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I medisinen sies det i blant at man bgr tenke hest og ikke
sebra nar man hgrer lyden av hovslag. Det er tross alt det
som er mest sannsynlig, i alle fall her. Men hvordan
forholder man seg egentlig til sannsynligheten av en sjelden
sykdom hos pasientene? Det kan vi lese om i en
debattartikkel i Tidsskriftet nr. 9/1990. Per Stavem og Hans
Waaler koblet problemstillingen opp mot et tragisk
barnedgdsfall som preget mediebildet pa denne tiden
(Tidsskr Nor Laegeforen 1990; 110: 1124).
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Sannsynligheten av en sjelden sykdom hos en pasient
som har et symptom eller tegn

Av Per Stavem og Hans Waaler

Sannsynligheten for at en helt tilfeldig person (som vi ikke har noen informasjon om)
har en bestemt sykdom, er det samme som prevalensen av denne sykdommen i
befolkningen. Hvis sykdommen hyppig ledsages av et spesielt symptom og utvalget
skjer pa grunnlag av dette symptomet, blir det ngdvendigvis en langt starre
sannsynlighet. Blgdersykdom (hemofili) er f.eks. en tilstand som er ledsaget av store og
livstruende blgdninger, og i et utvalg av pasienter med alvorlige, uforklarte blgdninger
vil derfor blgdere vere sterkt overrepresentert. Ved beinskjarhet (osteogenesis
imperfecta) er det en stor tendens til knokkelbrudd, og i et utvalg av pasienter med
uforklarte brudd vil beinskjarhet pa tilsvarende mate vere sterkt overrepresentert.

Sjansen for a patreffe et guttebarn i alderen 1 maned-1 ar (spedbarnsalderen) med
blgdning under den harde hjernehinne pa grunn av blgdersykdom (hemofili) er
muligens omkring 1 pa 1 million. T et hypotetisk tilfelle blir gutten Thomas pa fem
maneder brakt ded inn pa sykehuset, og obduksjonen viser blgdning under den harde
hjernehinne. Det er ingen kjente tilfeller av blgdersykdom i familien. Thomas blir
kremert, og farst et par dager etter kremeringen blir spgrsmalet om barnemishandling
tatt opp. Politiet kommer inn i bildet og begynner sin gransking. Foreldrene forteller at
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de bare har gitt gutten vanlig stell, og de sier at det ma ha veert en feil ved karene eller
blodet. Medisinsk sakkyndige blir spurt om sannsynligheten for at Thomas hadde
blgdersykdom.

«Blant disse 200 vil det vare én blpder, og sannsynligheten for at
Thomas hadde blodersykdom bor da ikke angis som 1 pa 1 million,
men som 1 pa 200»

De sakkyndige svarer ikke direkte pa spgrsmélet, men siterer en forfatter som har
skrevet: «Sjansen for a patreffe et guttebarn i spedbarnsalderen med en blgdning under
den harde hjernehinne pa grunn av en blgdersykdom er omkring 1 pa 1 million». Vi er
redd for at politiet da blir forledet til a tro at sjansen for at Thomas hadde
bladersykdom er sd liten at de kan se bort fra den, og at mistanken om
barnemishandling seiler opp. I virkeligheten er det kanskje bare 200 av 1 million gutter
i spedbarnsalderen som dgr av blgdning under den harde hjernehinne uten tegn pa eller
opplysninger om sykdom eller ytre skader. Blant disse 200 vil det veere én blgder, og
sannsynligheten for at Thomas hadde blgdersykdom bgr da ikke angis som 1 pa 1
million, men som 1 pa 200.

Som kjent fra omtalen av Therese-saken i aviser og fjernsyn skyldtes Thereses tragiske
dad blgdning under den harde hjernehinne. Det er flere mekanismer som kan ha
medvirket til at denne blgdningen kan ha fremkommet ved vanlig stell: Ved siden av
den vanligvis lette blgdningstendens som ledsaget hennes mulige beinskjgrhet, hadde
hun nylig hatt feber etter trippelvaksinering, og hun hadde fatt acetylsalisylsyre. Ved
innleggelsen blgdde hun uvanlig lenge fra nélestikkapninger, og det ble malt nedsatt
fibrinogenniva i blodet.

«Som medisinsk sakkyndige ma vi ogsa formulere oss slik at vi ikke
blir misforstatt eller mistolket av jurister og jury»

Det hadde veert et uforklart brudd pa skinnleggen da Therese var tre méaneder, og det
ble funnet en liten sprekk i tinningbeinet. Forsvarerne mente at hun kunne ha hatt
beinskjarhet (osteogenesis imperfecta) type IV, og Hayesteretts Kjeremalsutvalg ba to
medisinsk sakkyndige angi sannsynligheten for dette. De sakkyndige svarte ikke
direkte, men siterte at dr. Taitz for noen ar siden hadde skrevet i British Medical
Journal: «The chance of encountering a child under one year old with Osteogenesis
Imperfecta who shows no other features (than one or more fractures) or family findings
of the disease would be between 1 in 1 million and 1 in 3 millions». Slik som dette
sitatet er plassert, vil mange lesere ledes til a tro at det dreier seg om sannsynligheten
for at Therese led av beinskjgrhet (som er det Kjeremalsutvalget har bedt de
sakkyndige om a vurdere). Det gjor det imidlertid ikke, og slik som sitatet er formulert
og passert, er det derfor egnet til & villede. Utsagnet er riktig nar det brukes generelt om
alle spedbarn. Det blir derimot helt galt nar det brukes pa en person som allerede har et
brudd. Sjansen for brudd hos spedbarn er uhyre liten. I de aller fleste tilfellene er
arsaken uhell, vanstell eller mishandling. Men i et og annet tilfelle kan brudd oppsta
ved vanlig stell, fordi barnet har beinskjgrhet. I den bitte lille gruppen av spedbarn med
brudd, er derfor beinskjgrhet sterkt overrepresentert. Nar et spedbarn allerede har fatt et
brudd, er sjansen for at det har beinskjorhet derfor ikke 1 pa 2 millioner, men kanskje 1
pa noen hundre, avhengig av hyppigheten av spedbarnsbrudd uansett arsak.
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Konklusjon

Sannsynlighet av en sjelden sykdom i befolkningen og i et tilfeldig utvalg er én ting.
Sannsynlighet i en gruppe utvalgt pa grunn av et symptom som er karakteristisk for den
sjeldne sykdommen er noe annet og alltid mye stgrre. Nar vi vet at en person har et
spesielt symptom eller en spesiell egenskap, vil vedkommende ikke lenger representere
et tilfeldig utvalg fra hele befolkningen. Dette ma vi alltid ha klart for oss. Det er heller
ikke nok at vi er klar over det selv, men som medisinsk sakkyndige ma vi ogsa
formulere oss slik at vi ikke blir misforstatt eller mistolket av jurister og jury.
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