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En studie om policyprocessen kring nationella riktlinjer for epilepsi



Sammanfattning

Denna studie handlar om policyprocessen och policyskapares arbete med att fa igenom
policyforslag. Studien behandlar styrmedel i form av nationella riktlinjer. Vad som undersdks ar
intressepolitiken pa riksdagsniva, for att fa nationella riktlinjer fér den neurologiska sjukdomen
epilepsi. Denna dokumentstudie kretsar kring intressepolitik pa riksdagsniva, varfor de valda
dokumenten i studien ar riksdagsdokument i form av motioner, interpellationer och protokoll 6ver
interpellationsdebatter. Den intressepolitik som utldses ur textmaterialet granskas utifran John
Kingdons teori om policyprocessen, om de tre policystrémmarna; problemstrémmen,
policystrommen och den politiska strommen. Denna teori appliceras pa studiens fall for att
analysera forekomsten av policyfonster, en chans att driva igenom policys, vilket 6ppnas da de tre
strommarna sammanfaller. Intressepolitiken som bedrivs i Sveriges riksdag for att fa nationella
riktlinjer for epilepsi ar i hogsta grad kompatibel med de verktyg som finns till hands, enligt teorin
om policystrommar och policyfénster.

Resultatet visar att de tre strommarna forekommer och dven stunder da fonster "borde” uppsta.
Det finns annu ej riktlinjer for epilepsi, och orsaken till detta analyseras utifran delar av Kingdons
teori om de negativa aspekterna som férsvarar sammanstralningen av strommarna och som

forklarar situationer da policyfonster kan utebli.

Nyckelord: Policyprocess, policystrommar, policyfonster, styrmedel, nationella riktlinjer,

intressepolitik, epilepsi.
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1. Inledning

Detta ar en studie av policyprocessen och policyskapares méjligheter att driva igenom policys. Studien behandlar
styrmedel i form av nationella riktlinjer och dessas funktion. Vad som undersdks och analyseras ar intressepolitiken fér
att fa nationella riktlinjer fér den neurologiska sjukdomen epilepsi, som drivs av policyskapare i Sveriges riksdag. Den
teoretiska referensramen som appliceras ar Kingdons teori om strémmar i policyprocessen och policyfénster.
Intressepolitiken kretsar kring det upplevda asidosédttandet fran Socialstyrelsen, jamfort med andra neurologiska

sjukdomar, trots att epilepsi dr den storsta diagnosgruppen.

Epilepsi &r en neurologisk sjukdom som 60 000 manniskor i Sverige har idag. Det svenska epilepsiforbundet, delar
av professionen inom neurologin och enskilda individer ar exempel pa aktérer som driver
intressepolitik for att fa nationella riktlinjer for epilepsi, vilka utfardas av Socialstyrelsen.
Nationella riktlinjer fungerar som stod vid prioriteringar och ger vagledning kring vilka
behandlingar och metoder som aktérer inom vard och omsorg boér satsa resurser pa. Epilepsi ar
den storsta diagnosgruppen inom neurologin i Sverige, men trots detta har Socialstyrelsen valt att
endast ta fram riktlinjer for Parkinsons sjukdom och multipel skleros. Det svenska
epilepsiforbundet ar en intresseorganisation som varnar for en stor brist pa neurologer i

epilepsivarden i Sverige, vilket enligt forbundet ocksa orsakar stora ojamlikheter i behandling och vard
over landet. Forbundet menar ocksa att det ar svarare for [3gutbildade, dldre och for personer som ar bosatta pa
landsbygden att fa ratt vard. Svenska epilepsiférbundet och andra drivande av intressepolitiken anser att situationen
kring nationella riktlinjer och Socialstyrelsens beslut ar en orattvis behandling av de 60 000 epileptiker i Sverige
(Epilepsiférbundet, 1).

Studien beskriver vad nationella riktlinjer egentligen ar och varfér de anses vara viktiga och efterstravansvarda for en
forbattrad vard. Det kommer dven att redogoras for pa vilket satt nationella riktlinjer for just epilepsi efterstrévas av

policyskapare i Sveriges riksdag, detta utifran ett policyperspektiv.

