|
academc Volume 24. Spring 2022 e on the web
QO

akademisk kvarter

SBNIUBWNY BU} WO} YoIessal

Patientinvolvering og patientaktivisme

I medicinsk forskning
Om autoritet, kredibilitet og forudsaestninger for samskabelse

Mari Holen er lektor og forskningsleder ved Sundhed og Samfund,
Institut for Mennesker og Teknologi ved Roskilde Uni-
versitet. Hun forsker i, hvordan sundhed bliver forstdet
0g praktiseret pd varierende mdder i velferdssamfundet
og seerligt 1 sundhedsinstitutionerne, herunder hvordan
rationaler og logikker udspiller sig i 0g former relation-
erne mellem patienter og professionelle.

Dixi Louise Strand er er lektor ved Sundhed og Samfund, Institut for Men-
nesker 0g Teknologi ved Roskilde Universitet og konsu-
lent i Data 0g udviklingsstette, Region Sjeelland. Hun har
en baggrund i videnskabs- og teknologistudier og an-
tropologi 0g forsker i forskningsorganisering pd hospi-
taler, sundhedsvidenskabelig forskningspolitik 0g bruger-
inddragelse i sundhedsvidenskab.

Abstract

This article explores co-production in relation to the development
of biomedical knowledge and with primary focus on how patients
and publics can play an influential role in producing biomedical
knowledge. This is illustrated by three examples of patient activ-
ism, or what we call “un-invited” patient involvement, taken from
the literature on medical sociology and science studies. Drawing on
these examples, we outline different ways in which patients and
publics can act not merely as participants who have been invited
into research processes by credentialed experts, but as actors, activ-
ists and experts in their own right. They can initiate or transform
research agendas, build research networks or, even take the lead in
knowledge production. In particular, we focus on the strategies
through which credibility and authority can be achieved within this
medical context and traditional medical ideals of objectivity, neu-
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trality and hard evidence. In closing, we pose new questions and
encourage further debate on the role of “uninvited” participation
and activism in the co-production of biomedical knowledge.

Keywords: biomedicine, co-production, patient activism, science
studies, lay expertise

Introduktion

Samskabelse er et koncept, som omfatter den offentlige og private
sektors bestraebelser pa at opna bedre og mere effektive losninger
pa sammensatte problemer, herunder sundhedsudfordringer. Un-
der overskriften patient- og borgerinvolvering bliver flere og flere
patienter og parerende i disse ar inviteret til at deltage i kvalitetsud-
vikling af sundhedsvaesenet og sundhedsvidenskabelig forskning.
I forhold til forskning er det tanken, at patienter og parerende kan
kvalificere forskningen, malrette forskningen mod borgere og pa-
tienters behov og sikre, at midler brugt pa forskning far sterst mu-
lig nytte og veerdi for borgere. Samskabelse af viden er ikke et nyt
feenomen. De tendenser, vi ser i dag, bygger pa forskningstraditio-
ner som fx aktionsforskning og participatory design, der leenge har
veeret optaget af demokratiserende og inddragende vidensproces-
ser, hvor akterer uden formel forskerstatus, spiller en aktiv rolle i
vidensudvikling. Det nye er den udbredelse, vi ser i dag af samska-
bende politikker, metoder og genstandsfelter iseer inden for sund-
hedsfeltet under betegnelser som citizen science, patient and public
involvement in research (PPIR) og patient engagement in research
(PER) (Wiggins 2019; Smith, Bélisle-Pipon, and Resnik 2019). Pa-
tient- og borgerinvolvering i sundhedsforskning udger séledes et
voksende felt, som fokuserer pa udvikling af aktive partnerskaber
mellem patienter, borgere og sundhedsforskere.

