En "medborgerlig”
patientrorelse

Samhallssyn och maktkritik hos den svenska
THX-rorelsen under 19/0-talets andra halft

Maria Josephson

I en 6vergripande historieskrivning med fokus pa vistvirlden har det hav-
dats att patienter under 19oo-talets andra halft gick frin att vara i en utsatt
beroendeposition visavi likare och medicinsk vetenskap till att alltmer
betraktas och betrakta sig som "kunder” eller "konsumenter” med starka
rittigheter. Medicinhistorikern Alex Mold, som studerat hur brittiska
patientorganisationer agerat och argumenterat frin r96o-talet till nutid,
menar att ett kollektivt perspektiv orienterat mot patienters rittigheter
successivt lamnat plats for ett individorienterat konsumentperspektiv med
patientens rittigheter i centrum.” Medicinhistorikern Roy Porter gjorde
redan 1997 en liknande iakttagelse: ”it has become the done thing to shop
around for healing — whether in desperation, as an exercise of the power of
the purse, or as part of an odyssey of life”.*

Kollektiva och individuella patientrittigheter dr naturligtvis inte naturgivna
eller statiska kategorier. Mold skonjer i Storbritannien en férindring fran
ett kollektivt orienterat fokus pé representation och generella rittigheter
under 1970-talet till frigor om enskilda patienters valmajligheter under
1980- och 1990-talen, en tid dd di patientorganisationer i allt hogre grad
térvandlades till raidgivningsinstanser for individuella patienter3 Mold kan
visa att individuella patientrittigheter dock inte var ett uttalat mal f6r de
brittiska patientorganisationerna. Istillet menar han att férskjutningen fran
kollektiva till individuella rittigheter ska betraktas som en anpassning till
en framvixande liberal agenda hos politiker och policyskapare. Patientens
transformation till konsument var alltsd enligt Mold en mer komplex historia
in den 6vergripande historieskrivningen om denna process givit vid handen.*

Det nationellt specifika spelar en stor roll i Molds unders6kning: han
understryker att brittiska forestillningar kring klass och kon utgjorde viktiga
taktorer for hur olika patientorganisationer agerade och argumenterade.s
Andra forskare har gjort samma iakttagelse, och dessutom pépekat att
kulturell kontext utgor en outforskad men sannolikt relevant aspekt for
patientrorelsers positioneringar.® Ett vilkint exempel dr den amerikanska
bréstcancerrorelsen, dir i amerikansk kontext viletablerade idéer om "positivt
tinkande” lyfts fram och enligt kritiker gjorts till norm7
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I mitt fokus i det foljande finns den svenska patientrorelse som formerades
runt veterinirmedicinaren Elis Sandberg och hans cancerpreparat THX,
och jag avgrinsar unders6kningen till 1970-talets andra halft. Kalvthymus-
extraktet THX blev under 1960- och 1970-talen féremail for en omfattande
konflikt mellan Sandberg och hans patienter 4 ena sidan och svenska medi-
cinska myndigheter och den medicinska professionen & den andra. Sandberg,
som var disputerad i veterinirmedicin, hade distribuerat thymusextraktet
THX till likare och patienter i Sverige sedan 1952.° THX-behandlingen
av patienter var enligt Sandberg ett pigiende forskningsprojekt: genom
att behandla patienter med extrakt frin thymuskorteln (en kortel hos alla
ddggdjur som Sandberg ansig spela en nyckelroll f6r immunforsvaret) och
utvirdera effekten ville Sandberg underséka thymuskortelns funktion. Till
en borjan administrerades THX-behandlingen via patienternas likare,
men dr 1964 borjade Sandberg behandla patienter i egen regi vid sin klinik
ismalindska Aneby. Sandberg lit patienterna betala sjilvkostnadspris, men
behandlade pensionirer, fattiga och sirskilt behovande gratis. Oppningen
av kliniken féranledde Socialstyrelsen att anmaila Elis Sandberg f6r brott
mot likemedelsférordningen.?

Atalshotet 1965 blev startskottet for THX-rérelsen: den nyligen 6ppnade
THX-kliniken riskerade att tvingas stinga, vilket fick Sandbergs patientskara
att organisera sig. Patienterna bildade Riksféreningen f6r thymusforskning,
en patientforening vars primira syfte var att stétta Sandberg och THX.
Ar 1975 hade riksforeningen vuxit till cirka 1o ooo betalande medlemmar.®
Antalet svenskar som trodde att THX fungerade, och som stillde sig kritiska
till myndigheternas och skolmedicinens agerande mot Elis Sandberg, var
dock enligt den Sifo-undersokning féreningen lit géra hela 65 procent.” Frian
1975 och négra dr framat kulminerade konflikten mellan THX-rérelsen och
svenska medicinska myndigheter och styrande. Riksféreningen agiterade
intensivt for att THX skulle sldppas fritt, och stillde sig i opposition mot
den sittande socialdemokratiska regeringen infér valet 1976, bland annat
genom att distribuera flygblad med slagordet "Rosta bort fogdarna!”.” Kon-
flikten avslutades forst 1987, di THX godkindes som si kallat naturmedel
for injektion. THX tillgingliggjordes da pa recept via patientens likare,
men endast om patienten bad om det. Ocksd THX-patienterna infogades
alltsd i en individorienterad kund- eller konsumentdiskurs: den patient som
efterfraigade THX forsikrades tillging, men preparatet slipptes inte fritt
for alla patienter, vilket varit THX-r6relsens mal.

Samtidigt skiljer sig THX-rorelsen frin manga av de patientorganisa-
tioner och -rorelser som legat i fokus i tidigare studier i sd mitto att klass-
eller konstillhorighet inte utgjorde utgédngspunkt for rérelsens argument.
Istillet for att betona sin roll som exempelvis brostcancersjuka modrar
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med familjeansvar eller stigmatiserade homosexuella aids-patienter, prig-
lades THX-rérelsen av att den argumenterade ur vad jag valt att kalla ett
medborgerligt perspektiv. Med det avses att THX-patienternas argument
och positioneringar konsekvent anknét till specifika forestillningar om
deras rittigheter och skyldigheter i relation till staten, som tinkte de sig
konflikten om THX som en konflikt om samhillskontraktet i det sena
1970-talets Sverige. THX-rorelsen talade allts frin kollektiv patientposition
med bredare och mer allmingiltiga ansprik dn de Mold och andra forskare
beskrivit. Det dr denna medborgerliga position som utgér fokus f6r mitt
intresse i det foljande.

Artikelns syfte dr att visa hur THX-r6relsens medborgerliga position och
argument priglade dess konflikt med myndigheter och medicinsk profession
dren efter 1975, och ddrmed belysa hur idéer om medborgarskap, rittigheter
och skyldigheter aktualiserades i ett tidigt svenskt patientrorelsesammanhang.
De klass- och kdnspriglade argument tidigare forskning lyft fram utgér
en jimforelsepunkt. Ambitionen dr bide att komplettera den 6vergripande
historieskrivningen om patientens transformation till konsument under
1900-talets andra hilft och att bidra till en svensk patientrorelsehistoria
som hittills i stort dr outforskad.

