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SED’ACTU 

Confinement oblige, cette crise sanitaire d’urgence 
a eu raison de nos déplacements, tous annulés ou 
reportés.  
On ne citera pas toutes les actions mais sachez que 
le congrès de médecine générale initialement 
prévu mi-mars est reporté mi-juin ; le salon 
Autonomic Atlantique de fin mars est reporté fin 
septembre. Il nous a fallu trouver un compromis 
avec nos réservations d’hébergement mais ce n’est 
rien à côté de la situation actuelle.  
Sur un plan médical, le SED entre dans les maladies 
chroniques et des précautions sont à prendre, 
surtout pour les personnes présentant des 
problèmes respiratoires. La seule chose à faire est 
de respecter le confinement. Nous comprenons 
que les annulations des séances de rééducation 
puissent avoir un impact sur la mobilité et 
l’autonomie des patients. Le COVID-19 n’a pas 
seulement un impact sur la santé physique mais 
aussi sur la santé mentale en raison de l’isolement 
qu’il impose. Cet effort indispensable permettra de 
vous protéger et de ne pas ajouter des 
complications supplémentaires non nécessaires. 
Côté traitement médical, il est possible de faire 
renouveler sa prescription auprès du pharmacien si 
une consultation chez le médecin est impossible.  
Les droits actuels auprès des MDPH sont 
maintenus même si le dossier arrive à échéance. 
Une pensée particulière pour les parents dont les 
enfants sont placés, les visites sont en effet 
supprimées pendant la période de confinement, 

c’est un déchirement supplémentaire. Nous tenons 
à remercier Maître Grégoire ETRILLARD qui 
continue à défendre les familles malgré le contexte 
difficile. 
Certains jugements ont permis le retour à la 
maison, notamment d’un jeune ado dont la maman 
était accusée de Syndrome de Münchhausen par 
procuration et de surmédicalisation. Ces enfants et 
ces adolescents enlevés à leurs familles subissent 
un traumatisme indélébile, la reconstruction met 
du temps et la confiance envers les adultes remise 
en question.  
Ces jugements pourront faire jurisprudence pour 
d’autres familles. Notre ligne de conduite de 2020 
centrée sur ce douloureux sujet se poursuit malgré 
la pause obligatoire. Des rendez-vous parisiens 
annulés se dérouleront par téléphone.  
Cependant, nous restons à l’écoute des malades et 
continuons à répondre aux mails ; les courriers 
sont suspendus, faute de pouvoir nous rendre à la 
Poste. 
 
Un mot sur le coup de projecteur du mois : 
Typhaine est venue nous rencontrer au salon de 
Lille en novembre dernier, tout comme Alicia, 
portrait du mois de janvier. Typhaine vous 
présente son ouvrage, une BD sous forme de livre. 
Dès la parution de ce dernier, nous 
communiquerons sur la page facebook VIVRE AVEC 
LE SED les modalités de commande.
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FLASHBACK 
 
Vous l’aurez compris, cette page ne reflètera pas les actions du mois de mars ni celles prévues au mois d’avril, mais 
nous vous proposons une revue de presse de nos débuts. Il a fallu faire un choix, nous tenons à remercier le 
Républicain Lorrain et la presse en général pour leur écoute et leur fidélité à notre cause. 
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COUP DE PROJECTEUR 
 
 
Je m'appelle Typhaine Richini, née en 1989, 

diplômée en 2009 de l’institut Saint-Luc en arts 

plastiques et en 2013 du centre AFPA en 

infographie. 

 

J’ai travaillé 2 ans en tant qu’infographiste dans 

une agence de communication puis j’ai créé mon  

auto-entreprise en infographie en 2019. 

 

Pour ce qui est du syndrome d'Ehlers-Danlos, j’ai 

été diagnostiquée en novembre 2018. Ce qui n’a 

pas été une surprise pour moi. Cela faisait 

plusieurs années que mes fatigues chroniques 

m'empêchaient de trouver du travail car les 

horaires dits normaux, ne me correspondaient pas. 

J’ai le type de SED le plus courant : le SED 

hypermobile. 

 

C’est grâce à une amie que j’ai connu le syndrome 

d'Ehlers-Danlos. Elle avait été diagnostiquée 

quelques mois avant moi et c’est elle qui m’a 

fortement conseillée d’aller voir un spécialiste car 

mes symptômes étaient très proches des siens. 