Patient- og brugerinvolvering daekker over en raekke forskellige
rationaler og ensker. Krogstrup peger fx pa tre overordnede argu-
menter, som brugerinvolvering rammeseettes igennem: viden/nyt-
te- argumentet, det demokratiske argument og argumentet om em-
powerment (Krogstrup 2020). I praksis flyder disse ofte sammen.
Dog viser vores litteraturstudie af PPIR, at der overordnet, uanset
rammen, er tale om en trend, hvor enkelte inviterer andre til delta-
gelse gennem faciliterede pa-forhand-definerede forleb. De invite-
rende vil typisk vere i en mere privilegeret position (formel for-
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skerstatus med befojelser til at treeffe beslutninger), end dem, der
inviteres ind som co-producenter (ikke-forskere, med begreensede
handlings- og beslutningsmyndighed). Fra et medicinsk evidens-
baseret udgangspunkt kan det ses som nedvendigt at styre forsk-
ningsprocessen for at undga bias, og dermed veere en made at sikre
balance mellem et krav om videnskabelig objektivitet og neutralitet
og et krav om samskabelse og demokratisering af viden. Sterstede-
len af PPIR-litteraturen har desuden et metodisk, instrumentelt
preeg fx typologiseringer af involvering, metodeapparater til invol-
vering, samt hvordan involvering og grader af involvering kan eva-
lueres, males og vurderes efterfolgende, drevet af en fordring om at
opstille den gode, effektfulde involvering og samskabelse.

Det interessante ved medicinsk viden og mulighedsrummet for
samskabelse af medicinsk viden, er, at den, pa den ene side, har en
hej position som autoritativ videnspraksis knyttet til specifikke
professioner, der ofte er hojt specialiserede. Medicinsk viden har
som ideal at vaere objektiv og neutral, afspejlet i evidenshierarkiet,
hvor subjektive dimensioner ses som bias for forskningens udsagn-
skraft. Forestillingen er, at det dobbelt-blindede kontrollerede for-
sog er den metode med mindst bias, og derfor udpeget som den
gyldne standard for metoder indenfor sundhedsvidenskab. Selv
om dette synspunkt er omdiskuteret i human- og samfundsviden-
skabelig sundhedsforskning (Mol 2002; Timmermans and Berg
2003), er det stadig sadan, ifelge gengse evidenshierarkier, at fx
kvalitativ forskning og aktionsforskning betegnes som darligere
evidens end lodtraeekningsstudier (randomiseret kontrolleret stu-
der). Disse vidensformer regnes altsa fortsat som mindre troveerdi-
ge og mindre autoritative i en biomedicinsk evidenssammenhzeng.

P& den anden side, er medicinsk viden offentlig og politiseret, da
den har direkte implikationer for menneskers liv med sundhed og
sygdom. Inden for medicinsk videnskabelse er der, som naevnt
ovenfor, opstdet badde indre og ydre krav om at inddrage patienter,
parerende og brugere i forskningen med henblik p4 at &bne videns-
processerne for patienternes egenerfaringer. Patient- og borgerdel-
tagelse fungerer ogsd i eget grad som en kvalitetsmarker eller lige-
frem et krav for at fa forskningsmidler fra offentlige og private
fonde. Ligeledes bliver idealet om styrket inddragelse af borgere og
patienter skrevet ind i sundheds- og forskningspolitikker. Fx i Poli-
tik for sundhedsforskning i Region Sjeelland 2019-2020 finder vi en
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vision om at styrke arbejdet med “patient-centrerede resultater” i
forskningen og et mal for, hvordan forskningens fokus i hegjere grad
skal rettes mod patienternes oplevelser, behov og ensker (Forsk-
ning pa forkant 2019). Den nationale forskningsstrategi i Forsk 2025
vaegter ogsa patientinddragelse i forskning: ”“Det er vigtigt, at forsk-
ningen har fokus pa brugernes forskningsbehov, hvilket eger sand-
synligheden for, at den nye viden hurtigere finder konkret anven-
delse i erhvervslivet og den offentlige sektor” (Uddannelses- og
Forskningsministeriet 2020).

Gennem et litteraturstudie om PPIR er vi blevet opmaerksomme
pé et lille felt, som interesserer sig for patientaktivisme i medicinsk
vidensdannelse, med andre ord u-inviteret involvering og samska-
belse. Dette felt fokuserer pd, hvordan patienter, enten som indivi-
der eller kollektiver, soger indflydelse pa medicinsk videnskabelse
og dennes epistemiske forudsaetninger. Patientaktivisme i biomedi-
cinsk forskning er ofte overset i badde politik, praksis og forskning,
men er ikke desto mindre interessant at udforske neermere. Eksem-
pler pa patientaktivisme illustrerer, hvordan biomedicinsk skam-
skabelse finder sted pd anderledes og ukontrollerede patient- og
borgerdrevne praemisser. Ligeledes dbner patientaktivisme for en
reekke nye sporgsmal ift. PPIR og samskabelse. Hvad sker der, ndr
patienter og borgere ikke bare er deltagere i forskerfaciliterede pro-
jekter men faktisk selv tager initiativ til at veere den aktive part med
en agenda om at pdvirke eller drive den medicinske forskning? Pa
hvilke mader kan patienter og brugere opnd kredibilitet og autori-
tet som vidensagenter inden for medicinsk forskning? Hvilke stra-
tegier benytter de sig af? Og hvilke former for indflydelse og trans-
formationer forer disse strategier reelt til?

