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Anna Holmqpvist forsvarade sin avhandling den 17 januari 2020. Under-
tecknad hade vid disputationen uppdraget som opponent. Som titeln
indikerar handlar avhandlingen om barns rittigheter och rost i hilso- och
sjukvarden och inrymmer tvé delstudier — en om barninriktad reglering
i den svenska patientlagen (2014:821) och en om patientorganisationers
roll for ate fora fram barns rost och rittigheter i hilso- och sjukvarden.
Det ir en avhandling inom forskningsomridet Ménniskan i vilfardssam-
hdllet och i forskningsutbildningsimnet Social vilfird med inrikining mot
civilsamhdllet. Avhandlingen, liksom forskningsutbildningsimnet, ir sant
tvir- eller mangvetenskaplig. Avstamp tas i flera kunskapsomraden -
barndomsstudier, studier om barns rimtigheter och civilsamhdllestudier — och
det finns beréringspunkter med flera discipliner - sociologi, statsvetenskap,
rattsvetenskap (barnritt och medicinsk ritt) och vdrdvetenskap, men ocksa
filosofi och medicinsk etik. Det ér fran dessa filt och discipliner som Holm-
qvist himtar kunskap men ocksa inspiration nir det géller avhandlingens
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metod och material. Barndomsstudier i bred bemirkelse beskrivs ha
utgjort basen for den teoretiska ramen.

I avhandlingens forsta kapitel beskrivs ett scenario som skildrar en
konkret vardsituation av ett barn och hur vuxna férhaller sig till barnets
motstdnd mot vérdinsatser. Detta fingar det problemomrade som sce-
nariot illustrerar och konkretiserar effektivt det problemomride som
avhandlingen belyser. Fallet foljde mig under ldsningen och bidrog till
flera associationer, bl.a. kunde jag se beroéringspunkter med den kinda
konstniren och radioprofilen Stina Wollters inkinnande beskrivning i
ett radioprogram i Sveriges radio, sommaren 2019.! Wollter beskrev i
detta program sin relation med en svart sjuk flicka och hennes sista tid
i livet. Under lisningen tinkte jag ocksd pd Ian McEwans roman The
Children Act (Domaren pa svenska) som ocksd handlar om bestimmande-
ritten 6ver liv, dod och hilso- och sjukvird for svart sjuka barn. Vid tiden
for lasningen av Holmgqvist avhandling arbetade jag sjilv ocksd med en
text som tar avstamp i det brittiska Charlie Gard-fallet som aktualiserar
liknande svira utmaningar.> Som framgar handlar avhandlingen onek-
ligen om aktuella och svéra frigor och det var inte svirt att engageras
i lasningen. Holmqvist har ocksa ett sprik som ger texten driv och gor
den lict ate lasa.

Det ir tydligt act Holmgyvist stillts infor en rad vigval. Detta hinger
delvis ssmman med avhandlingens tvirvetenskapliga anslag. Nir det inte
finns en "given” ingdng och ”naturligt” material att ta sig an, som ofta
ir fallet i exempelvis rittsvetenskapliga studier, maste forskningen pa ett
annat sitt motiveras och vigvalen tydliggoras. Tvirvetenskapligheten dr
en av styrkorna i avhandlingen, men samtidigt en av de storsta utma-
ningarna. Frigor vicks om andra vigval hade varit méjliga och kanske
rent av onskvirda. Jag dterkommer till detta nedan.

Syftet med avhandlingen anges vara att utforska férutsiteningar for
barns rost, genom patientlagen och i patientorganisationer. Foljande tvé

1 Detta program sindes den 26 juni 2019 och aterfinns pa Sveriges radios hemsida - se
hteps://sverigesradio.se/sida/avsnitt/1319468?programid=2071

2 Leviner. P., Who Has the Final Word? On Trust and Legal Uncertainty Within the
Swedish Health Care System, i Goold, L., Auckland, C. och Herring, J. (red.), Medical
Decision-Making on Behalf of Young Children - A Comparative Perspective, Hart,
Oxford, Kommande 2020.
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frigor med underfrigor, som korrelerar med avhandlingens tvd delstu-
dier, soker avhandlingen svar pa:

« Hur konstrueras barns rittigheter som patienter genom patient-
lagen?