THX-rérelsen argumenterade f6r THX genom att pladera for kollektiva,
mer specifikt medborgerliga patientrittigheter. Fragestillningarna r6r hur
denna position och dessa argument tog sig ut och hingde samman, samt de
idéer om samhillet patienterna kopplade till dem. Vari bestod patienternas
idéer om medborgarskap; vad ansig THX-rorelsen var statens respektive
medborgarnas skyldigheter och rittigheter, och hur kopplades dessa idéer
till konflikten om THX? Hur argumenterade och agerade de i frigor om
medicinens och vetenskapens roll i samhillet, och hur skiljde sig deras
position fran experters och myndigheters? Hur betraktade de det samtida
sambhillet, och hur menade de att det borde se ut och fungera?

Artikeln centreras runt tre 6vergripande teman kopplade till fragestall-
ningarna, vilka ocksa strukturerar framstillningen: for det forsta THX-
rérelsens beskrivning av relationen mellan styrande (myndigheter, politiker)
och patienter, £6r det andra hur rérelsen forholl sig till medicinsk vetenskap
och expertis, och for det tredje patienternas beskrivning av samhille och
realpolitik.

Det material jag anvint kommer i férsta hand fran Riksforeningen for
thymusforsknings arkiv (Riksféreningen var THX-patienternas formella
organisation) och behandlar ett brett spektrum av de aktiviteter som for-
merades runt THX bade inom féreningen och utanfér.® Jag har frimst
intresserat mig for olika typer av kommunikativa dokument: anféranden,
toredrag, medlemsbrev och skrivelser till myndigheter, men ocksé enskilda
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patienters brev till myndigheter och pressmaterial med biring pa artikelns
centrala teman har inkluderats.” Aterkommande argument, positioneringar,
retoriska figurer och metaforer hos THX-rorelsen har identifierats och
analyserats med fokus pé hur rorelsen beskrev sig sjilv och sin motpart.

Patientrérelser och historisk forskning

THX-rorelsen ir dnnu, i likhet med méinga aspekter av efterkrigstidens
svenska medicinhistoria, sparsamt utforskad. Ett fital medicinhistoriker
har berort THX-konflikten, utéver de bocker som under konfliktens gang
skrevs av Sandbergs allierade och, i vissa fall, motstindare.’ Det akade-
miska intresset for patientféreningar och -rérelser dr stort idag, framfér allt
mirks en okning fran millennieskiftet och framat. Detta har en historisk
forklaring: antalet patientsammanslutningar av olika typer flerfaldigades
frin 198o-talet och framat.”® En slutsats som dragits dr att patientskap och
patientroll just vid denna tid var stadda i snabb f6rindring.” Sociologen
Steven Epstein pépekar i sin kunskapssociologiska undersokning Impure
Science: AIDS, Activism and the Politics of Knowledge:

Both the controversies enveloping aids research and the invasion of the
domain of science by outsiders presuppose a specific historical moment
— one in which the authority of experts has extraordinary cultural

centrality yet seems possessed of a curious fragility.”

En tidigare brytpunkt forliggs ofta till 1960o-talet, di en rad radikala
patientféreningar och rérelser uppstod, bland annat kring psykiatri och
psykiatriskt orienterade diagnoser, men ocksi kring ritten till likvirdig
sjukvird, frimst i USA.»

Studier av patient- och hilsoorienterade féreningar och rorelser utgor ett
multidisciplinirt internationellt forskningsfilt. En évergripande skiljelinje
inom filtet gar mellan samhallsvetenskapligt orienterade studier vars fokus
framst varit patientrorelsers inbordes olika karaktir, strategier och méjligheter
att genomdriva sin agenda och vetenskapssociologiskt och ST'S-orienterade
studier av kunskapsformer och kunskapsskapande.*® THX-rorelsen som
studieobjekt skiljer sig pa flera punkter frin de patienter och rérelser som
legat i fokus f6r merparten av dessa studier. THX-patienterna var i forsta
hand medelilders eller dldre, orienterade sig it ett borgerligt, konservativt
hall och kom féretridesvis fran landsbygden.” Denna profil gér dem intres-
santa i relation till tidigare forsknings fokus pa (medel)klasstillhorighet
alternativt radikala storstadsrorelser. THX-rorelsens specifika profil antyder
dessutom att studier av patientrorelser i hogre grad dn vad som hittills varit

SCANDIA 84:1



40 EN "MEDBORGERLIG" PATIENTRORELSE

fallet kan vara betjinta av en analys dir kulturell kontext lyfts fram: det
ir rimligt att anta att férhallanden specifika for Sverige, som exempelvis
landets demografiska struktur, och det lingvariga socialdemokratiska
maktinnehavet fore 1976, bidrog till att forma THX-rorelsens idéer om
samhille och medborgarskap.

Fragan om hur framgang for patientrorelser ska mitas och virderas har i
studier av patientrorelser tilldragit sig sirskilt intresse, och vissa aktivistiskt
orienterade forskare menar att det langsiktiga syftet med dessa studier ar
att utréna vilka strategier som fungerat, och pd si vis stétta patienter i deras
kamp.” En mer distanserad inging har de kontroversstudier dir framfor
allt konflikter som den runt vaccination och olika alternativa preparat och
behandlingsmetoder tilldragit sig intresse.” Hela det forskningsfilt som
formerats runt patientrorelser utgor en sjilvklar kontext for artikeln, men mitt
syfte dr varken komparativt, kontroversorienterat eller aktivistiskt. Snarare
anvinder jag studier av liknande rorelser for att belysa THX-rorelsen som
historiskt fenomen, och min ambition dr att visa hur rérelsens stdllnings-
taganden kan forstas i relation till relevanta kontexter.>

"Enskilda fall intresserar mig inte” —
mdnniskan, medborgarskapet och medicinen

THX-patienterna positionerade sig i sin samtid tydligt mot (den social-
demokratiska) makten, men utan att liera sig med 1960- och 1970-talens
radikala stromningar. De var starkt kritiska mot skolmedicin och offentlig
sjukvird, men tog samtidigt avstand fran alternativ medicin som homeopati
och értmediciner. Rorelsen var primirt en landsbygdsrorelse med centrum
i Smaland, refererade till sig sjilv som "sméfolket” och menade sig repre-
sentera “svenska folket” gentemot makthavarna.’

Tonen i Riksféreningens uttalanden under perioden 1974-1976 var agi-
tatorisk och konfrontativ, och riktad mot det patienterna uppfattade som
ett allt hirdare motstind mot THX frin Socialstyrelsen och dess exper-
ter. Nir Riksforeningen skrev till regeringen 1975 anklagade man den f6r
att forakta “sméfolket”.>® Att positionera sig som folket frin landsbygden
hade varit ett genomgaende tema sedan Riksféreningens bildande; redan
ir 1966 arrangerade den vad den kallade ett "bondetig mot Stockholm”
for att manifestera f6r Sandberg och THX. Tretton fulla bussar avgick dé
frin trakterna runt smalidndska Aneby, dir Elis Sandberg var verksam, till
Stockholm dir THX-anhingarna tringde sig in i riksdagshuset och krivde
att fi triffa partiledarna.”