 

J’ai dû attendre ce diagnostic en novembre 2018 

pour comprendre pourquoi il m’était difficile 

d’intégrer une structure classique et c’est donc la 

raison pour laquelle j’ai décidé de créer mon auto-

entreprise d’infographie pour pouvoir adapter mes 

horaires et mes jours de travail. 

La vie pour moi est désormais beaucoup plus facile 

d’autant que j’ai un amoureux très compréhensif 

par rapport à ma maladie. Il m’aide beaucoup dans 

la vie de tous les jours. 

Depuis que je sais que j’ai le syndrome d’Ehlers-

Danlos, je me sens beaucoup mieux. Mais ce n’est 

pas seulement parce que je l’ai réalisé, c’est aussi 

parce que je m’informe et essaye de faire au mieux 

pour vivre en harmonie avec ma maladie. 

 

J'ai décidé de faire ce livre de vulgarisation sous 

forme de bandes dessinées et de textes explicatifs, 

pour aider les gens et plus particulièrement les 

jeunes à mieux comprendre le SED et pour que les 

personnes atteintes du syndrome d'Ehlers-Danlos 

relativisent avec le sourire. 

Dans cet ouvrage, j’aborde le SED avec légèreté et 

humour car j’ai choisi de faire un livre positif et 

encourageant. 

 
L'idée m'est venue après avoir posté une planche 
de BD sur un groupe facebook dédié au SED. Au 
vu des nombreux retours positifs, je me suis dit que 
ces croquis avaient le potentiel pour se transformer 
en un réel ouvrage, j’ai ainsi contacté une maison 
d’édition spécialisée en littérature jeunesse, les 
éditions Tartempion, qui a exprimé un réel intérêt 
pour mon projet et qui souhaite m’accompagner 
dans sa concrétisation. Si nous avons 
suffisamment d’associations intéressées par la BD 
nous pourrons lancer sa production avant la fin de 
l’année, pour cela je vous encourage à nous 
contacter via cette adresse 
email sedprojet2020@gmail.com, et nous vous 
ferons parvenir les informations nécessaires pour 
que ce livre voit le jour et puisse aider un nombre 
considérable de jeunes atteints du SED. Un vrai 
challenge que nous pourrons relever uniquement 
grâce à vous ! 
 
Et si vous êtes intéressés par les travaux de 
l'auteur et des éditions Tartempion, voici leurs sites 
: 
https://typrikrex.wixsite.com/book 
https://editions-tartempion.fr 
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Pour nous aider 
 
Vous êtes nombreux à vouloir nous rejoindre en soutenant nos actions, nos déplacements, nos rendez-vous ministériels, 
nos salons, congrès, interventions en milieu scolaire, etc. 
Nous avons choisi de soutenir la recherche clinique plus que la recherche génétique, nous sommes favorables à une 
prise en charge globale du patient en lui proposant une écoute et la mise en place de traitement adapté comme la  
kinésithérapie, la posturologie, la proprioception. 
 
Vous pouvez nous aider en devenant membre de notre association, en cotisant tout simplement le montant de base de 

10.00 € renouvelable chaque début d’année. Vous avez la possibilité de verser une somme plus importante et bénéficier 

d’un reçu fiscal.  Le monde de l’Entreprise peut également nous soutenir par le biais du mécénat. 

Les règlements peuvent se faire par chèque à l’ordre de VIVRE AVEC LE SED, ou par carte bancaire directement sur 

l’espace CREDIT MUTUEL, https://www.apayer.fr/fr/index.html?idCible=vivreaveclesed 

Les reçus fiscaux sont établis pour les particuliers en fin d’année civile.   

Vous pouvez aussi acquérir le badge de l’association au prix de 3.00 € ou l’autocollant sur le VIVRE ENSEMBLE au prix de 

2.00 € 
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COORDONNÉES ET PARTENAIRES 
  
Pour nous joindre : 
 
VIVRE AVEC LE SED 
Monique VERGNOLE Présidente 
9 rue du Chardon Bleu 
57000 METZ 
Tél : 03 55 00 84 11 – 06 83 34 66 16 
Vivreaveclesed.asso@gmail.com 
www.vivre-avec-le-sed.fr 
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