« Vilken position ges barn som patienter i patientlagen?

« I vilken grad och pi vilket sitt agerar patientorganisationer rost-
birare for barns rittigheter som patienter, sirskilt i forhallande till
patientlagen?

« Vilken position ges barn i patientorganisationer?

Nir det giller teoretiska utgdngspunkter ir ansatsen i avhandlingen
socialkonstruktionistisk och synen pd barn grundas i barndomssociologisk
teoribildning. Man kan férenklat siga att Holmgqvist problematiserar
barn och barndom - inte minst att barn ses som en homogen grupp som
ir visensskild frin vuxenhet. Dikotomin mellan barndom och vuxenhet
och de forestillningar som denna dikotomi bygger p4 ifrigasitts. Ana-
lytiska begrepp som anvinds ir dldersordning och familialisering samt
barns aktorskap och delaktighet. Nir det giller synen pa barns rittigheter
positionerar sig Holmqvist genom att ange att hon for att komma forbi
fastldsningen vid autonomi och kompetens - som rittigheter i hog grad
har hingt upp sig pa - tar utgdngspunkt i ett relationellt perspektiv pa rit-
tigheter som uttryck fér dmsesidigt beroende mellan minniskor. Detta
ir ocksd ett perspektiv som dterkommer i avhandlingens slutdiskus-
sion. Nir det giller analysen av patientorganisationerna tar Holmgqvist
utgangspunkt i perspektiv som anvinds inom reorier om sociala rirelser och
mobilisering. De valda teorierna kopplas i avhandlingen till begreppen
resursmobilisering, politiska mojlighetsstrukturer och inramningar som
analytiska grepp.

Holmgvist har metodologiskt anvint sig av diskursanalys och inspire-
rats av Carol Lee Bacchis angreppssitt — What's the problem represented to
be? Det handlar om hur problem framstills och konstrueras — exempelvis
i politiska forslag (och lagstiftning) men ocksa lika viktigt, vad som iznze
blir problematiserat. Jag konstaterar att detta ligger nira rittsvetenskap-
lig analys, men samtidigt anvinds riteskillorna pa ett annorlunda site i
denna avhandling. Fokus ligger pa sjilva lagstiftningsprocessen, inte pa
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vad riteskillorna siger om gillande ritt och hur dessa kan komma att
tillimpas. Jag uppfattar detta som ett sociologiskt och statsvetenskaplige
inspirerat angreppssatt.

Fokus i delstudie 1 ligger pa tre specifika bestimmelser i patientlagen
som handlar om barnets bista, virdnadshavares ritt till information och
barns instillning. Dessa bestimmelser och dess inférande jimfors med
bestimmelser om barnets bista och barns rite till delaktighet i social-
tjinstlagen ses i ljuset av barnkonventionens artikel 12. Utover sjilva
bestimmelserna analyseras propositioner samt dven rittsvetenskaplig
doktrin. Nir det giller material i delstudie rvd har Holmqvist gjort en
kartliggning av patientorganisationer med hjilp av hemsidor och stad-
gar. Analysen inkluderar ocksd de remissyttranden som dessa organi-
sationer limnat in pa betinkandet om inforandet av patientlagen, en
enkit till samtliga patientorganisationer i Sverige samt dven en fordjupad
studie av fyra patientorganisationer dir sivil textmaterial som intervjuer
med foretridare for organisationer har ingétt.