Under ett tal vid ett av de manga 6ppna opinionsméten Riksféreningen
arrangerade dr 1975 formulerade sig ordférande Holger Roos si hir:
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Det bérjade den 14 augusti 1974, di ett so-tal cancer- och diabetiker-
patienter frin s6dra och mellersta Sverige uppvaktade den som vi trodde
var hela landets Bror, jag menar generaldirektéren f6r socialstyrelsen
Rexed. Helst 6nskar nog de, som deltog i denna manifestation, gléomma,
hur styresmannen for den hilsovirdande myndigheten bemotte en skara
hjilpsdkande ménniskor — de ménniskor som just denne man skulle
sirskilt misskunna sig 6ver. Vad svarade Bror Rexed den, som trots grava
handikapp kommit lingviga ifrin for att visa THX gynnsamma verkan?
Svaret blev: ‘enskilda fall intresserar mig inte’. Det svaret kommer att

for evigt att som ett djavulskt sken lysa 6ver generaldirektérens huvud.”®

Systemet och makthavarna som potentiellt korrupta var en aktuell tankefigur
isamtiden. Medie- och kommunikationsforskaren Marie Cronqvist beskriver
i 1973 — en triff med tidsandan aret som “en slags baksmilla”, och menar att
det "grodde dtminstone hos manga en 6kad misstro mot myndigheterna
och dirtill en viss forstaelse eller till och med beundran for de i samhillet
avvikande eller missforstadda”.> Historikern Kjell Ostberg understryker hur
IB-affiren, som rullades upp 1973, misstinkliggjorde svenska makthavare
och svensk byrakratis° ”Jag trodde pi Erlanders skrynkliga cheviotbyxor.
Jag tror mindre pa Palmes skrynkliga jeans — det déljer sig en skriddarsydd
svart byrikrat dirunder”, skrev till exempel Hans Alfredson i Expressen
apropa IB3' I Holger Roos anférande lyfts ojimna styrkeforhillanden
fram: sjuka patienter hade anstringt sig for att besoka generaldirektoren,
men deras anstringningar mottes av kalla handen. Roos anspelar ocksa pa
du-reformen fran 1967, och antyder att den varit ihalig: "hela landets Bror”
var i Riksforeningens beskrivning inte alls en person som stod p4 jamlik fot
med folket, tvirtom. Genom att nimna patienternas geografiska hemvist
elaborerades misstron mot generaldirektéren. I Riksféreningens beskrivning
blev hela landets Bror” en representant f6r Stockholm och centralmakten,
mot landsbygden och folket, och knét samtidigt an till en befintlig och i
offentligheten ofta framf6rd uppfattning om de socialdemokratiska makt-
havarna som (byrakratiska) ulvar i (folkliga) faraklider.

Patientrorelser har naturligtvis olika agendor, och dirmed olika sitt att
torhalla sig till makthavare och auktoriteter. En i tiden parallell rérelse
var den kring det kontroversiella cancerpreparatet Laetrile (tillverkat av
aprikoskirnor) i USA 3 Inget tyder pa att THX-patienterna var medvetna
om Laetrile-rérelsens existens, men likheter fanns: Laetrile-anhingarna
positionerade sig i opposition mot "normalvetenskap” och auktoriteter,
precis som THX-rorelsen. Laetrile-aktivisterna identifierade sig dock
med en holistisk syn pd medicin, och knét efter hand starka band till det
alternativimedicinska féltet och en politisk hoger med freedom of choice som
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frimsta parolls THX-rérelsen tog bestimt avstind fran alla kopplingar
till alternativmedicin, en stindpunkt som kan f6rstis mot bakgrund av
alternativmedicinens svagare stillning i Sverige 3+

THX-rorelsen tog “ritten till” snarare dan "frihet till” som utgéngspunkt,
och hade dirmed ocksi likheter med den grisrotsrorelse f6r fattiga méanniskors
ritt till sjukvird som formerade sig i USA i borjan av 1970-talet. Sociologen
Beatrix Hoffman, som undersokt fattiga amerikaners sjukvirdsaktivism vid
1970-talets borjan, understryker att a language of rights, influerat av medbor-
garrittsrorelsen utgjorde en central och uppfattat radikal del av rorelsens
retorik: fattiga amerikaner utan sjukforsikring hivdade att sjukvard var att
betrakta som en rittighet, och inte borde vara knuten till patienters férmaga
att betala3s Ritten till effektiv och fungerande sjukvard betraktades dock
inte som ett radikalt krav i Sverige: offentlig, skattefinansierad sjukvard
utgjorde snarast ett fundament i de socialdemokratiska reformerna under
efterkrigstiden.s®

I'THX-rorelsens retorik synliggors en reformistisk agenda som uttryckte
torvintningar pa staten. I ett uttalande med anledning av myndigheternas
torsok att stinga Elis Sandbergs behandlingsverksamhet, och de repres-
salier som sedan dr 1974 hotade likare som distribuerade THX, skrev
Riksféreningen:

Medborgare, samlade till offentligt opinionsméte kraver: Frihet for
sjuka minniskor att fortsitta med THX som det hittills skett under
ett tjugotal ér, tills nagot likvirdigt eller bittre thymuspreparat har

framkommit till lika rimliga kostnader som for det nuvarande[.]7

Den explicita anvindningen av begreppet medborgare och formen; ett
allmint opinionsméte illustrerar hur THX-rérelsen bide sprikligt och
till samlingsformen positionerade sig som medborgare, inte kunder eller
konsumenter. Pipekandet att THX anvints i tjugotalet ar ir, menar jag,
centralt for rorelsens instdllning: den ”frihet” Riksf6reningen dstundade var
inte en individuell valfrihet, utan en frihet till ndgot patienterna uppfattade
som tidigare etablerat, men nu hotat. Rorelsens syn pa staten illustreras i
citatets andra del: det dr underforstatt att patienterna menade att det var
myndigheternas ansvar att tillse att ett eventuellt annat thymuspreparat var
likvirdigt och inte for dyrt.

Historikerna Henrik Berggren och Lars Trigardh, som forsokt karak-
terisera en specifikt svensk instillning till staten, talar om "den svenska
statsindividualismen”, dir frihet inte avser frihet fin staten utan frihet genom
staten® Utan att ta stillning till Berggrens och Trigardhs karaktiristik av en
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svensk nationalkaraktir kan det konstateras att THX-patienterna tydligt gav
uttryck for forvintningar pé staten gillande "friheten” att anvinda THX.

