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تخيل أنك تعيش مع إرهاق مستمر، ألم لا يزول، وصعوبة ف أداء أبسط المهام اليومية. هذا هو الواقع بالنسبة للثيرين
مجموعة نادرة من الاضطرابات الوراثية الت وه ،(Mitochondrial diseases) الذين يعانون من أمراض الميتوكوندريا
تؤثر عل قدرة الخلايا عل إنتاج الطاقة. لن تأثير هذه الأمراض لا يقتصر عل المرض أنفسهم، بل يمتد ليشمل أفراد

أسرهم الذين يقدمون الرعاية لهم.

منهجية البحث

قام باحثون ف دراسة EPIC-MITO، والت أجريت ف ولاية نيو ساوث ويلز ف أستراليا، بتقييم جودة الحياة المتعلقة
بالصحة (HRQoL) لدى المرض البالغين المصابين بأمراض الميتوكوندريا ومقدم الرعاية لهم. شملت الدراسة 99
(8D" (AQoL-8D تقييم جودة الحياة" الرعاية. استخدم الباحثون أداة قياس معتمدة تسم ا بالغًا و 24 من مقدممريض
لتقييم جودة الحياة. تقيس هذه الأداة جوانب مختلفة من الصحة، بما ف ذلك الصحة البدنية والعقلية، والقدرة عل النوم،
والتفاعل الاجتماع، والأداء الوظيف. تم جمع البيانات وتحليلها إحصائيا لمقارنة نتائج المرض ومقدم الرعاية بالمعايير

السانية المعدلة حسب العمر والجنس.

النتائج

أظهرت النتائج أن المرض البالغين المصابين بأمراض الميتوكوندريا يعانون من قيم فائدة (utility values) أقل بثير
(0.52) مقارنة بالمعايير السانية المعدلة (0.80). قيمة الفائدة ه مقياس لتقييم جودة الحياة، حيث تمثل 1.0 الصحة
regression) جودة الحياة. أظهر تحليل الانحدار انخفاض كبير ف المثالية و 0.0 الوفاة. يشير انخفاض قيمة الفائدة إل
analysis) أن الاضطرابات النفسية، واضطرابات النوم، والضغوط المالية، والنوع الأنثوي كانت مرتبطة بانخفاض جودة

 .الحياة لدى المرض

الأمر اللافت للنظر هو أن مقدم الرعاية أيضا أظهروا قيم فائدة أقل (0.70) مقارنة بالمعايير السانية المعدلة (0.81).
يشير هذا إل أن رعاية شخص مصاب بمرض الميتوكوندريا لها تأثير كبير عل جودة حياة مقدم الرعاية نفسه. هذا التأثير

قد يون نتيجة للإجهاد العاطف والجسدي والمال المرتبط بتقديم الرعاية المستمرة.

الدلالات

تسلط هذه الدراسة الضوء عل العبء البير الذي تفرضه أمراض الميتوكوندريا عل كل من المرض وأسرهم. مع تزايد
gene) العلاجــات الجينيــة وكذلــك الآمــال فــ ،(genomic sequencing) اســتخدام الاختبــارات الجينيــة وتســلسل الجينــوم
therapies)، ستصبح قيم الفائدة ضرورية للتقييمات الاقتصادية للتدخلات العلاجية الجديدة. بمعن آخر، يمن استخدام

.لفة من حيث تحسين جودة حياة المرضهذه القيم لتحديد ما إذا كانت العلاجات الجديدة تستحق الت

توضح الدراسة أيضا أن مرض الميتوكوندريا لا يقلل من جودة حياة المرض فحسب، بل يؤثر أيضا عل جودة حياة
مقدم الرعاية. وهذا يؤكد أهمية توفير الدعم النفس والاجتماع والمال لل من المرض ومقدم الرعاية. قد يشمل هذا

الدعم خدمات الاستشارة، ومجموعات الدعم، والمساعدة المالية، وبرامج الرعاية النهارية.

يقول الباحثون أن هذه النتائج يمن أن تساعد ف توجيه تطوير سياسات الرعاية الصحية الت تلب الاحتياجات الفريدة
للأفراد والأسر المتضررة من أمراض الميتوكوندريا. من خلال فهم أفضل لتأثير هذه الأمراض عل جودة الحياة، يمننا

العمل عل تحسين رعاية المرض ودعم مقدم الرعاية لهم.
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