2. Nationella riktlinjer som styrmedel

Styrmedel &r precis som det later, ett medel for styrning av samhallsutvecklingen och kan vara bade politiska och
ekonomiska (NE, u.3.). Enligt Olof Petterson (2010, s. 136) kan man gora skillnad pa samhallsstyrning och
forvaltningsstyrning. Samhallsstyrning ar ett satt genom vilket samhallet ska styras. Forvaltningsstyrning handlar om
styrningen av den offentliga organisationen, och liknar forvaltningspolitik. Det &r ibland svart att dra en grans mellan
dessa och politisk maktutdvning ar inte sallan indirekt. Folkvalda politiker kan anvdnda den offentliga sektorn for att
paverka och fa igenom sina ambitioner och forslag, men forvaltningspolitiken anvdnds ocksa som ett satt for att
forverkliga mal och ambitioner. | en demokrati dr det fortroendevalda som bestdmmer om lagar och andra generella
riktlinjer men det ar dven sa att anstallda tjdnsteman ocksa deltar i beslutsprocessen pa olika satt. Myndigheter har
ofta i uppgift att bevaka det rddande "laget” i sitt falt och komma med forslag till forbattringar, varpa dessa blir en del

av initialskedet av beslutsprocessen.



Nationella riktlinjer ar en form av styrmedel som staten kan anvanda sig av for att paverka olika nivaer i varden
samtidigt, allt fran organisering till den faktiska vardsituationen. Riktlinjer paverkar stora delar av varden da de
omfattar stora patientgrupper med svara kroniska sjukdomar som ocksa kraver stora samhallsresurser. Riktlinjer ar
inte juridiskt bindande men anses vara starka rekommendationer om hur resurser bor prioriteras. Riktlinjer ar nagot
som ingar i socialstyrelsens kdarnverksamhet “kunskap” vilken far 40 procent av Socialstyrelsens verksamhetsbudget

(Riksrevisionen, 2013, s. 29).

Nationella riktlinjer innehaller ett antal rekommendationer till hdlso- och sjukvarden som ska utga fran basta
tillgangliga kunskap inom ett visst omrade och visa vilka vardatgdrder som borde prioriteras. Varje riktlinje bestar av
olika kunskapsdokument med olika malgrupper. Oftast finns ett huvuddokument som &r riktat till beslutsfattare,
vardpersonal och socialtjansten. Det finns ocksa sarskilda medicinska och hadlsoekonomiska underlag som riktar sig till
vardpersonal. Det tas ofta dven fram en populdrversion som ar riktat till patienter och anhériga. Det tar flera ar att ta
fram en riktlinje, ibland upp till fem ar. De rekommendationer som finns i riktlinjerna ar av olika karaktar och riktar sig
till olika malgrupper. En del rekommendationer har syftet att underlatta vardpersonalens val mellan olika
behandlingsmetoder. En annan sorts rekommendation riktar sig i forsta hand till tjansteman som beslutar om vardens
organisering, eftersom rekommendationen forutsatter en férandring av vardens organisation. En sadan
rekommendation kan exempelvis vara att diabetespatienter med svara fotproblem bér erbjudas behandling och
diagnostik hos ett multidisciplinart vardteam. En rekommendation kan i annat fall efterstrdva en béattre grundldggande
vard, pa det satt att den exempelvis kan handla om att férebygga och behandla trycksar. Varje rekommendation
beskriver vilka atgarder som kan kopplas till olika sjukdomstillstand. Varje riktlinje har ett kapitel angaende patientens
ratt till information och delaktighet i sin egen vard. Kapitlet bestar oftast av en sammanfattning av gallande
bestdmmelser om patienters ratt till information och delaktighet. Vissa etiska évervdaganden gors ocksa, vid behov,

utifran respektive riktlinjeomrade.

Nationella riktlinjer ska ge stod i varden ndr man ska fordela resurser kostnadseffektivt och efter befolkningens
behov. De ska dven ge stod i valet mellan olika behandlingsmetoder. Riktlinjerna ska fokusera pa tillstand eller
problem dar kunskapslaget eller relationen mellan kostnader och nytta ar osakert. Riktlinjer kan ocksa riktas mot
tillstand eller problem med omotiverade skillnader i praxis, oenighet inom professionen samt angaende etiskt svara
fragor. Socialstyrelsen beslutar om vilka riktlinjer som ska tas fram. Riktlinjernas rekommendationer handlar om
vardatgarder, sociala och medicinska, dar behov av vagledning dr som storst for beslutsfattare i varden eller
vardpersonal. En riktlinje bestar oftast av mellan 150 och 200 rekommendationer, men detta varierar stor mellan olika
riktlinjer. Kostnader for nationella riktlinjer varierar beroende pa vilket vardomrade det géller. Den storsta kostnaden
uppkommer vid framtagandet av preliminara riktlinjer. | perioden ar 2008-2012 var den totala kostnaden foér tio

riktlinjer cirka 213 miljoner kronor (Riksrevisionen, 2013, s. 31ff).