Regleringen av likemedel, och kostnader i anslutning dartill, var en del i
den socialdemokratiska efterkrigstidspolitiken. Apoteken hade forstatligats
ir 1970, en reform som motiverades av att prisnivin pd likemedel ansags for
hog och av en skepsis mot privata intressen pa likemedelsmarknaden efter
Neurosedyn-skandalen® THX-rérelsen kan alltsa sigas ha argumenterat
ilinje med den politik som tidigare forts, dd de forvintade sig statlig reg-
lering, samtidigt opponerade de sig mot de nya regler och tolkningar som
i praktiken gjorde THX olagligt att distribuera och ordinera.+

THX-rorelsen argumenterade for sin sak genom att misstinkliggora
Socialstyrelsens och socialdemokratins motiv och bevekelsegrunder, och
hivdade att det i sjilva verket var THX-patienterna som forkroppsligade
genuint "sociala” virderingar. I en insindare skrev till exempel en anhérig
till en ung THX-patient:

Doktor Sandberg kommer sikert att pd olika sitt f erfara vir tacksamhet
for den betydelsefulla insats han gjort, inte minst darfér att han alltid
tagit hinsyn till patienternas ekonomiska méjligheter. Vi dr ménga,
som fatt THX gratis. Det dr mera socialt in Socialstyrelsens och

regeringens handlande.#

Skribenten framhaller Sandbergs handlande som moraliskt riktigt, till
skillnad frin Socialstyrelsens och regeringens. Sandbergs “hinsyn” till
patienternas ekonomiska mojligheter och det hans patienter och sympati-
sorer beskrev som hans vilja att géra gott lyftes fram i denna och méinga
andra beskrivningar, och kontrasterades mot de styrandes agerande.* Att
Socialstyrelsen och regeringen nimns tillsammans var férmodligen ingen
tillfallighet. Idéhistoriskt orienterade forskare i Foucaults efterfoljd har
pekat pé att den svenska vilfirdsstaten kinnetecknats av relativt lingtgiende
ambitioner att bade kartligga och paverka medborgarna med avseende pa
deras hilsa.® Denna forskningstradition har senare kritiserats for att vara
for kategorisk och konspiratorisk, men THX-patienternas argumentation
visar att dtminstone delar av befolkningen tycks ha uppfattat myndigheter
och styrande som en enhetlig aktér med gemensam agenda.
THX-rorelsens karakteriserades alltsd av att patienterna hade hoga for-
vintningar pa staten, forvintningar de uppfattade inte infriades. Rorelsen
kritiserade inte socialdemokratisk ideologi, tvirtom intog de positionen
som de sociala och socialdemokratiska virderingarnas verkliga foretridare.
Patienterna positionerade sig som representanter for bade “enskilda fall”
som for illa av myndigheters hantering av THX och 6dmjuka och vidjande
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representanter for smafolket” frin landsbygden, och beskrev de styrande
socialdemokraterna som empatilosa, byriakratiska "fogdar”.+¢ Den bild som
framtonar dr alltsd inte en av missnéjda konsumenter, utan av medborgare
som anség sig ha behandlats oritt av staten. THX-ré6relsen vinde sig emot
toretridarna for makten och deras agerande, inte emot det faktum att det
fanns en stat som gjorde ansprak pi att reglera och styra.

Expertis, vetenskap och THX-patienter

THX-rérelsen hade ett tveeggat férhillande ocksa till skolmedicinsk veten-
skap. Till skillnad frin vissa senare patientrorelser, till exempel kring homeo-
pati och vissa alternativa cancerbehandlingar, ifrigasatte THX-patienterna
inte konventionell medicinsk vetenskap per se. Diremot kritiserade de svensk
skolmedicinsk vetenskap f6r bristande hinsyn och empati, och hivdade att
dess foretradare var korrumperade. Elis Sandberg menade som nimnts att den

behandlingsverksamhet han bedrev med THX var vetenskaplig forskning:
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Elis Sandberg hdvdade att den behandlingsverksamhet han bedrev var att betrakta
som klinisk forskning. Klinikerna paminde om vanliga polikliniker, med skillnaden
att patienterna alla fick samma ordination: THX. Kélla: Trands-Postens arkiv
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genom att kartligga THX eftekt pa en rad olika sjukdomstillstind ansig
sig Sandberg undersoka thymuskortelns funktion, och ddrmed dess roll for
kroppens motstindskraft mot sjukdom. Patientrérelsen stillde sig bakom
hans teori och forskningsmetoder. Resultaten, som Sandberg publicerade
1963 i skriften Contribution to the Physiology of the Thymus och 1968 i boken
THX, underkindes dock av en enig svensk forskarkar mot bakgrund avvad
de menade var brister i det vetenskapliga hantverket.

En aspekt som blev féremal for stark kritik var Sandbergs sitt att mita
THX effekt. Istillet for att analysera 6verlevandetider och tumérminskning
synlig pa rontgen vid cancerdiagnos, baserades en stor del av Sandbergs
data pa jaimforelser av patienternas allmintillstind f6re och efter THX-be-
handling. Han redovisade patienternas upplevelse av THX-behandlingens
effekt snarare dn vad som vid tiden riknades som matbar forindring i sjuk-
domstillstandet. Genomgangar av Sandbergs material och prévningar av
preparatet, genomférda bade i Socialstyrelsens regi och av andra experter,
gav inga beligg for att THX hade effekt.+

Rérelsens svar pi den vetenskapliga kritiken mot Sandbergs forskning
var att hdnvisa till den samlade erfarenhet patienterna besatt. I ett upprop
till regeringen skrev Riksféreningen, tillsammans med Goteborgslikaren
Jan Bratt (en av THX mest talfora foresprikare inom likarkédren):

Den statliga undersokning av THX verkningssitt, som pégitt sedan
1973, har icke fullféljts pa ett korrekt sitt, och de prelimindra resultaten
overensstimmer icke med erfarenheten frin de 10o0oo00-tals fall som
blivit hjdlpta pa ett ménga ganger underbart sitt. Jag kriver och 6nskar,
att regeringen pd nytt tar upp frigan, tillser och 6vervakar att THX och

dr Sandbergs journalarkiv blir foremal f6r en objektiv undersokning[.]¥

Den undersokning Riksféreningen refererar till var den expertutredning
som tillsatts pa direkt uppdrag av regeringen 1972, och som samlade tolv av
landets mest namnkunniga experter pa en rad olika medicinska omraden.
Formuleringen ovan illustrerar hur rérelsen betraktade kunskapsliget: en
unders6kning vars resultat inte verensstimde med erfarenheten av ”hundra-
tusentals fall” maste helt enkelt vara felaktig. Kravet pa nya, "objektiva”
utredningar av THX dterkom ofta inom rorelsen, och anknyter till den
tendens som ndmnts tidigare: patienterna misstrodde inte vetenskapen i sig,
lika lite som man misstrodde socialdemokratisk ideologi. Diremot misstrodde
man det svenska vetenskapliga sammanhanget och dess foretridare.*

I den dansk-hollindska dokumentirfilmen 7he Sandberg Injection, som
delvis finansierades av Riksf6reningen, portritterades Sandberg som en
oridd sanningssokare som fortrycktes av det svenska myndighetsetablisse-
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manget.® I en skrivelse till Socialstyrelsen 1977 understrok Riksf6reningen:
"Erfarenhetsmissigt dr det bevisat av likare i in- och utlandet, patienter och
en bred allminhet, att THX ger fullstindig bot eller forbittring i flertalet
fall, dir annan likarvird misslyckats.”* Erfarenhet hos manga — likare,
patienter, allminhet — utgjorde enligt THX-rorelsens perspektiv bevis som
overtrumfade undersdkningar baserade pd andra kriterier. Medicinhisto-
rikern Motzi EkIof, som i ett antal studier undersokt svensk alternativ och
komplementir medicin, har papekat att lekmin tycks benidgna att tillskriva
medicinsk expertis till den behandlare vars terapier upplevs ge effekt, medan
skolmedicinskt utbildade likare och forskare oftast definierar expertis i ter-
mer av formell utbildning.5* Att erfarenhet utgjorde en central komponent i
THX-rorelsens forestillningar om legitim kunskap och vetenskap var alltsa
inte unikt for rorelsen eller tidpunkten.

