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Introduction

S Round table - intro

S Simply using your native language

S Feel free to intervene at all time – this is your meeting



Agenda

S Roundtable on pre-natal / pre-implantation screening

S Awareness postcards for Gynaecologist, Neurologist, OT / Speech 

Therapist

S Recommended use for consensus documents of the FXCRC

S Preparation of the next release of the “X Presse”, our quarterly 

information magazine (in French)

S Our new website! (www.x-fragile.be) & news from our associations

S Latest medical & non-medical news

S AOB

http://www.x-fragile.be/


Feedback during last 6 months ?

Next target groups: Gynaecologists, Neurologists, OT & Speech Therapists
Adapt and validate message

Funding sources (already 50% found)



Qui est touché ?
XFRA: Un garçon sur 3600 et une fille sur 6000.

XPOI: Une femme sur xxx

Que chercher ?
Chez les jeunes filles: xyz

Chez les personnes présentant une ménopause précoce:  xyz

Ce qui peut être fait ?
Prescrire un test ADN-gène FMR1 (couvert par l’INAMI). Le diagnostic donne accès aux services d’aide 

appropriés et permet de prévenir la famille.

Où trouver de l'aide ?
Contactez l’Association X Fragile Belgique

au +32 476 26 67 37 ou via info@x-fragile.be

www.x-fragile.be

DRAFT FOR DISCUSSION

mailto:info@x-fragile.be


Qui est touché ?
Un garçon sur 3600 et une fille sur 6000.

Tout enfant avec retard de développement significatif devrait être testé pour le syndrome X fragile.

Que chercher ?
Chez les bébés : très peu de symptômes. Hypotonie, trouble psychomoteur, retard de langage, troubles 

du sommeil, reflux gastro-œsophagien, otites…

Chez les enfants :  retard de langage, signes autistiques, hyperactivité, anxiété, mouvements 

stéréotypiques (flapping), agressivité, morsures, otites à répétition, épilepsie, déficience intellectuelle.

Visage allongé, grandes oreilles ou décollées, menton proéminent et périmètre crânien légèrement 

supérieur à la moyenne.

Le manque de caractéristiques physiques n'exclut pas le syndrome X fragile.
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How to make the most out of  it ?

How to share them with professionals ?



X’Presse – Special ‘health”
Deadline for articles: May 20th

• Tendances autistiques

• Problèmes dentaires

• Otites à répétition

• Problèmes cardiaques

• Visites chez le médecin

• Pieds plats

• Logopédie

• Psychomotricité

• Problèmes de déglutition chez le nourrisson

• Alimentation / problème de satiété

• Epilepsie

• Médicaments

• Essais cliniques

• FXTAS

• FXPOI



Update from our associations

France, Nederland, Nordics, 

Germany, Spain, Italy, UK, 

Portugal, Switzerland, …

Belgium :

• AFrAHM merges with APEM to 

become Inclusion asbl

• Priority focus in 2015 to increase our 

base of  registered members

 Need support from SAB 
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Latest News to share?
Round table

Next meeting (proposed date):

November 30th, 2015
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Thank you!
Your personal commitment makes the difference and gives hope to families



Association X fragile Belgique

S Website:

www.x-fragile.be

S Facebook: 

https://www.facebook.com/AssociationXFragileBelgique

S Contact for SAB:
François Rycx – francois.rycx@bt.com – 0496 57 35 19

http://www.x-fragile.be
https://www.facebook.com/AssociationXFragileBelgique


Werkgroep Fragiel X

S New website:

www.fragiel.be

http://www.fragiel.be/