| socialstyrelsens interna processbeskrivning uttrycks att ett effektivt kommunikationsarbete ar forutsattningen for att
nationella riktlinjer ska na ut i varden. Kommunikationsarbetet ska leda till att hdlso- och sjukvarden verkstaller
rekommendationerna i praktiken. Nar uppféljningar visar att rekommendationerna slar igenom i hdlso- och sjukvarden

kan riktlinjearbetet anses vara framgangsrikt. For att uppfdljningar av de viktigaste rekommendationerna ska vara



mojliga, ska varje nationell riktlinje innehalla indikatorer som pavisar god vard inom riktlinjeomradet (Riksrevisionen,

2013, s. 65ff).

3. Tidigare forskning

| detta avsnitt presenteras forskning for att rama in den forskningslucka pa vilket studien grundas. Termen lobbying
anvands i detta avsnitt for att definiera intressepolitik. Professionens syn pa neurologin och nationella riktlinjer ndmns

och avslutningsvis behandlas forskning om intressegruppers tillgang till politiska arenor.

3.1 Intresse och lobbying

Vad ett intresse ar for nagot ar vida diskuterat inom intressegruppsteori som ofta forsoker narma
sig en definition med ett objektivt synsatt, som att arbetarklass har vissa intressen vad galler
skatter och sa vidare. Intresse kan dock inte enbart definieras utifran ekonomiska termer, da
manga intressen hdarstammar fran sociala attribut eller asikter. Intresse kan enligt vissa forskare
uppsta da privata varderingar kommer i kontakt med regeringspolitik (Baumgartner & Leech,
1998, s. 23f).

Termen lobbying anvands framforallt for att beskriva moéten, ansikte mot ansikte, mellan
lagstiftare och de som representerar ett intresse. Ordet lobby dr namligen ursprungligen en
hanvisning till entréhallen till det engelska underhuset, dar medlemmar fran regeringen kunde
mota de som var dar for att driva sina sakfragor. Somliga forskare inom intressegruppsteori
anvander en bredare definition, dar lobbying hanvisar till intressegruppskontakter i byrakratin.
Termen lobbying har dven anvants for att beskriva kampanjer pa grasrotsniva, att anvanda sig av

massmedia och forfatta forskningsrapporter (Baumgartner & Leech, 1998, s. 33f).

3.2 Brist pa neurologer och behov av riktlinjer inom neurologin

Representanter for Svenska Neurologféreningen, som bestar av professionen inom neurologin,
skriver om bristen pa neurologer i Sverige och behovet av nationella riktlinjer for patienter inom
neurologin. Ungefar 60 000 manniskor har sjukdomen epilepsi och for dessa, och andra kroniskt
sjuka inom neurologin, ar det vanligt att man sjukskrivs, avbryter sitt yrkesliv, behdver personlig
assistens eller sarskilt boende, allt detta relativt kostsamt for samhallet. Manga nya behandlingar
inom neurologin ar kostnadsdrivande men ur ett rent samhallsekonomiskt perspektiv ar dessa
kostnadseffektiva da det reducerar sjukskrivningar, behov av assistens och sa vidare. Det ar dock

sa att antalet neurologer i Sverige per capita ar bland det ldgsta i Europa och det forekommer dven



en ojamn fordelning av neurologer over Sverige. For att uppna en jamlik, effektiv och saker
neurologisk vard, uppmanar Svenska neurologféreningen till att Sveriges kommuner och landsting
utvidgar utbildningstjanster, samt att Socialstyrelsen initierar arbetet med att ta fram nationella

riktlinjer for neurologisk vard, for att utjamna regionala skillnader (Nilsson Remahl et al., 2012).

3.3 Tillgang till politiska arenor

Binderkrantz, Christiansen och Pedersen (2015, s. 95f) presenterar en studie om intressegruppers
tillganglighet till tre olika politiska arenor i Danmark, vilka ar byrakrati, riksdag och media. Studien
narmar sig tva perspektiv pa intressegruppsrepresentation, den forsta baseras pa ett resursutbyte,
att tillgangligheten till olika politiska arenor bestams av en slags matchning av utbud och
efterfragan mellan intressegrupper och sa kallade “gatekeepers”. Dessa “grindvaktare” som
kontrollerar tillgangligheten, kan vara politiker, byrakrater eller journalister. Det andra
perspektivet grundas pa att tillgdnglighet till politiska arenor dar kumulativt genom alla arenorna
och ar ndgot som sammanstralar med férmogna och professionaliserade grupper.

