée au 17 mai 2008 .  

Les  pro fess ionnel s  approchés ont  favorabl em ent accepter  
d’ in te rven i r  l ors  de cette jou rnée. 

Une journée qu i  s ’at tend à êt re  une vér i table occas ion  
d’échanges  en ayant pour  but  de concréti ser  l ’am él iorat ion de  
l a pr i se en charge des personnes v ivant avec l e syndrom e de 
l ’X Frag i l e, pr i se en  charge d u QUOTIDIEN  en par t icul ier .   

En ef fe t ,  l es  personnes v iv ant avec l e syndrom e de l ’X Fragi l e,  
l eurs  parents , tout comm e l es  personnel s  à qui  nous l es  
conf ions , sont conf rontés , semble-t - i l ,  à des in ter rogat ions , des  
at tentes  qu i  ne se résol vent pas fo rcément  par  l es  réf l ex ions  
sc ient i f iques , l a m édicat ion (à out rance souvent)  ou à d e  
d iscutabl es  théor ie s  déroutantes  par  l eur  iner t ie .   

B ien év idemm ent vos  propos i t ions  à  cet  égard tout comm e vos 
commentai res  sont v ivem ent at tend us et bienvenus car  e l l es  
al im enteront l es  thèm es à porte r  au programm e de cette  
jou rnée.   

A ce t i t re ,  nous at tendons  de v ous  parents  entre aut res  que  
vous vous  m obi l i s iez , que vous vous expr im iez  !  L’occas ion vous  
en es t donnée  ! 

 
 
 
Je ne sau ra is  c l ore cette in tervention sans vous r em ercier  de tou t  
cœur , v ous m em bres e t donateurs  d ont l ’ im pl ication e t l a généros i té  
perm ettent au Cr is tal  de poursu iv re ses but s  que je m e perm ets  de  
vous rappel er  :  
 
 

o  Sens ibi l i ser  l ’op in ion au syndrome de l ’X  f rag i le  
o  Faci l i ter  les  échanges d’expér ience,  de conn aissan ce,  

d’ in format ions et  leur  mise à jour  
o  Encourager  la format ion,  favor i ser  la col laborat ion sur  le  

ter rain  ent re les di f férent s par tenai res 
o  Et re en mesure d ’accompagner ,  de souteni r  de la manière la  

plus adéquate possible les personnes concern ées  par  le  
syndrome de l ’X  Fragi le.  

 
 
Bu ts  que devra i t  at te indre une ré f l ex ion aboutie.  Puis se -t -e l l e  être ,  
cette ré f l ex ion , l e  f ru i t  at tendu de votre par t ic ipation… . dès 
m aintenant.  
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Merc i  aux m em bres du com ité qu i ,  bien souvent , passent out re l e 
reproche de l eurs  agend as «  surbookés » af in de se consacrer  à  l a  
défense d’ idées auxquel l es  i l s  adhèrent. 
 
Merc i  à nos enfants  sans  qui  nous ne nous ser ions  sans  doute  pas  
rencontrés .  Merc i  à vous tous.  
 
Bel l e soi rée à vous.  
 
 
 

 
Rolande Rudaz 

Présidente 
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