Vores motivation for at bringe patientaktivisme ind i debatten
om samskabelse er at give et nyt blik pd, hvordan erfaringsviden
kan fa status og veerdi i medicinsk vidensudvikling. Gennem tre
eksempler fra litteraturen vil vi gerne pege pa andre former for
samskabelse, som har veeret overset og uartikuleret i debatten om
PPIR og samskabelse. Disse former for samskabelse passer ikke ind
i vores geengse forstaelser af aktivisme (som modstand, modmagt
mod forskning) eller vores forstaelser af borger- og patientinddra-
gelse (hvor den inddragede inviteres ind i en proces tilrettelagt af
forskere). De findes et sted herimellem og fortjener yderligere op-
merksomhed.
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Steven Epstein:
Abning og udfordring af black-boxen ”det kliniske forsag”

Det forste eksempel, vi vil analysere, er Epsteins (Epstein 1995,
1996) beskrivelse af AIDS- bevaegelsens indflydelse pd biomedi-
cinsk videnskabelse i 1980 erne. AIDS- beveaegelsen er, ifelge Ep-
stein, ikke det forste eksempel pd grupper af leegpersoners krav pa
en stemme i biomedicinsk vidensproduktion, men den ferste socia-
le beveegelse, hvor det lykkedes at gé fra positionen som sygdoms-
ofre til aktivisteksperter. Dermed har beveegelsen fungeret som
rollemodel for andre lignende og efterfelgende bevaegelser. Ep-
steins pastand er, at aktivistbevaegelser under bestemte betingelser
kan opna kredibilitet og status som reelle deltagere i konstruktion
af biomedicinsk viden og padvirke bade epistemiske og terapeutiske
biomedicinske praksisser.

AIDS-aktivisternes indflydelse ma forstds i lys af dens tilknyt-
ning til homo-bevagelser, som pa tidspunktet for AIDS-epidemien
allerede havde erfaring i at engagere sig i identitetspolitiske projek-
ter og koble konkrete politiske madl til forskellige former for aktivis-
me. Bevaegelsen var hurtig til at mobilisere sig og havde desuden
historiske grunde til at se pa medicinsk autoritet og definitioner
med forbehold. Ikke bare var homoseksualitet i deres gjne i for lang
tid blevet fejlagtigt defineret som sygdom, bevagelsen rummede
ogsd mange med erfaringer fra 70’ernes feministiske bevagelser,
som ligeledes var skeptiske over for biomedicin og kreevede patien-
tautonomi i medicinske beslutninger. At bevaegelsen samtidig be-
stod af mange hvide, unge meend fra middelklassen med fundra-
ising-kapacitet, gjorde, ifolge Epstein, at gruppen havde hej kulturel
kapital (Bourdieu 1990; Epstein 1996).

AIDS-aktivisterne keempede for kredibilitet som vidensagenter
gennem en reekke strategier. Ved at, pa den ene side, tilegne sig et
biomedicinsk vokabular og, pa den anden side, at etablere sig som
brugerrepreesentanter. Ved at opbygge en legitim og organiseret
stemme for mennesker med HIV og AIDS fik de nemmere adgang
til biomedicinske institutioner. I et forseg pa at inkludere flere per-
soner i kliniske forsgg med antiretroviral medicin, sammenteenkte
de epistemologiske og politisk-moralske argumenter ved at stille
sporgsmal til, hvorfor alene hvide, middelklasse-mend var brug-
bare som kliniske testpersoner, og hvilke konsekvenser dette havde
for generaliserbarhed af viden. For at oge egen kredibilitet i sporgs-
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malet, koblede aktivisterne sig pa allerede etablerede biomedicin-
ske debatter om det pragmatiske kontra det perfekte, kontrollerede
kliniske forseg og rejste sporgsmal om hvor vidt rene data alene
kom fra rene subjekter. Herigennem lykkedes det eksempelvis be-
vaegelsen at modificere kliniske protokoller, sa kriterierne for delta-
gelse blev bredere - ikke kun hvide meend skulle deltage, men ogsé
kvinder og farvede.