Rérelsens betoning av den kollektiva erfarenheten dr dock av intresse for
THX-patienternas syn pa sig sjilva och sitt ssmmanhang. Ovan lyfte man
fram de manga fallen (till skillnad frin i den tidigare diskussionen av Rexeds
bemoétande av de enskilda fallen). I en skrivelse till riksaklagaren betonades
att "[g]enom press, TV och radio har framf6rts s& minga positiva vittnesmal
om THX-preparatets effekt, att man ej kan tvivla eller bortférklara dess
verkan”s Nir Riksforeningen skrev till riksdagens ledaméter i november 1974
framholl de att "[r]esultaten ar si sensationella, att 6ver 25 ooo minniskor
fran hela landet star i vintelistorna for behandling [---] Hir i Sverige ar
opinionen s engagerad, att dagligen c:a 30 pressklipp behandlar THX[.]*
Nir den av Riksforeningen bestillda Sifo-undersokningen med titeln " Tron
pa THX” publicerades i januari 1976 betecknade Riksf6reningen den som en
stor framgang, da den visade att en majoritet av det svenska folket ansig att
THX hade effekt, och trodde att Socialstyrelsens utvirderingar och experter
haft fel s THX-r6relsen betraktade alltsd opinion och pressrapportering som
argument med vetenskaplig baring: stark opinion och pressintresse togs av
patienterna som intikt pd att THX hade effekt.

Alex Mold beskriver i Making the Patient Consumer hur organisationen
NAWCH, som verkade for att mammor skulle fi vistas med sina sjuka
barn pé sjukhus, var mycket noggranna med att framhalla alla barns kins-
lomissiga behov som sin frimsta motivation, istdllet f6r att anvinda sig av
“the discourse of rights”s® Rittighetsdiskursen var enligt Molds tolkning
inkompatibel med organisationens medelklassorienterade och altruis-
tiska sjilvbild, och uppfattades som strategiskt riskfylld i relation till de
sjukhusledningar som var deras motpart. Tvd sammankopplade aspekter
— (klass)identitet och strategiska 6verviganden — styrde alltsi NAWCH:s
agerande. THX-rorelsens syn pé skolmedicinsk vetenskap och expertis kan,
med en jimforelse, beskrivas som att patienternas medborgarroll implicerade
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en helt annan strategi. Ur THX-rorelsens perspektiv var THX-fragan en
samhillsfraiga med politiska implikationer, vilket gjorde det rimligt och
strategiskt att diskutera opinionstryck och erfarenheter samtidigt. Genom
att positionera sig som ett kollektiv, med stéd frin andra medborgare,
anknot THX-rorelsen dessutom till den starka diskurs kring kollektivet
som byggts upp av arbetarrérelsen, och senare kommit att manifesteras i
konkret, socialdemokratisk politik och ideologi.s”

THX-rorelsen forestillde sig den skolmedicinska vetenskapen som en
politiskt paverkbar verksamhet som kunde férindras om opinionen blev
tillrickligt stark. Detta forhallningssitt kan forstas pa flera plan. Dels
hade rérelsen visst fog for instillningen, i form av tidigare erfarenheter.
1961 hade rorelsen efter starka patryckningar lyckats fa inrikesministern
att bevilja Elis Sandberg tjinstledigt frin sin tjinst som distriktsveterinir
for att sammanstilla sina forskningsresultat. Vid tillfillet engagerade sig
ocksd Medicinalstyrelsens generaldirektor personligen for att finna tinkbara
forskningspartners t Sandberg (dock utan resultat)s* Opinionsbildning och
patryckningar riktade mot regering och myndigheter hade alltsa fungerat
som strategi for THX-rorelsen tidigare. Betriffande hur forskningsfi-
nansiering och forskningsstruktur tidigare fungerat i Sverige har bade
idé- och lirdomshistorikern Anna Tunlid och sociologen Anders Persson,
som undersokt cancerforskningens samhilleliga villkor under 19oo-talet,
understrukit att den svenska strukturen hade en mer informell prigel dn
pa andra hall. Landets litenhet innebar att expertkommittéer och styrande
forskningsorgan samlade en mindre grupp personer som var vil bekanta
med varandra® En tredje aspekt som bor betonas dr den kulturella. For
THX-patienterna var inte staten och vetenskapen olika entiteter. Snarare
forestillde de sig en hierarki, dir staten stod 6ver savil vetenskap som
forskning och siledes kunde styra inte bara forskningens villkor utan ocksa
dess resultat. Den primira relationen for patienterna var den mellan staten
och dem som medborgare, vilket kan forklara att de vinde sig till staten
ocksd med sina krav pd vetenskapen. Inte frihet frin staten, utan frihet (och
inflytande) genom staten, for att tala med Berggren och Trigardh.

STS-orienterade studier har visat hur framfor allt senare patientrorel-
ser involverat sig i vetenskapligt filtarbete, och i minga fall skaffat sig
sd avancerad kunskap att de kunnat samarbeta med forskare och delta
i utformningen av studier och utvirderingar av resultat. Fordldrar till
barn i leukemidrabbade amerikanska Woburn (mera kint under namnet
Love Canal) initierade och deltog mellan 1969 och 1979 i vetenskapliga
undersokningar for att klargéra om kemikalier i dricksvattnet var orsak
till sjukdomsfallen. Amerikanska brostcanceraktivister boende i si kallade
cancerkluster (geografiska omriden dir antalet cancerfall dr fler dn i landet
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generellt) deltog under 199o-talet i flera utredningar av kopplingen mellan
miljégifter och brostcancer.® Patientrorelsen for Laetrile initierade ocksa
den vetenskapliga prévningar i egen regi.”