Olika politiska arenor ger mojligheter for olika sorters grupper att uppmarksamma sina fragor.
Befinner sig dock tva grupper i samma arena finns det ingenstans att ta vagen for de “forlorande”.
Danska intressegrupper ar i fokus i studien och Danmark har traditionellt varit ett korporatistiskt
land. De senaste artiondena har detta minskat, dock har riksdagen fatt 6kat fokus fran
intressegrupper och media har blivit en viktig politisk arena. Data i studien bestar av matning av
intressegruppers tillganglighet genom de tre arenorna, baserat pa information fran en granskning
av alla nationella intressegrupper. Detta gor det majligt att folja varje grupp och dess narvaro i
media, byrakratin och riksdagen, och ldnka till information om resurser (Binderkrantz et al, 2015,
s. 95f). Intressegrupperna ar uppdelade i foretagsgrupper, fackforeningar, institutioner,
identitetsgrupper, grupper med samhallsintresse, professionella grupper samt fritidsgrupper.
Grupper indelade pa detta vis kan dock representera olika intressen. Exempelvis
medborgargrupper som raknas till grupper med samhillsintresse, innehaller en distinktion mellan
organisationer som soker samhallsnytta och de som séker forman fér en begransad valjarkar; som
exempelvis patienter eller minoritetsgrupper (Binderkrantz et al, 2015, s. 97).

Intressegrupper har olika mal och prioriterar olika arenor. De som vill paverka féredragsordningen
ar mer intresserade av den mediala arenan och de som vill paverka policybeslut ar mer
intresserade av att paverka byrakrater. Grupper skiljer sig ocksa at vad galler hur mycket

nyhetsvarde deras fragor har.



Fackféreningar, foretagsgrupper, institutionella grupper och professionella grupper antas vara
mest representerade i den administrativa arenan och grupper med samhallsintresse ar mer troliga
att hitta i media och riksdag (Binderkrantz et al, 2015, s. 99f). Studien méater grupprepresentation i
offentliga namnder, utskott, gruppmoten med riksdagsledamaéter, riksdagskorrespondens samt
gruppers framtradanden i tidningar. | riksdag mattes om detta lett till exempelvis en fraga stalld till
minister eller interpellationsdebatt med en minister. Tillgang till media operationaliserades till
narvaro i tva utvalda, storre tidningar.

Resultatet visar att i riksdagen och media ar representationen av grupper for identitetsintresse
och samhallsintresse storst. FOr identitetsgrupper kan detta bero pa deras ambition att paverka
beslut relevanta for medlemmar, och deras brister pa resurser for att attrahera byrakrater. Vad
galler media ar utbytet for dessa grupper mindre an vad som férvantas (Binderkrantz et al, 2015, s.
102ff). Stora ekonomiska resurser kan leda till 6kad tillganglighet i byrakratin och media, men dock
behover det inte i stor grad paverka tillgangligheten hos riksdagen. Det kan dock spekuleras i
huruvida offentligt anstallda i hogre grad ger tillgang till grupper som regelbundet syns i media

(Binderkrantz et al, 2015, s. 108ff).

3.4 Relaterat till studien

Intresse i den har studien handlar om intressepolitiken kring att fa nationella riktlinjer for epilepsi
som bedrivs av policyskapare. Den ovanstaende definitionen, att intresset uppstar nar aktérers
privata varderingar kommer i kontakt med regeringspolitik ar passande. Detta ar precis vad som
gors och syns i de politiska dokumenten i resultatavsnittet, eftersom motioner och interpellationer
ar en foreteelse da motionaren och interpellanten staller en fraga till just ett statsrad i sittande
regering.

Den ovan namnda definitionen av lobbying passar bra da intressegrupper, i studien policyskapare
som bedriver intressepolitik, forsdker paverka politiken med policyférslag och framtagna
rapporter. Att representanterna for ett intresse moter lagstiftare ansikte mot ansikte, ar ocksa en
passande definition relaterat till studiens innehall; eftersom dokument i resultatavsnittet handlar
om interpellationsdebatter och just motet mellan policyskapare och lagstiftare. Sa dven om
intressepolitiken som bedrivs inte explicit utfors som traditionell lobbying sa ar det ett
flerdefinierat begrepp som passar studien.