Epsteins beskrivelse af AIDS-casen viser overordnet set, hvordan
den hierarkiske relation mellem eksperter og leegpersoner udfor-
dres. AIDS-aktivisterne skaber selv et rettighedskrav om indflydel-
se for dem, som forskningen retter sig mod, og som forskningen er
afheengig af, for at gennemfore vidensproduktion af hej kvalitet.
Epstein beskriver aktivisterne som laegeksperter, da de som sagt
undervejs tilegnede sig viden og kompetencer inden for medicin og
videnskab. Dette gjorde nye former for samarbejder mellem de etab-
lerede videnskabelige eksperter og de nye patienteksperter mulige,
og herved fik gruppen mulighed for at bringe viden, erfaringer
og behov fra patienter med HIV ind i forskningen. Patienternes
egen-erfaringer fik hermed en plads som vigtig og legitim viden i
udviklingen af ny medicin og behandling, ligesom bevaegelsen fik
forstyrret medicinske epidemiologiske dikotomier om forholdet
mellem forskersubjekt og forskningsobjekt. Casen viser, hvordan
biomedicinsk vidensdannelse ikke er hermetisk adskilt fra offent-
ligheden - og vigtigheden af at undersoge relationen mellem socia-
le bevaegelser og biomedicin som en form for samskabelse. Specia-
liseret medicinsk viden opstdr og skabes ikke kun af de formelle
medicinske eksperter og udbredes derefter til offentligheden. Med
Epstein ser vi, hvordan patienter pa deres egne vilkér kan spille en
vigtig rolle som deltagere i at forme, verificere og udvikle medi-
cinsk viden samt transformere nogle grundleeggende preemisser
for, hvordan denne viden bedst skabes.

Vololona Rabeharisoa:

Ugjort forskning og epistemiske faellesskaber

Det andet nyere eksempel, vi vil treekke frem, er beskrevet af Ra-
beharisoa og hendes kollegaer (Rabeharisoa, Moreira, and Akrich
2014; Rabeharisoa et al. 2014) Ireland, Portugal and the United
Kingdom og omhandler ligeledes aktivisme i relation til biomedi-
cinsk vidensproduktion. Disse forskere har gennem forskningspro-
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jektet EPOKS (European Patients” Organizations in Knowledge So-
ciety) undersogt, pa tveers af europeeiske lande og cases, nye former
af patientaktivisme med fokus p4, hvordan evidensbaseret aktivis-
me er opstdet i en raekke forskellige former i disse ar. En af disse
former er aktivisme indefra, hvor patienter og parerende danner
egne nye ekspertise-netveerker og partnerskaber til etablerede
forskningsinstitutioner og medicinalindustrien. Som ved Epsteins
leegeksperter tilegner de sig biomedicinske kompetencer med det
formdl at indgd og deltage i udvikling af ny viden pa lige fod med
biomedicinske forskere. Inden for sjeeldne sygdomme finder de, at
patientforeninger og andre patientfeellesskaber beveger sig fra pa-
tienter som fortalere for rettigheder og bedre patientrddgivning og
stotte til mere aktiv intervention i og initiering af vidensarbejde
med det formdl at udvikle specifikke sygdomsforstaelser og be-
handlinger. Et eksempel er patientdrevet systematisk indsamling af
patientoplevelser, -erfaringer, -meninger og -forslag og andre for-
mer for patientdata omkring specifikke sjeeldne sygdommes symp-
tomer, hvor evidensen og vidensgrundlaget for udvikling af nye
diagnoser og behandlinger skabes af patienterne selv. Herved pro-
ducerer patientaktivisterne ved brug af systematiske, videnskabeli-
ge metoder data, der kan oversettes ind i en medicinsk og viden-
skabelig sammenhzng og indga som relevant evidens. Dermed
legitimerer aktivisterne samtidig sig selv til at tale pd vegne af an-
dre. Her spiller biodigitale feellesskaber som online netveerk og
platforme en seerlig rolle (Petersen et al. 2019; Strand and Holen,
forthcoming)digital media offer activists unparalleled opportuniti-
es to fulfil their goals. This article explores the shifting politics of
‘activism’ in the increasingly digitally mediated, commercialised
context of healthcare, asking: what role have digital media played
in the repertoire of activists’ strategies? And, to what extent and
how has the use of such media impacted the very concept of acti-
vism? Building on sociological ideas on emergent forms of ‘biologi-
cal citizenship” and drawing on findings from an analysis of avai-
lable media, including television and print news reportage, online
communications, published histories and campaign material and
other information produced by activists in HIV/AIDS and breast
cancer communities, we argue that digital media have profoundly
shaped how ‘activism’ is enacted, both the goals pursued and the
strategies adopted, which serve to broadly align contemporary pa-
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tient communities’ interests with those of science and business.
This alignment, which we characterise as ‘bio-digital citizenship’,
has involved a fundamental reorientation of ‘activism’ from less of
a struggle for rights to more of a striving to achieve a public profile
and attract funding. We conclude by calling for a reconceptualisati-
on of “activism’ to more adequately reflect the workings of power in
the digital age, whereby the agency and hopes of citizens are central
to the workings of political rule.”.