I'samband med aids-aktivismens 1980-tal luckrades, som Steven Epstein
papekat, grinserna mellan formell och lekmannamaissig expertis upp,
en forindring som kopplats till en férindrad patientroll.®> The lay expert,
lekmannaexperten, blev vid denna tid en kraft att rikna med f6r medicin-
vetenskaplig forskning, di patienter stillde krav pi vilken forskning som
skulle bedrivas, hur den skulle genomforas, och med vilka fértecken.®

Inom THX-rérelsen diskuterades aldrig mojligheten att patienterna
sjalva skulle kunna initiera eller genomfora vetenskapligt gingbara studier
av preparatets effekt, trots att rorelsen var starkt kritisk till de prévningar
som gjorts. Inte ens internt finns noteringar om sidana diskussioner; av
killmaterialet att doma tycks Riksféreningen aldrig ha kommit pd tanken.
Istillet skickade man fallbeskrivningar av de mest sliende "THX-botade”
fallen till Socialstyrelsen, och rérelsen krivde som nimnts ett flertal ganger
nya, “objektiva” utredningar.® A ena sidan misstrodde alltsa THX-rérelsen
myndigheter och forskningsexpertis, 4 andra sidan vidjade den till dem.
Att analysera tystnader dr naturligtvis vanskligt, men jag vill inda peka pa
nagra kontexter i relation till denna tystnad. Ménga undersékningar som
gjorts av expertisens roll, sivil ideologiskt som praktiskt, i skapandet av den
svenska vilfardsstaten, visar att formell expertis hade en mer framskjuten
roll i Sverige dn pd manga andra hall.% Den i Sverige relativt starka tilltron
till stat och myndigheter som diskuterats tidigare var sannolikt konfliktfylld
tor THX-rorelsen, da stat och myndigheter agerade for att stoppa Elis
Sandbergs behandlingsverksamhet och dirmed patienternas tillgang till
THX. Att THX-rorelsen inte tycks ha tinkt pa mojligheten att initiera
egna studier, och istillet valde att vidja till vetenskapen, bor relateras till
denna bakgrund.

Istillet for att genomfora egna studier kritiserade THX-patienterna
vetenskapen for att vara oempatisk. I kolvattnet av 1972 drs THX-utredning
skrev en anhorig till en THX-patient till Bror Rexed:

Om det nu dr si att Vetenskapen pi Vetenskapens nuvarande staindpunkt
anser att den enskilde patienten bara tror att han eller hon inte har ont
lingre s skulle man kanske tinka sig att Vetenskapen var generds nog
att betrakta detta som vérdefullt i sig — i varje fall f6r den som tycker

sig inte ha ont lingre?®

Hir diskuteras den medicinska vetenskapens ointresse for att tillmita
patienternas upplevelse virde for patienten sjilv. Betoningen pa "genero-
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sitet” hos brevskrivaren (och hos THX-rorelsen i stort) tillsammans med
den explicita ironin i hur skribenten skriver ut ”Vetenskapen” med versalt V
understryker bilden av en hierarki som framtonar i THX-rorelsens idéer om
stat, vetenskap och samhdlle: patienter och anhériga betraktade medicinska
myndigheter och vetenskap ur ett underifran-perspektiv.

Patienters upplevelse av sjukvirden var ett diskussionstema i tiden, bade i
Sverige och utomlands. Sociologen Terri A. Winnick dr en av flera forskare
som pédpekat att patienters upplevelse av konventionell medicin och sjukvard
var en icke-friga f6r skolmedicinen fram till 1970-talets mitt.*” D4 mirks en
omsvingning, och Winnick menar att tiden karakteriseras av "#he discovery of
the patient” ** Winnick, och minga andra, har pekat pa 6kande konkurrens
fran alternativmedicinen som ett skil till skolmedicinens nyvaknade
intresse for patienten. I Sverige syns en liknande omsvingning, men mot
en annan bakgrund; hér var den alternativmedicinska sektorn svagare dn i
USA. Den socialdemokratiska regeringen och skolmedicinen hade sedan
1950-talet arbetat for en hardare reglering av alternativa och komplemen-
tira behandlingsmetoder, vilket bide decimerat och delegitimerat sidana
alternativ.®9 Dessutom var svensk vird, till skillnad frin amerikansk, inte
konkurrensutsatt. THX-patienternas vidjan om “generositet” frin veten-
skapens hall formulerades alltsa i ett ssammanhang dér skolmedicinen och
dess vetenskap trots allt var det enda starka alternativ som fanns.

I sin argumentation mot vetenskap och expertis betonade alltsi THX-
rorelsen de kollektiva aspekterna: gemensam erfarenhet och opinion
uppfattades av patienterna som starka patryckningsmedel; vetenskapen
forutsattes vara paverkbar. Implicit uttrycktes dirmed samtidigt tilltro till
vetenskapen: kunde den bara f6rmas att vara verkligt "objektiv” skulle den
visa att THX hade effekt. Patienternas instillning hade alltsd en inneboende
logik: deras roll som medborgare placerade dem i lekmannafacket i relation
till expertisen, vilket mot bakgrund av den i Sverige vid tiden skarpa grinsen
mellan expertis och lekmin diskvalificerade dem frin att sjilva genomfora
undersokningar for att forsoka pavisa THX effekt. Det de som medborgare
ddremot kunde géra var att bedriva opinion, utéva patryckningar och vidja
till de styrande.

Samhdlle och medicin ur THX-patienternas perspektiv

Mot bakgrund av de fi handlingsalternativ THX-rorelsen hade i relation
till vetenskapen dr det inte férvinande att rorelsen ofta diskuterade kon-
kret sjukvardspolitik. En dam fran Vetlanda beskrev i ett telefonsamtal
till Socialstyrelsen situationen dir: "Hon anség att sjukvirden i Vetlanda
forsimrats avsevirt sedan 1965, di sjukstugan férsvann och man fick en
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tvi-likarstation [---] det nidstan var ogérligt att fi hembesok numer och
att ’hemska feldiagnoser’ satts av de unga likarna pa stationen”7° Samtalet
utmynnade i att damen uttryckte sin férstaelse for att mianniskor sokte sig
till Sandberg, trots att hon sjilv trodde att effekten av THX var psykologisk,
och att hon inskirpte att "det talades om en ny Dacke-fejd i Sméland”” En
mer 6vergripande historia om landsbygdens motstind mot centralmakten
fanns som nimnts i konflikten runt THX, men samtalet visar ocksi hur
dtminstone vissa betraktade THX-patienterna ur ett konsumentperspektiv:
det damen sade var att THX framgangar borde sittas i relation till samti-
diga férindringar — av vissa upplevda som forsimringar — av den offentliga
sjukvarden.

Ett aterkommande tema hos THX-patienterna, som explicit anknot till
hur de uppfattade sig sjilva som medborgare, var att de beskrev en diskrepans
mellan det de uppfattade som statens mal och dess agerande. I Afzonposten
skrev exempelvis en patient ir 1976:

Socialstyrelsen tycks utgé frin att THX-anhingarna dr gamla pensio-
ndrer som inte ir si mycket att rikna med eller att satsa pi. Men vi
da —vi som dr unga — ska vi stillatigande bevittna denna snedvridning
i samhillet genom dmbetsmannadiktatur. Vilket dr mest minskligt,
att ge oss THX sa att vi kan fortsitta ett produktivt arbete eller att
forvigra oss THX och i stillet ge oss sjukpension eller fosa in oss pa

omskolning f6r handikappade.”

