339 G35 g 35l 9a daala
A laial) g 4xludy) aglall 44l
il ‘a.b ‘auﬁ
gdgﬂ\ udil) ‘a.b - -L ™

Qglay cpdll JUY) cilgal (gl Aol ADLal § ayall JuS

530 ) s

Sobad) i) ale 3 jiulal) Salgd Jail daska 3)Sa

) J¥or) IS

Ay clagae 0 [0

2022/2021 dnsad) Al

Scanné avec CamScanner


https://digital-camscanner.onelink.me/P3GL/g26ffx3k

o Mg ol ale and KN Ji e aciits Cplus el Gl e 2l g 3Ll aay
il ga" 48 phall 330V Leilean 539 Ledlabiph Lile Jas ol g Jaall 138 jlail 8 Uil
2y el MY SAIL pads il dle aud 3351 JS ) A 5

P35 eiln (o ol s Lae (g3l o clga¥l N Jajall JSAIL 20685 LS
ol Al ) giie Ak Wine b Al Akl N <AL


https://digital-camscanner.onelink.me/P3GL/g26ffx3k

¢)aa)

%%H‘Ehﬁ.ﬁhhﬁ‘&t«EM‘JEM‘JW&‘ﬁ‘MUﬂAu‘u‘)ﬁM&M

Crall gl (Ml Hall 5y (8 Sl (e JS () el g (s2ga B yad (g0a) 22y Wl
Ol 5SS Aalt pglil 5 el 53l i3] g bl pediin (e S0

@JLA 3] 3¢ ilT_ﬂ:\.mLa (3 3 58 ¢ala 53.5:_1.1:] ch__J._u.a :;ﬁ_h..ai}"l L__‘J'l

X


https://digital-camscanner.onelink.me/P3GL/g26ffx3k

¢laa)

430 g and 2x Lehiled ) Amalall s ) i

Lling daa JSo oo s Coay 23af 13U La g

omalls g el g ¢ e (& Juad Al GIS (e JS (1l

Ajua..@.n.usfhs.n.u'lJ&‘MJE}M!EiCJJé!wM|¢F‘%§J&i

5 92 g L_,5_1..-.=|.a4:'. g;.‘d'i f.ﬁ.“ [KY-S (s Uity 481143 (:'gﬂ'l

A Jld A o) s en Jeag 5 Al Al Al &l

&lmjtﬁidﬂ;‘);qiﬁuimﬁijm; éﬁ!dj
il Al ol g 8 Al Laaai () S (i o) 2 o giiel Al )

Loglona alal g bl aguimin auabilga gy 5 LalS AWl Jal padYL

c;‘: JJSYI' ‘-L""P'N-\;JSI' Qw‘ﬁéﬁjwu&@‘ﬁjéﬂﬂﬁ‘ﬁh ds&.;!“..ﬂl'
Lagd Jala S LA Jaall 138 alad)

EJLmiEJ:mecbﬂjbcwgckﬂﬂuidblj CJJM"LET:'“LA!

lsd il glel NADIA 4wl pall 5 caadl 138 (e g ja <l Al 1) sl

M!MﬁjJﬁJnmiﬁbLH‘JQijapﬁﬂmi

Scanné avec CamScanner


https://digital-camscanner.onelink.me/P3GL/g26ffx3k

;LMJJ.H uadla

U e Abal! dh d ol il AW Clawl e Gl A glae ) Wil 5o Caags
Jiiy Lgidle 5 dpadill A00Lal L6 dplag¥) Claudl oda ciliad aadle jagh Y ol
eJi (e E..LﬂlJJ.‘I] E_I_.}C. h’.lujﬁj _EJJU h}alﬁt uﬂ.}L..a..o.ll'l dLﬁ.]:n;}”l &L&.ﬁi ngj u.a‘).njl

(0<a)) Jukl) (galall Calaall ¢ sl Lol

Al 3500 al el ubadl JubY) cleal jaaly da laadlie dslud (e Ll
Onbadl JULY el gl gal el Ji 8 dpedll A0l aalus Ja g fdudill

-

€5 500 ) el

@Abadldl 8 Aldal galsll meiall < gal e e Uadiel Jigudl e sl

Ll AL s pila  cagd e i oilla Alie codi o8

Oy 330 Gl el Gabadl JUbY) clgad o Ll W g Al Al G o
DY A el st Sy e g Al A all

Onbiaall Jubl! cilgal gal G jall Jii L Laila aal Y 40Ul of ) SIS Ll g3
Oilla 5 el (sia jad (il ae (e pe I Adlally ety Glla Eua B 2l ial jals
Cigia A jall ld ade 5 eilil e Gl UL 5 Al A3l (aialy (A

Lo

- P


https://digital-camscanner.onelink.me/P3GL/g26ffx3k

Résumé :

Notre étude vise a tenter de révéler les traits positifs des individus face
a une maladie rare et incurable. Ces caractéristiques positives étaient
représentées par la duret€ psychologique et sa relation avec
l'acceptation de la maladie chez les meres d'enfants atteints de
maladies rares. L'échantillon de 1'étude était composé de quatre cas
(meres) d'enfants atteints des maladies suivantes : syndrome
d'Angelman, syndrome de Moya-Moya, sclérose tubéreuse et
sécheresse cutanée (enfants de la lune).

Nous sommes partis de deux questions : les meres d'enfants atteints de
maladies rares sont-elles caractérisées par une ténacité psychologique
? La dureté psychologique contribue-t-elle a 'acceptation de la
maladie chez les parents d'entants atteints de maladies rares ?

Pour répondre a la question, nous nous sommes appuyes sur certains
outils de I'approche clinique représentés par I'observation, I'entretien
clinique, I'échelle de dureté psychologique et 1'échelle d'acceptation de
la maladie.

Deux cas ont ét€ interrogés a leur domicile et deux cas ont été
interrogés par téléphone.

Parmi nos résultats, les meres d'enfants atteints de maladies rares sont
caractérisées par une rigidité psychologique, et par conséquent la
premiere hypothese a été vérifiée.

Nous avons €galement constaté que la ténacité ne contribue pas
toujours a l'acceptation de la maladie chez les meres d'enfants atteints
de maladies rares, ou deux cas apprécient la ténacité méme s'ils
n'acceptent pas la maladie de leurs enfants et deux autres cas
apprécient la ténacité psychologique et acceptent donc la maladie de
leurs enfants. L'hypothese €tait donc relativement vraie.
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Abstract :

Our study aims to try to reveal the positive traits of individuals in light
of a rare disease that has no cure. These positive features were
represented in psychological hardness and its relationship to accepting
the disease among mothers of children with rare diseases. The study
sample consisted of four cases (mothers) of children with the
following diseases: Angelman syndrome, Moya-Moya syndrome,
tuberous sclerosis, and cutaneous dryness (moon children).

We started with two questions: Are the mothers of children with rare
diseases characterized by psychological rigidity? Does psychological
hardness contribute to accepting the disease among parents of children
with rare diseases?

To answer the question, we relied on some tools of the clinical
approach represented in observation, clinical interview, psychological
hardness scale and disease acceptance scale.

Two cases were interviewed 1n their homes, and two cases were
interviewed by telephone.

Among our findings, the mothers of children with rare diseases are
characterized by psychological rigidity, and accordingly the first
hypothesis was verified.

We also found that toughness does not always contribute to the
acceptance of disease among mothers of children with rare diseases,
where two cases enjoy toughness despite not accepting their children's
disease and two other cases enjoy psychological toughness and
therefore accept their children's disease. Therefore, the hypothesis was
relatively true.
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