Rabeharisoas forskningsprojekt viser ogsa, hvordan patientorga-
nisationer destabiliserer eksisterende viden og praksisser, fx ved at
pege pa manglende forskning, og derved tilskynde til etablering af
nye forskningsfelter og -retninger. I et af eksemplerne er en patient-
forening skabt af foraeldre til born med 22q11 deletion syndrom,
hvor de gennem at dele erfaringer blev opmaerksomme pa, at syn-
dromet tidligere var diagnosticeret som tre forskellige uathengige
medicinske betegnelser. Feelles for foraeldrene var en frustration
over drelange forleb med resultatlose konsultationer, hvor de hver-
ken havde folelsen af at blive lyttet til eller fik adeekvate diagnosti-
ske svar. Foraeldrenes fokus pa 22q11 deletion syndrom forte til en
ny forskningsgren om sammenheengen mellem denne genetiske
defekt og psykiatriske diagnoser. Men det forte ogsa til en kritisk
diskussion af forestillingen om ”sjeeldne sygdomme”, som foreel-
drene mente var et resultat af medicinsk underdiagnosticering
mere end et karakteristikum ved selve syndromet, som de kunne
vise, var langt mere udbredt.

Her var arbejdet blandt patienter og parerende med til at trans-
formere selve definitionen af sygdommen og dermed ogsd mulig-
hedsrummet for diagnose og behandling. Patientforeningerne var
med til at opbygge og indgd i relevante forskningsnetveerk pa tveers
af klinik, forskning, specialiseringer og industrien. Rabeharisoa un-
derstreger, at disse patienter og parerende ikke stir udenfor viden-
skaben med modstand, kritik og konfrontation, som det er set tidli-
gere i patientaktivisme, men udever en form for aktivisme indefra
i det medicinske og videnskabelige system. I disse eksempler ser vi
nogle fundamentale skift i selve relationerne mellem (bio)medicin-
ske eksperter og patienter, en beveegelse mod teettere relationer og
partnerskaber mellem netveerk, der tidligere var mere adskilte.
Pointen for Rabeharisoa et. al. er netop, at patientforeningerne ar-
bejder med pa den evidensbaserede logik for at skabe en vej ind i
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det medicinsk-videnskabelige netvaerk, og netop herved kan bidra-
ge til at transformere netvaerket samt udvikle ny viden. Patienter og
pdrerendes egen-erfaringer far status af videnskabelig evidens og
har ikke laengere en lavere status, som repraesentanter for subjekti-
ve preeferencer og behov underordnet videnskaben.

Hvor vi med Epstein og AIDS-beveegelsen sa, hvordan patienter
var med til at transformere den videnskabelige metode og kriterier
for inklusion og eksklusion i forseg, ser vi med Rabeharisoa, hvor-
dan patienter og péarerende er med til at skabe evidens og gennem
alliancer seette specifikke forskningsagendaer.