Nir det giller delstudie 1 om patientlagen visar Holmgqvist genom
analys av relevanta forarbeten bland annat hur grunden for den ritesliga
regleringen av patienters stillning i hilso- och sjukvirden ir att barns
beslutskompetens som patienter i grunden ifrdgasitts och att deras
beslutskompetens behéver bedémas. Motsatsvis presumeras vuxna
patienter vara kompetenta att fatta beslut som rér den egna kroppen.
Genom sina analyser visar Holmgqvist hur barns rittigheter i patientla-
gens barnspecifika bestimmelser konstruerats utifrin virdnadshavarens
bestimmanderitt och i férhillande till den vuxne patienten som norm.
Dirtill ir det férhallandet mellan barn och virdnadshavare, liksom vard-
personalens ansvar att bedoma barnets dsikter, som ir framtridande.
Hirigenom visar Holmqvist att barnets rost begrinsas, dels till att handla
om grinser for barns beslutskompetens, dels till bedémningar av denna
beslutskompetens. Hon konstaterar avslutningsvis i delstudie 1 att
¥ Genom patientlagens konstruktioner av barns rdttigheter som patienter begrin-
sas barns forutsitiningar for rist genom ait barn som patienter ges en underordnad
position inom vilken barnet som subjekt inte synliggors.” Hir stills ocksa fol-
jande frigor: ”Men i vilken grad och pd vilket siitt agerar patientorganisationer
som rdsthérare i forhdllande till dessa réttigheter? Och vilken position ges barn i
dessa organisationer?”
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Dessa fragor agerar brygga till delstudie 2 och besvaras genom gransk-
ningen av patientorganisationernas verksamhet i férhéllande till barn,
organisationernas rostbirande roll fér barn som patienter och vilken
position barn ges i organisationerna (exempelvis genom medlemskap),
samt forildrar som rostbirare {6r barns rittigheter som patienter och
hur barn framstills och anvinds av patientorganisationer. Holmgqvist har
identifierat 143 patientorganisationer i Sverige varav flertalet har barn
som en viktig malgrupp och hon viljer att djupstudera fyra organisatio-
ner3 som har barn som central mélgrupp. Nir det giller organisationerna
som remissinstanser visar Holmgqvist att av de organisationer som bjods
in att limna remissyttranden pa betinkandet om ny patientlag var det
bara en dryg tredjedel av de 143 som skickade in yttranden. Det var bara
ett fatal av dessa som kommenterade de barnspecifika bestimmelserna i
lagen och bara en organisation problematiserade dessa. I den meningen
har organisationerna enligt Holmqvist haft en svag rostbiarande roll for
barn. I delstudie 2 visas ocksa att det dr oklart bade i vilken grad barn
kan vara medlemmar i organisationerna och vilket inflytande barn kan
ha. I praktiken tycks det vara genom forildrar som barn representeras
i organisationerna vilket ocksa bekriftas i den genomférda intervjustu-
dien med foretridare for organisationer. Denna visar att det ar forildrar
som blir rostbdrare for barns rittigheter och att rittigheterna forstis
genom forildraerfarenheter av ate ha ete sjukt barn. Holmqvist pavisar
ocksd problem med hur organisationer anvinder individuella barn och
portritterar deras utsatthet pé ett sitt som kan ifrdgasittas ur ett etiskt
perspektiv for att bland annat samla in pengar.

Avhandlingens resultat ssammanfateas, diskuteras och kontextualise-
ras i de intressanta och mycket vilskrivna i slutkapitlen. Rubriker som
Begrdnsade och otydliga forussittningar for vost, Flytande och forhandlingsbar
integritet, Barns fullkomliga ofullkomlighet, Vem dr barns réttigheter till for?
osv. indikerar resultat och slutsatser och hir beskrivs ocksa behovet av
ytterligare forskning. Avslutningsvis férs en diskussion om en annan
grund for barns rittigheter: ett relationellt perspektiv pa rittigheter.
Sammanfattningsvis visar Holmqvist genom sina studier att barns posi-
tion i patientlagen — trots barnspecifika bestimmelser — konstrueras

