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Hälsorelaterad livskvalitet och överlevnad vid ryggmärgsbråck 
 
Ann Alriksson-Schmidt, doktor i utvecklingspsykologi, Region Skåne och Lunds Universitet, Lund 
 
Sammanfattning baserad på vetenskapliga studier, systematisk litteraturgenomgång har inte genomförts. 
Många av studierna omfattar ett fåtal personer, och få är populationsbaserade. I vissa studier inkluderas 
även personer med andra typer av spinal dysrafism än myelomeningocele, till exempel spina bifida 
occulta, meningocele eller lipomyelomeningocele. 
 
Hälsorelaterad livskvalitet* 

Evidens gällande hälsorelaterad livskvalitet i denna population är inte enhetlig
1
. Man antog tidigare att 

personer med ryggmärgsbråck hade sämre hälsorelaterad livskvalitet än personer utan ryggmärgsbråck. 

Forskning har visat att så inte är fallet
2,3

, även om det finns undantag 
4,5

. Vissa faktorer är associerade med 

reducerad hälsorelaterad livskvalitet, såsom till exempel urin- och avföringsinkontinens
6-8

, men här finns 
det också större studier som inte finner statistiska samband

5
. Urinläckagens storlek, snarare än frekvensen, 

förefaller försämra hälsorelaterad livskvalitet
6
. Avföringsinkontinens är korrelerat med att inte ha arbete

9
, 

vilket indirekt kan vara associerat med lägre hälsorelaterad livskvalitet. Problem med exekutiv funktion, 

mer än intellektuell funktionsnivå, är associerad med reducerad hälsorelaterad livskvalitet
10

. Sociala 
aspekter såsom personlig ekonomi och att inte ha en partner/sexliv är också indirekt förknippade med 

lägre (hälsorelaterad) livskvalitet
2,3

. Ensamhet beskrivs ofta
11, 12

. Hälsorelaterad livskvalitet minskar med 
tiden, möjligen sker detta vid yngre ålder hos vuxna med ryggmärgsbråck än hos andra

13
. 

 
Överlevnad 
Överlevnaden beror till stor del på kvaliteten på den förebyggande och behandlande vården, så idag går det 
inte att bedöma förväntad livslängd vid ryggmärgsbråck. En stor amerikansk studie har nyligen visat att 34 
% av alla vårdtillfällen på sjukhus för vuxna med ryggmärgsbråck orsakas av tillstånd som kunde varit 
möjliga att förebygga. Av de vårdtillfällen där patienten avled var det 36% som hade orsakats av tillstånd 

som kunde varit möjliga att förebygga 
14

. 
 

Mortaliteten vid ryggmärgsbråck är högst under de första levnadsåren
15

. En amerikansk rapport från 
början av milleniet beskrev att 75% av personer med ryggmärgsbråck kunde förväntas uppnå vuxen 

ålder16. Nyare långtidsuppföljningar om överlevnad vid öppna ryggmärgsbråck är mindre optimistiska; 
mortaliteten i en brittisk kohort födda med öppet ryggmärgsbråck 1963-71 fortsätter vara högre även i 

vuxen ålder (dvs. man dör tidigare) än i övriga populationen
17

. I en senare långtidsuppföljning av denna 

kohort rapporterades tio gånger högre risk att dö i förtid jämfört med kontrollgruppen
19

, siffror som även 

stöds av amerikanska data av personer med ryggmärgsbråck
15

. I den brittiska studien betonades att många 
av dödsfallen var plötsliga och helt oväntade. Senare kohorter av vuxna med ryggmärgsbråck förefaller 

dock ha lägre risk att dö i förtid än äldre kohorter
18

, förmodligen till följd av bättre behandling. 
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Många dödsfall orsakas av tillstånd som kan vara möjliga att förebygga. Vad som kan uppfattas som vaga 
symptom såsom huvudvärk, ont i nacken, snabb synförsämring, tryck över bröst eller mage måste tas på 
största allvar i denna population

17
. Höga bråck är associerade med högre dödlighet än låga bråck

20,21 och 
detta samband är starkare hos dem som avlidit av dödsorsaker relaterade till blåsa och njurar

19,21
. Hos 

vuxna med ryggmärgsbråck är infektioner, hjärtsjukdom, njursvikt, traumatiska skador och cancer 
vanligaste dödsorsaker

22
. Vid ”plötsliga dödsfall” i den brittiska kohortstudien beskriven ovan var epilepsi, 

lungemboli, akut hydrocefalus och uro-sepsis vanligaste dödsorsakerna hos vuxna med ryggmärgsbråck 
17

. 
I den sjukhusbaserade amerikanska studien var den allra vanligaste dödsorsaken sepsis, och både stroke 
och hjärtkärlsjukdom var vanligare än njursvikt

14
. 

 
Förekomst av trycksår har associerats med ökad mortalitet. De som haft trycksår i tonåren har högre risk att 

dö tidigt än de som utvecklat trycksår som unga vuxna
23

. Amerikanska data på njursvikt i slutstadiet har 
visat att detta uppstår i genomsnitt i yngre åldrar hos dem med ryggmärgsbråck än hos dem utan 
ryggmärgsbråck. Orsaken till njursvikten kunde oftare härledas till tidigare urologiska problem hos dem 
med ryggmärgsbråck än hos kontrollgruppen; att ha vårdats inom slutenvård på grund av 
urinvägsinfektioner var associerat med högre risk av död vid dialys hos dem med ryggmärgsbråck än 

kontrollgruppen med njursvikt i slutstadiet utan ryggmärgsbråck
24

. 
 
I en brittisk studie påvisades att unga vuxna som följts kontinuerligt på samma klinik som barn hade lägre 
risk att dö i njurkomplikationer än tidigare kohorter. Nittiosex procent av dessa patienter födda 2000 eller 
senare rapporterades ha god njurfunktion (njurskadeklass nivå 2 eller bättre), vilket kan jämföras med 62 

% hos dem som föddes under 70-talet
25

. Även svenska data tyder på bra njurfunktion hos yngre 
kohorter

26
. 

 
 
Rekommendationer 
- Prevention ska vara ledord för vård och medicinsk uppföljning av vuxna med ryggmärgsbråck - 

många sekundära komplikationer och dödsorsaker går att förebygga. 
 

- Kom ihåg screening och utredning för ”vanliga” tillstånd såsom till exempel bröstcancer, högt 
blodtryck och metabola riskfaktorer. 

 
 
*Det finns många definitioner av hälsorelaterad livskvalitet och de forskare som refereras här har inte 
alltid använt samma definition. Aspekter av självupplevt välbefinnande som är relaterade till eller 
påverkas av förekomst av sjukdom eller behandling

39 är den definition som bäst beskriver vad som 
menas med hälsorelaterad livskvalitet i dessa riktlinjer. 
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