Patienten patalade den sambhilleliga effekten av férbudet mot THX, att
patienterna blev oférmégna att "fortsitta ett produktivt arbete”. I ett langt
brev stillt till nytilltridda sjukvardsministern Ingegerd Troedsson ér 1977
formulerade Erik Holmgren, lektor och hedersledamot i Riksféreningen,
ett snarlikt argument da han lyfte fram ett antal THX-patienters tillfrisk-
nande. Sirskild vikt lades vid att patienter tack vare synforbittringar fatt
tillbaka sina indragna koérkort, dtergitt i arbete eller till och med avancerat
pa sina anstéllningar.”3

Argument om produktivitet och samhillsekonomi anvindes frekvent av
THX-rorelsen vid denna tid, och kopplades till den diskussion om kostnaderna
tor offentlig sektor som férts under flera ar: ”Vi kriver inget av samhallet.
Vi avlastar samhillet stora virdkostnader”, skrev tre sjukskoterskor i ett
brev till arbetsmarknadsminister Per Ahlmark7* Jan Bratt foretridde en
liknande linje d han i ett 6ppet brev till Olof Palme, som citerades i flera
stora tidningar, hivdade att ett frislippande av THX skulle spara samhillet
miljoner i sjukvardskostnader.’s
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I'en resolution antagen vid ett opinionsméte 1976 beskrev Riksféreningen
THX-patienter som

[m]dnniskor, som varit hinvisade till, och antagligen med tacksamhet
mottagit den "behandling” som den traditionella medicinen kunnat
erbjuda? Men som gjort den smirtsamma erfarenheten att den tyvirr
inte har hjilpt. Minniskor som efter denna lirdom tillgripit THX och
anser sig ha blivit friska, forbittrade och med nya majligheter till ett
fortsatt verksamt liv.7®

?Verksamt liv” och "produktivt arbete” laddades positivt, och patienternas
tacksamhet understroks. Riksféreningens argumentation bygger pa anta-
gandet att arbete och produktivitet borde vara ett 6verordnat virde f6r bide
myndigheter och medicin, och att patienternas f6rmaga att ater arbeta darfor
var ett argument for THX, precis som insparade sjukvardskostnader var det.
Patienterna talade alltsa inte om rittigheter, inte heller om individernas ritt
till valfrihet, utan om sina och samhillets skyldigheter gentemot varandra.
Diskursen patienterna férhiller sig till liknar pa sa vis visionen om “det
starka samhillet”, pataglig framf6r allt under 1950- och det tidigare 1960-
talet, savil inom skolmedicinen som frin myndigheternas hall’”7 Det starka
samhillets grundidé var att betrakta sociala reformer som en investering:
medborgarna forvintades arbeta och pé sa vis bidra till det gemensamma,
oaktat individuella preferenser. Statens skyldighet bestod i att underlitta detta,
till exempel genom att erbjuda sjukvard, omskolning och sociala insatser f6r
den som av olika skil inte kunde bidra, exempelvis pa grund av sjukdom.”®
Naturligtvis dr det oméjligt att dra slutsatser av ett enskilt exempel, men i
relation till Molds iakttagelse — att en ideologisk omsvingning hos de sty-
rande, snarare dn forindrade krav hos patientorganisationer, tycks ha drivit
patientrittighetsfragan i en mer individualiserad riktning i England — dr
THX-patienternas hillning intressant”* THX-rorelsen propagerade inte f6r
ett nytt samhillskontrakt, dir exempelvis individuell valfrihet betonades,
snarare for giltigheten av ett kontrakt som upprittats tidigare.

Hosten 1975 intriffade en incident vid THX-kliniken i Mjolby (kliniken
var en av flera filialer till huvudkliniken i smilindska Aneby). Sex patienter
som fatt THX-injektioner frin samma flaska extrakt insjuknade akut med
symtom pa infektion. For en av patienterna blev tillstindet under nigra
dagar livshotande. En inspektion av tillverkningsprocessen initierades av
linslikaren, och Socialstyrelsen anmilde snabbt hindelsen till riksaklagaren.
Mjélbyfallen, som infektionsfallen kom att kallas, ledde till att en f6run-
dersokning inleddes mot Elis Sandberg, som misstinktes for kvacksalveri
och brott mot likemedelsforordningen.® Nagot 4tal blev det dock inte:
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férundersokningen lades ned da den visade att infektionerna sannolikt var
relaterade till en flaska som hanterats felaktigt pa den enskilda kliniken, och
inte kunde knytas till generella brister i Sandbergs tillverkning av preparatet.”

Riksféreningen svarade pa kritiken frin myndigheterna genom att

De réttegangar som blev féljden av Elis Sandbergs behandlingsverksamhet
var en foljetong i medierna under 1960- och 1970-talen. Pa bilden Sandberg
pa vég in i Sédra Vedbo tingshus. Kélla: Trands-Postens arkiv
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jimfora hindelsen med si kallad sjukhussjuka. Fallen av sjukhussjuka —
ett samlingsnamn for virdrelaterade infektioner — hade 6kat i omfattning
i takt med att sjukhusen blev fler och stérre, och problemet diskuterades
intensivt under 1970-talets andra hilft: "Dessa [fallen av sjukhussjuka]
far tydligen vara hur ménga som helst, utan att socialstyrelsen liter gora
polisutredning om vems ansvaret ir eller om anledning till atal finnes”,
anmirkte Riksforeningen.® Liknande stindpunkter framférdes i pressen:
"Socialstyrelsen sitter ju sjdlv i glashus, eftersom mingder av patienter
efter vird pd Sveriges sjukhus d4samkas den s.k. sjukhussjukan.”® Vid ett
anférande av Riksféreningens ordférande Folke Dahlstrom vintern 1976
beskrev han férhallandena:

De omskrivna mjolbyfallen i september 1975 kom, som alla vet, som ett
gefundenes Fressen for hilsoviktaren Rexed. Trots att han hade fullt att
gora med sjukhussjukan — stafylococcus aureus — och dess hirjningar — 8o
dodsfall, nira 3000 svirt invalidiserade patienter och tusentals mindre
drabbade fall - satte den finkdnslige mannen till alla klutar for att ridda
svenska folket frin mjélbysjukan, denna avgrundsfara — 6 infektionsfall,

som dessutom visade sig vara littbotade, pa 5 millioner injektioner.®

Den bild Riksfoéreningen skapade, och ofta dterkom till, var den av makt-
havare som sidg mellan fingrarna nir det gillde verkliga folkhilsofaror,
men lade stora resurser pa att atgirda i sammanhanget smi problem.% I
patienternas argumentation kring Mjolbyfallen och sjukhussjukan synlig-
gors hur vad vi kan kalla "sunt férnuft” utgjorde en del av THX-rérelsens
medborgerlighet: genom att placera Mjélbyfallen i relation till liknande,
men mer alarmerande problem inom sjukvirden konstruerade den sig sjilv
som mer fornuftig 4n makthavarna.