3 Svenska diabetesforbundet, Riksférbundet Cystisk Fibros, Barncancerfonden och
Hjirtebarnsfonden,
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utifrdn problematiska antaganden om den vuxne patientens autonomi
och virdnadshavares bestimmanderitt, vilket leder till att barns rost
begrinsas och att barns integritet blir flytande snarare dn absolut. Dirav
titeln pd avhandlingen. Holmqvist visar ocksé att dven om barn dr mal-
grupp for manga patientorganisationer, ir deras forutsittningar for rost i
organisationerna dnda oklar. Studierna av patientorganisationerna visar
att det tycks vara fordldrar som ir rostbirare f6r barns rittigheter som
patienter. I denna delstudie visas ocksa att det finns en risk for att barn
anvinds for att fora ut organisationers budskap (och f6r att kunna samla
in pengar) vilket kan leda till atc barns integritet blir forhandlingsbar.

Jag konstaterar att avhandlingen idr mycket intressant och relevant.
Studierna rér ett aktuellt imne, inte minst utifrin att vi stir infor att
verkligen behova definiera och klargora vad barns rittigheter faktiske
betyder, bide inom hilso- och sjukvirden och inom andra filt. Det finns
behov av att problematisera barns rittigheter och att ifrigasitta veder-
tagna uppfattningar om bide barndom och vuxenhet. Det gér Holmqvist
pé ett mycket tydligt och fértjanstfulle sitt. Det finns ocksa behov av att
problematisera barnspecifik reglering i sin kontext, inklusive vad barn-
konventionens olika artiklar innebir, inte minst nir barnkonventionen
2020 blivit svensk lag. Amnet f6r avhandlingen och det Holmqvist kom-
mer fram dll ir relevant da det i hog grad saknas studier i Sverige om
barns rittigheter i hilso- och sjukvirden. Avhandlingen genererar ocksé
ny kunskap och férdjupad forstielse for flera olika vetenskapliga filt och
mojligen ocksd for tvirvetenskapen som ”metod”. Jag ser att det hir
finns mycket inspiration att himta for rittsvetare.

Som redan nimnts ovan ir tvirvetenskapligheten en av avhandlingens
styrkor samtidigt som det ocksd, féga forvinande, ir en av dess utma-
ningar. Det kan alltid hdvdas att en tvirvetenskaplig studie hade kunnat
férdjupas inom olika omriden for ate i hogre grad kommunicera med
specifika vetenskapliga filt. Mitt perspektiv dr det ritesvetenskapliga och
hir ser jag absolut att Holmqvist bidrar. Det behdvs som redan nimnts
ovan forskning inom filtet och avhandlingen bade bekriftar och utma-
nar tidigare fynd inom omradet barns rittigheter i den svenska hilso- och
sjukvirden. Samtidigt ser jag att det saknas hianvisningar och diskussion
med nédgra internationella rittsvetenskapliga forskare, exempelvis det
som skrivits av Imogen Goold och Jonathan Herring, bida vid Oxford
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University, Storbritannien. Det hade varit intressant att diskutera det
som i den anglosachiska virlden kallas ”Gillick-kompetens” efter ett
mycket uppmirksammat brittiskt ritesfall om bedomningar av barns
mognad i frigor som rér hilso- och sjukvard. Aven det som skrivits efter
det sd kallade Charlie Gard-fallet skulle ha varit intressant att relatera
till i Holmgqvists analys. Fallet handlar om forildrars bestimmande
over en svart sjuk pojke i ettirsildern dir det blev en tvist om huruvida
forildrarna skulle fa ta pojken till USA for experimentell behandling.
Hilso- och sjukvirden gavs dock av domstol ritt att bestimma i friga
om barnets vird och pojken tillits inte limna sjukhuset.*

