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Sammanfattning baserad pa vetenskapliga studier, systematisk litteraturgenomgang har inte
genomforts. Manga av studierna omfattar ett fatal personer, och fa ar populationsbaserade. | vissa
studier inkluderas dven personer med andra typer av spinal dysrafism & myelomeningocele t.ex.
spina bifida occulta, meningocele, lipomyelomeningocele.

Halsorelaterad livskvalitet™

Evidens gallande halsorelaterad livskvalitet i denna population &r inte enhetlig. Man antog tidigare
att personer med ryggmargsbrack hade samre héalsorelaterad livskvalitet an personer utan
ryggmargsbréack. Forskning har visat att sd inte ar fallet>3, &ven om det finns undantag*®. Vissa
faktorer dr associerade med reducerad halsorelaterad livskvalitet, sasom t.ex. urin- och
avforingsinkontinens®®, men har finns det ocksa storre studier som inte finner statistiska samband®.
Urinlackagens storlek, snarare dn frekvensen, forefaller forsamra halsorelaterad livskvalitet®.
Avforingsinkontinens ar korrelerat med att inte ha arbete®, vilket indirekt kan vara associerat med
lagre halsorelaterad livskvalitet. Problem med exekutiv funktion, mer &n intellektuell
funktionsniva, dr associerad med reducerad halsorelaterad livskvalitet'® . Sociala aspekter sésom
personlig ekonomi och att inte ha en partner/sexliv ar ocksa indirekt forknippade med lagre
(hilsorelaterad) livskvalitet>3, Ensamhet beskrivs oftal'?, Halsorelaterad livskvalitet minskar med
tiden, mojligen sker detta vid yngre alder hos vuxna med ryggmargsbréack &n hos andra®®.

Overlevnad

Overlevnaden beror till stor del pa kvaliteten pa den forebyggande och behandlande varden, sa idag
gar det inte att bedoma forvantad livslangd vid ryggmargsbrack. En stor amerikansk studie har
nyligen visat att 34 % av alla vardtillfallen pa sjukhus for vuxna med ryggmargsbrack orsakas av
tillstand som kunde varit méjliga att forebygga. Av de vardtillfallen dar patienten avled var det 36
% som hade orsakats av tillstind som kunde varit mojliga att forebygga .

Mortaliteten vid ryggmargsbrack ar hogst under de forsta levnadséren®®. En amerikansk rapport
fran borjan av milleniet beskrev att 75 % av personer med ryggmargsbrack kunde forvantas uppna
vuxen alder®. Nyare langtidsuppféljningar om 6verlevnad vid 6ppna ryggmérgsbrack ar mindre
optimistiska; mortaliteten i en brittisk kohort fodda med Gppet ryggmargsbrack 1963-71 fortsatter
vara hogre aven i vuxen alder (dvs. man dor tidigare) &n i 6vriga populationen!’. 1 en senare
langtidsuppfoljning av denna kohort rapporterades tio ganger hogre risk att do i fortid jamfort med
kontrollgruppen?®, siffror som dven stods av amerikanska data av personer med ryggmérgsbrack?®.
| den brittiska studien betonades att manga av dodsfallen var plétsliga och helt ovantade. Senare
kohorter av vuxna med ryggmargsbrack forefaller dock ha lagre risk att do i fortid an aldre
kohorter8, formodligen till foljd av battre behandling.

Manga dodsfall orsakas av tillstand som kan vara méjliga att forebygga. Vad som kan uppfattas
som vaga symptom sasom huvudvark, ont i nacken, snabb synforsamring, tryck 6ver brost eller
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mage maste tas pa storsta allvar i denna population®’. Hoga bréck &r associerade med hogre
dodlighet an laga brack?®?! och detta samband &r starkare hos dem som avlidit av dodsorsaker
relaterade till bldsa och njurar!®?', Hos vuxna med ryggmargsbrack &r infektioner, hjartsjukdom,
njursvikt, traumatiska skador och cancer vanligaste dodsorsaker??. Vid “plotsliga dodsfall” i den
brittiska kohortstudien beskriven ovan var epilepsi, lungemboli, akut hydrocefalus och uro-sepsis
vanligaste dédsorsakerna hos vuxna med ryggmargsbréack ’. I den sjukhusbaserade amerikanska
studien var den allra vanligaste dodsorsaken sepsis, och bade stroke och hjartkarlsjukdom var
vanligare an njursvikt4,

Forekomst av trycksar har associerats med 6kad mortalitet. De som haft trycksar i tonaren har hégre
risk att do tidigt &n de som utvecklat trycksér som unga vuxna?3. Amerikanska data p& njursvikt i
slutstadiet har visat att detta uppstar i genomsnitt i yngre aldrar hos dem med ryggmargsbrack an
hos dem utan ryggmargsbrack. Orsaken till njursvikten kunde oftare harledas till tidigare
urologiska problem hos dem med ryggmargsbrack an hos kontrollgruppen; att ha vardats inom
slutenvard p.g.a. urinvagsinfektioner var associerat med hogre risk av dod vid dialys hos dem med
ryggmérgsbrack 4n kontrollgruppen med njursvikt i slutstadiet utan ryggmargsbrack?.

| en brittisk studie pavisades att unga vuxna som foljts kontinuerligt pa samma klinik som barn
hade lagre risk att do i njurkomplikationer &n tidigare kohorter. Nittiosex procent av dessa patienter
fodda 2000 eller senare rapporterades ha god njurfunktion (njurskadeklass niva 2 eller battre),
vilket kan jamforas med 62 % hos dem som foddes under 70-talet?®. Aven svenska data tyder pa
bra njurfunktion hos yngre kohorter?,

Rekommendationer
- Prevention ska vara ledord for vard och medicinsk uppféljning av vuxna med
ryggmargsbrack - manga sekundara komplikationer och dodsorsaker gar att forebygga.

- Kom ihag screening och utredning for vanliga” tillstdnd sdsom t.ex. bréstcancer, hogt
blodtryck och metabola riskfaktorer.

*Det finns manga definitioner av halsorelaterad livskvalitet och de forskare som refereras hér har inte alltid anvant
samma definition. De aspekter av sjélvupplevd valbefinnande som ar relaterade till eller paverkas av forekomst av
sjukdom eller behandling"* ar den definition som bast beskriver vad som menas med halsorelaterad livskvalitet i
dessa riktlinjer.
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