Adele Clark:
Patientaktivisme som videnskabelig praksis
Det sidste eksempel, vi vil treekke frem, er Adele Clark og hendes
kollegaers analyser af den historiske forandring, de karakteriserer
og navngiver som et skift fra medikalisering til biomedikalisering
(Clarke et al. 2020). Hvor medikalisering beskriver en tendens, hvor
ikke-medicinske problemer bliver klassificeret som medicinske,
handler biomedikalisering om, hvordan medicinen som praksis og
videnskab bliver mere og mere molekyliseret og teknologiseret i
kraft af avancerede teknologier. De nye muligheder i fx nanotekno-
logi, biobanker, virtuel kirurgi, datadrevet billeddiagnostik er med
til at transformere nogle grundleeggende mader, hvorpd medicinsk
viden skabes. Grundleeggende forstaelser af individ, sygdom, diag-
nose og hvad der opfattes som liv/ded, selvet, helbred etc. omfor-
mes i takt med, at nye diagnostiske, behandlingsmeessige og tekni-
ske muligheder vokser. Clarke og hende kollegaer undersoger dette
historiske skift og finder blandt andet en &bning, som sundhedsso-
ciale beveaegelser har grebet ved at engagerere sig i, og benytte, disse
nye genetiske og teknologiske muligheder. Dette leeser vi som en
tredje form for samskabelse drevet af patienter og parerende.
Clarke beskriver bl.a. eksempler pa biomedikalisering, hvor
borgerdrevene sundhedsbeveagelser arbejder for at fremme mere
stamcelleforskning pa et specifikt sygdomsomrade eller stiller krav
om nye former for behandling med afseet i nye teknologiske mulig-
heder. Et andet eksempel er indsamlingen af data fra patienternes
egen krop, der kan bidrage til og pavirke forskning. Patienters blod,
vaevsprever og gener udger en ny form for “biokapital”, hvor pa-
tienter og parerende kan indtage en mere aktiv rolle i forhold til at
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forhandle adgang og deling til forskningens materie og objekter.
Inden for autismeomradet har aktivismegrupper fx etableret deres
egen genetiske bank gennem donation af gener fra patienter og pa-
rerende. Ligeledes er disse grupper ogsa selv med til at finansiere
og udvikle genetiske forskningssamarbejder med bade offentlige
forskningsinstitutioner og industri.

Clarke argumenterer for, at aktivismen tidligere foregik pa et
statsligt niveau, hvor man fik politisk indflydelse pa de statslige
processer ved at blive hort, inden lovforslag kom i kongressen, men
i dag opstar nye omrader for aktivisme, hvor patienter og pareren-
de involverer sig mere direkte i forskningen. Ikke bare som stetter,
modstandere eller via lobbyarbejde, men ogsa som reelle deltagere,
initiativtagere og ejere. Forskningens subjekt og objekt ophaeeves til
dels, da subjekterne for forskning (patienter og parerende) her er
med til at skabe og regulere selve objekterne for forskning. Clarke
argumenterer for, at der sker en grundleeggende forandring i de
forhold og relationer, der er med til at organisere og udvikle medi-
cinsk viden. Som en del af denne transformation opstar netop ek-
sempler pa samskabelse, hvor patienter, pdrerende og aktivister
griber nye muligheder og dbninger i reorganiseringen af vilkdrene
for medicinsk vidensskabelse. Dette epistemiske skift skaber altsa
nogle nye muligheder, hvor patienter og parerende involverer sig
u-inviteret og kan fa autoritet og kredibilitet til at indga i vidensud-
viklingen.

Afslutning

I denne artikel har vi vist, hvordan der de sidste 50 &r er fremkom-
met nye former for patientaktivisme i forhold til biomedicinsk vi-
denskabelse, som via forskellige former for kredibilitetstrategier
har forsegt at pavirke biomedicinen indefra p& medicinens egne
preemisser. AIDS-bevaegelsen lykkes ved en kombination af medi-
cinsk sprog og habitus pd den ene side, og aktivismeerfaringer pa
den anden, at &bne den medicinske black-box” mest hellige storrel-
se, nemlig det klinisk kontrollerede forseg. Til en vis grad lykkes
det at rejse diskussioner om, hvad der er “rene” data og kvalificeret
viden. Rabeharisoa og hendes kollegaers forskning viser, hvordan
grupper af patienter eller parerende kan udgere organiserede be-
vaegelser, der ikke bare dbner for, at patienters erfaringsviden kan
udgere dataseet, men ogsa for, hvordan denne erfaringsviden, som
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ellers rangerer lavt, opdager endnu ugjort forskning eller afdeekker
diagnostiske blindspor. Som felge heraf rejses spergsmal om, hvor-
dan termen ”sjeeldne sygdomme” kan veere udtryk for mangelfuld
eller upraecis biomedicinsk diagnostik snarere end udtryk for, om
en sygdomstilstand er sjeelden /ikke sjeelden. Til sidst har vi vist,
hvordan helt ny forskning om patientaktivisme ved Clarke og kol-
legaer viser, hvordan medicinsk vidensproduktion er under trans-
formation i kraft af nye og avancerede teknologier. Dette er med til
at transformere, hvem der kan lave forskning, og hvad selve forsk-
ningsobjektet og forskningens praeemisser skal veere. Med Clarke
kan man sige, at aktivismen gdr med ind i videnskaben i sin kritik
og samskabelse af nye medicinske diagnoser og behandlinger.