For att fortsitta pd sparet om vad Holmqvist hade kunnat gora om
hon skrivit en avhandling i ritesvetenskap (vilket jag allesé dr fullt med-
veten om att hon inte har gjort!), s hade det varit naturligt - och vildigt
intressant - att undersoka bade den ritesliga regleringen och dess till-
limpning i hilso- och sjukvirden. Det hade varit intressant att fordjupa
forstaelsen for vad som hinder i motet mellan personal, forildrar och
barn i den konkreta virdsituationen. Nir jag liste det ovan beskrivna
scenariot i avhandlingens inledning fick jag intrycket av att fokus skulle
ligga pd den konkreta tillimpningen i hilso- och sjukvarden, men s
ar alltsd inte fallet. Istillet ligger fokus pa framvixten av den ricesliga
regleringen och patientorganisationers roll i realiserandet av barns rittig-
heter. Som rittsvetare var det inte helt naturligt att se kopplingen mellan
de tva delstudierna, men studien av patientorganisationerna ir vildigt
tankevickande, och kopplingen blev tydligare vid andra lisningen av
avhandlingen och dven vid disputationen da jag ocksé (dntligen!) kunde
frigora mig frin mitt rittsvetenskapliga fokus. En intressant del av
delstudie 2 som metodologiskt kan inspirera rittsvetare ir att specifike
granska remissvar, inte minst utifrin vad som inte tas upp, dvs. vad som
ses som problem och inte i lagstiftningsprocessen, vad som kompromis-
sas bort och varfor m.m. Hir tycks inspirationen fran Carol Lee Bacchis
angreppssitt What’s the problem represented to be? vara sirskilt intressant.

Ytterligare en aspekt som forbryllade mig nagot vid lisningen, men
som ocksa foll pa plats under disputationen ir Holmqvist anvindande

4 Goold, L., Herring, J. och Auckland, C. (red.), Parental Rights, Best Interests and
Significant Harms: Medical Decision-Making on Behalf of Children Post-Great
Ormond Street Hospital v Gard, Hart, Oxford, 2019.
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av begreppet "rost”. Holmgvist reder ut olika begrepp som har med
aktorsskap, delaktighet, vilja, bestimmande, inflytande osv. (se s. 52 i
avhandlingen). Hir noteras ocksa att man pa svenska skiljer mellan del-
tagande och delaktighet, medan bada dessa aspekter tycks ingé i samma ord
pa engelska, parricipation. Mojligen siger det ndgot specifikt om svenskan
och svenskarnas upptagenhet vid att tillsammans komma 6verens och na
konsensus. En annan intressant sak ir det Holmgqvist noterar om ordet
aktorsskap jimfort med engelskans agency, dir det svenska begreppet for-
knippas med handlingsutrymme, medan det engelska begreppet omfatta
mojlighet till inflytande och férindring. Begreppet rost innefattar enligt
Holmgqvist ndgot vidare dn delaktighet som mojligen ligger nirmare
engelskans agency. Pa sidan 53 anges att "Med rdst avses att barn ges
mojlighet att paverka sin egen situation genom delaktighet i beslut som
ror dem”. Mojligen kunde det ha tydliggjorts ate fokus i avhandlingen
inte ligger pa barns delaktighet i enskilda drenden utan snarare barns
?kollektiva rost” i hilso- och sjukvirdsfragor.