Nir THX-rérelsen betraktade samhillet sig den en utveckling pa vig it
tel hill. De menade att sivil utbyggnaden av sjukvirden som de styrandes
beslut inneburit forsimringar, framfér allt eftersom medborgarnas ambi-
tioner att arbeta och bidra inte lingre premierades. Ett dterkommande tema
i THX-patienternas beskrivning av samhillet var att betona diskrepansen
mellan sin egen position och de styrandes. Sjilva utmalade de sig som
tacksamma, fornuftiga medborgare som ville vara produktiva och bidra
till samhillet, samtidigt som de utmailade myndigheter och styrande for
att vara fyrkantiga paragrafryttare, ur stind att skilja verkligt alarmerande
problem (som sjukhussjukan) frin enskilda olyckshindelser (som Mjol-
byfallen). Ekonomiska argument dterkom ofta hos THX-rorelsen, mot
samma bakgrund: om preparatet slipptes fritt skulle savil produktivitet
som samhillsekonomiska resurser frigéras, menade de.
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Sammanfattande diskussion

Efter valet 1976 tillsatte den nytilltridda borgerliga regeringen en parlamen-
tarisk utredning om THX. Syftet var inte att tillmotesgd THX-rorelsens
krav pd en ny, "objektiv” vetenskaplig utredning, utan att hantera de juridiska
och etiska problemen betriffande THX.* Slutbetinkandet Nasurmedel for
injektion presenterades 1979. Forslaget gick ut pa att THX, precis som andra
naturmedel f6r injektion, efter godkdnnande skulle aterforas under likarnas
kontroll. THX-recept skulle utfirdas av likare, men endast om patienten
uttryckligen bett om det. Lagen pekar alltsi mot att den utveckling Mold
beskrivit i England, dir sivil lagstiftning som synen pa patienters rittigheter
successivt orienterades mot ett individuellt patientperspektiv skedde ocksa
i Sverige. Aven i fallet THX kom omsvingningen ovanifran: preparatet
slipptes inte fritt, som patienterna 6nskat, snarare sikrades THX-tillgingen
tor de patienter som agerade individuellt i syfte att fi det.

I jimforelse med andra patientorganisationer och -rorelser stair THX-
rérelsens medborgerliga perspektiv och positioneringar ut. Konflikten runt
THX var ur dess perspektiv en friga om samhillets beskaffenhet, och den
kollektiva position den intog gjorde ansprik pa generalitet. Den betraktade
sig sjalv som representant for “folket”, "smafolket” eller “svenskarna”, och
anvinde denna position i konflikten med staten och vetenskapen. Som jag
visat priglades THX-patienternas krav och 6nskemil dren kring 1976 av ett
perspektiv dir patienterna beskrev sig sjilva som ménniskor som ville bidra
till samhillet, tacksamt tagit emot skolmedicinens hjilp och som vidjade till
myndigheterna om forstielse och medkinsla. De betraktade sig inte som
kunder eller konsumenter, snarare som en grupp bekymrade medborgare
i relation till en — i deras uppfattning — alltmer omiénsklig och fyrkantig
byrakrati. THX-rorelsen argumenterade inte for ett nytt samhillskontrakt,
snarare for legitimiteten av ett samhillskontrakt dir medborgarnas skyldighet
var att arbeta och bidra till det gemensamma, och statens skyldighet var
att styra, men pi ett sidant sitt att medborgarnas produktivitet uppritt-
hélls. THX utgjorde enligt patienterna hjilp for dem att fullfolja sin del.
THX-rorelsens medborgerlighet hade alltsé starka kopplingar till de idéer
som utgjorde grunden for ”det starka samhillet”, och dess argument tog
ofta sin utgingspunkt i en uppfattning om att de styrande i samtiden inte
lingre omfattade dessa virderingar.

THX-rorelsen gav i linje med den 6vertygelsen samtidigt uttryck for en
stark tilltro till stat och vetenskap, och en misstro mot dess samtida svenska
toretridare. Misstron riktade sig dock inte specifikt mot den ena eller andra
parten, snarare forestillde sig THX-rorelsen stat, myndigheter och fore-
tridare for vetenskapen som delar av samma (tidigare fungerande men nu
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korrumperade) helhet. Statens roll och uppgift var enligt deras perspektiv
att styra sivil myndigheter som forskning och vetenskap med milsittningen
att medborgarna skulle kunna fullfélja sin del av samhillskontraktet.
Vetenskapen forutsattes alltsa vara paverkbar, precis som politikerna. Helt
grundlds var inte denna instillning: som jag visat hade patienterna med
framging genom opinionsarbete tidigare drivit fram bade vetenskapliga
undersokningar av THX och frigjort forskningsresurser at Elis Sandberg.
THX-rérelsens idéer om medborgarskap och statens roll belyser hur de
himtade och anvinde sig av djupt rotade kulturella forestillningar och
forsanthallanden. Ur dess perspektiv var konflikten runt THX en del av
en storre konflikt om vilket samhaillskontrakt som skulle gilla i Sverige.
Denna utgingspunkt skiljer ut THX-rérelsen frin minga senare patient-
téreningar, dir betydligt snévare kollektiva identiteter placerats i forgrunden.
Jag menar att detta faktum pekar framiét i tva bemarkelser. Dels antyder det
att patientféreningar och -rérelser med férdel kan analyseras med ett storre
tokus pa kulturell specificitet och nationalitet 4n vad som tidigare gjorts. Dels
illustrerar det att historiska studier av patientrérelser och deras argument
dr en vig att nd djupare kunskap om samhaillsforindring. THX-rorelsen
representerade inte svenska folket, och inte alla patienter heller. Men dess
argument visar hur en signifikant del av svenskarna betraktade myndigheter,
stat och styrande under en ideologiskt snabbt forinderlig del av 19oo-talet.

Patient consumers or patient citizens?
The THX patient movement in Sweden [9/4—-19/8

Since the 1990s, historians of medicine have pointed to a change in the
status and self-image of patients in the West. Patients, it is claimed, have
gone from being passively dependent on medicine to active consumers of
health care. However, this narrative does not consider the fact that Wes-
tern countries differ a great deal in terms of access to health care, access to
alternative treatments and the role and status assigned to formal expertise
in society at large. This study aims to contribute to a deeper and more
historically nuanced understanding of the transformation of the patient
into a consumer. Through an analysis of the Swedish THX movement —a
patient movement trying to achieve legal access to, and formal approval
of, the controversial anti-cancer drug THX in the 1970s — the study shows
how the agenda and demands of the THX patients mirrored the specific
Swedish settings in which they were articulated. THX patients did not wish
to be regarded as consumers or clients. On the contrary, their arguments
were firmly rooted in a collective identity as “the people” who expected the

SCANDIA 84:1



56 EN "MEDBORGERLIG" PATIENTRORELSE

state and politicians to meet their needs. They emphasized their collective
experience as evidence of the efficiency of THX and pointed to the popu-
larity of THX treatment, thereby rejecting the results of several scientific
trials initiated by the medical authorities. Doing so, THX patients made
use of the culturally resonant frame of collectivity in Sweden at the time,
as well as of a widespread belief that the medical authorities were corrupt
and insensitive to the needs of ordinary people.

Keywords: Patient advocacy, health movements, history of medicine, post-
war Sweden, history of science
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