Pa tvaers af de analyserede eksempler ser vi fire former for strate-
gier, som ser ud til at give kredibilitet og autoritet blandt disse pa-
tientaktivister: (1) udvikling af medicinsk kompetence og eksperti-
se, (2) produktion af egen viden og evidens, (3) bygning af relationer,
alliancer og netveerk og endelig (4) benyttelse af nye molekyleere og
teknologiske muligheder. Gennem disse strategier kan patienter og
parerende agere som vidensagenter og tage del i samskabelsespro-
cesser. Dette er en form for samskabelse, der ikke er opstdet gen-
nem en invitation til deltagelse i en, pa forhand, tilrettelagt proces.
Vi finder det interessant, at denne type samskabelsesprocesser be-
finder sig uden for rammerne af PPIR-debatten, der er mere preeget
af guidelines, principper og anbefalinger om, hvordan patienter og
borgere skal involveres og inviteres ind i forskningen. Med denne
artikel gnsker vi at fremheeve, at samskabelse inden for biomedicin
ikke kun sker gennem den type faciliterede pa-forhdnd-definerede
forleb, hvor de inviterende er styrende og i en mere privilegeret
position end dem, der inviteres ind som co-producenter.

Gennem de eksempler, vi har valgt, og de strategier, vi iseer frem-
heever, viser artiklen, at aktivister kan udfordre og til dels transfor-
mere medicinsk forskning sdavel som en grundleeggende medicinsk
preemis, at viden kan og ber vere ‘objektiv’ og ‘neutral’. Nar det
lykkes patientaktivister at abne den biomedicinske black-box, bli-
ver den biomedicinske videnskabelse abnet op som en reekke pro-
cesser, der bliver forhandlet, snarere end at veere objektivt og neu-
tralt givet. Patienter og pdrerende far indsigt i, og tager del i, de
specifikke biomedicinske vidensforhandlinger og -kampe, som
ifelge videnskabsstudier altid har preeget biomedicinen, og som
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ikke er afskaret fra den historiske og samfundsmaessige samtid, den
finder sted i (Foucault 2003; Rose 2006)

Konkluderende onsker vi med denne artikel at fremheeve, at
dannelse af medicinsk/biomedicinsk viden i disse ar ogsa udvikler
sig gennem en form for samskabelse, der foregdr ukontrolleret og
”ude i vildmarken”(Callon and Rabeharisoa 2003). Et interessant
karakteristikum her er, at videnskabelsen er politiseret, men samti-
dig realiseret pd linje med medicinske videnskabelige evidenskrite-
rier, og at spergsmélet om, hvem der styrer, hvem der er privilege-
ret, og hvem der er ekspert, bliver delvist sleret og udfordret. Det er
ikke givet, hvad dette feenomen vil fore med sig. Ligeledes kreever
sammenheengen til andre typer af aktivistiske forseg pa at udfordre
og kritisere biomedicinsk viden og dens rolle i samfundet videre
undersogelser, fx i en nordisk sammenheeng med nutidige eksem-
pler sdsom afmedikalisering af fodselsomradet, anti-vaccinebevee-
gelser og kritiske psykiatribevaegelser. Vores artikel peger sdledes
afslutningsvis pa to relaterede omrader, hvor vi finder behov for
mere viden i en nordisk kontekst: 1) Hvordan spiller forskellige for-
mer for patientaktivisme ind i biomedicinsk vidensdannelse? Samt
2) hvordan kan disse former for patientaktivisme vise veje til nye
former for samskabelse?
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