Under disputationen diskuterade Holmgqvist och jag frigor om rim-
ligheten i presumtionen att vuxna dr beslutskompetenta men att barn,
dtminstone yngre barn, presumeras vara beslutsizkompetenta samt att
det bara ir vid tillricklig dlder och mognad kopplat till fragans beskaffen-
het (eller arten och angeligenhetsgraden av den vardicgird som beslutet
avser) som barn far ta del i beslut om sin vard. Vi diskuterade svarigheten
iatt beddma mognad och frigan om det vore bra med fasta dldersgrinser,
som diskuteras av FN:s barnrittskommitté i deras Allmdnna kommentar
nr 12. Ndgot enkelt svar pa denna fraga finns inte. Inte heller frigan om
vilken betydelse frigans beskaffenhet eller arten och angeligenhetsgra-
den av vardinsatsen ska ha nir beddmningen ska géras om barn sjilva ska
fa bestimma. Idag finns det en férhirskande syn som - méjligen nigot
forenklat — innebir ate ju allvarligare och viktigare frigan ir for barns
liv, desto mindre ska barn fa bestimma. Holmqvist och jag var dverens
om att det kan tyckas orimligt. Vi diskuterade ocksa konflikter mellan
barn, forildrar och hilso- och sjukvirden i friga om vilka virdinsatser
barn ska ges samt frigan om med vilket st6d man egentligen kan tvinga
ett barn i virden. Ricker det verkligen med att en virdnadshavare ger
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sitt samtycke om ett barn tydligt motsitter sig virden och vad avgor nir
barn ska ges ritt att sidga nej till virdinsatser.s

Vid disputationen diskuterade Holmqvist och jag ocksa barnkon-
ventionens artikel 12 om delaktighet fér barn som bestimmelserna i
patientlagen bygger pa och vi var ¢verens om att det finns problem i de
grundantaganden som artikel 12 bygger pa, nimligen att den ger uttryck
for en villkorad delaktighet. Som David Archard har uttrycke finns det
bade ett capability condition (kapacitetsvillkor) och weight condition
(vikevillkor), vilket innebir att delaktighet for barn blir bdde otydligt
och ondédigt begrinsande f6r barn. Det kan vara s att sdrskilda bestim-
melser som r6r barn och deras delaktighet i och for sig kan bidra till att
férindra synen pa barn, men samtidigt "bita sig i svansen” nir det vil
har skett genom att det dé blir tydligt att barn izze fir bestimma. Vi ser
barn som sjilvstindiga rittighetsbirare och lyssnar pd dem men later
dem samtidigt inte bestimma, vilket i sig kan skapa underordning. Hir
tycker jag att Holmgqvist 4r ndgot viktigt pd sparet genom att resonera
om relationella rittigheter (se avhandlingens slutkapitel) som en annan
grund for realiserandet av (barns) rittigheter. Det innebédr sammanfatt-
ningsvis att rittigheter inte behover ta avstamp i tankar om autonomi
utan istillet kan ta utga frin ett accepterande av manniskans (bdde barn
och vuxnas) sirbarhet och 6msesidiga relationella beroende av varandra.

Avslutningsvis, som framgar av denna beskrivning, finner jag Holm-
qvists avhandling mycket intressant. Det ir en gedigen och omfattande
undersokning som analyserar viktiga frigor utifrin relevanta teoretiska
och metodologiska utgingspunkter. Det ir en tvirvetenskaplig avhand-
ling som med de utmaningar som detta innebir i form av vigval och
avgrinsningar skapar en bred forstielse f6r frigorna som stér i fokus.
Avhandlingen limnar ett viktigt bidrag till flera vetenskapliga filt och
inspiration till tvirvetenskap. Jag ir 6vertygad om att avhandlingen kan

5 Sevidare Kindstrom Dahlin, M., Att tvinga ett barn - om barns rittigheter i hilso-
och sjukvirden och behovet av en tydligare tvingsvardslagstiftning, Férvaltningsritts-
lig tidskrift, 2016 och Kindstrém Dahlin, M, I grinslandet mellan social omsorg och
hilso- och sjukvdrd, i Leviner, P. and Lundstrém, T. (red.), Tvingsvard av barn och
unga: rittigheter, utmaningar och grinszoner, Wolters Kluwer, Stockholm, 2017.
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fa betydelse i den barnrittsliga diskussionen och jag hoppas att forsk-
ningen nar ut till savil lagstiftaren som ritestillimparen i hilso- och
sjukvarden och de patientorganisationer som i hogre grad bor féra fram

barns roster.
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