Litteraturen ovan ndamnde professionen inom neurologin, deras syn pa patienters svarigheter,

brist pa neurologer och behov av nationella riktlinjer, for epilepsi och andra neurologiska



sjukdomar. Intressepolitiken som bedrivs i den svenska riksdagen for att fa nationella riktlinjer for
epilepsi, behandlar just sociala och medicinska skillnader mellan olika delar av Sverige samt brist
pa neurologer, vilket ndmnts i avsnittet ovan. Som delar av studiens empiriska material visar, finns
det dven ekonomiska incitament bakom att utveckla nationella riktlinjer inom neurologin, nagot
som ocksd ndmns i avsnittet. Det finns en generell 6nskan fran delar av professionen att
Socialstyrelsen ska utfarda riktlinjer inom neurologin, bland annat for epilepsi. Trots exempel pa
detta visar studien dock att andra, mindre diagnosgrupper, fatt riktlinjer men inte epilepsi. Detta
ar viktigt eftersom det ar en aterkommande punkt i studien; den upplevda orattvisan som
intressepolitiken i stort kretsar kring.

Sist ndamns den danska studien om intressegruppers tillgang till politiska arenor. Det finns
korrelerande attribut mellan den danska studien och denna, bland annat att det i intressepolitiken
kring epilepsi upplevs, vad galler riktlinjer, att det ar latt att bli “utkonkurrerad” av andra
sjukdomar i samma forum. Samt att politisk framgdng bland offentligt anstdllda upplevs som nagot
som paverkas av hur regelbundet aktorer syns i media. Intressepolitiken som bedrivs kring epilepsi
skulle kunna jamféras med de grupper med samhallsintresse som soker férman for en sarskild
begransad valjarkar, som patienter, vilket syns i den danska studien. Den danska studien méter
aven intressegruppernas mojlighet att stalla fraga till minister och deltaga i interpellationsdebatt
med minister, dven detta med liknande drag i denna studie. Den danska studien mater, till skillnad
fran denna, situationen for intressegrupper. Denna studie mater intressepolitik som bedrivs i
riksdagen och har alltsa inte en korporatistiskt, lobbyorienterad, intressegrupps-inriktning. Detta
ar en viktig del i avsnittet tidigare forskning, da detta visar pa att det ar just en lucka i forskningen

vad galler att utreda intressepolitik som bedrivs och inte narvaron av en intressegrupp.

Vad som hittills pavisats i denna studie ar att det saknas nationella riktlinjer fér den neurologiska
sjukdomen epilepsi, samt att drivande av intressepolitiken upplever ett dsidosattande fran
Socialstyrelsen, vilka tar fram nationella riktlinjer. Detta eftersom andra neurologiska sjukdomar
fatt beslut om nationella riktlinjer, trots att epilepsi ar den storsta diagnosgruppen. Man ar
inforstadda med pa vilket satt nationella riktlinjer kan anvdandas som instrument. Studiens
definition av intressepolitik, intresse och lobbying har delgivits. Man har fatt klart for sig
professionens uppmaning till riktlinjer for neurologiska sjukdomar, inklusive epilepsi, och bristen
pa neurologer. Avslutningsvis har man fatt ta del av intressegruppers tillgang till politiska arenor

enligt en dansk studie. Men pa vilket satt driver policyskapare intressepolitik om nationella
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riktlinjer for epilepsi i Sveriges riksdag? Det ar just detta som den hdr studien ska visa pa. Till detta

anvands teori om policystrommar och policyfonster.

4. Syfte och fragestallning

Denna studie behandlar policyprocessen, policyskapande och vad styrmedel i form av nationella
riktlinjer innebar. Det fall som undersdks och vad som fragas i denna studie ar varfor det inte finns
nationella riktlinjer for den neurologiska sjukdomen epilepsi. Policyprocessen i denna studie
definieras och analyseras med hjalp av Kingdons teori om policyprocessen, policystrémmar och

policyfonster.

Mina preciserade forskningsfragor ar foljande:
e Forekommer i riksdagspolitiken policystrommar och policyfénster, enligt Kingdons teori om
policyprocessen?

e Vad kan vara orsak till bristen pa nationella riktlinjer for epilepsi?

5. Teoretisk referensram

| det har avsnittet presenteras den teoretiska referensramen i studien. Fragan om nationella
riktlinjer for epilepsi och intressepolitiken som bedrivs av policyskapare pa riksdagsniva, behandlas
genom att anvanda policyteori, om policyskapares mojligheter att driva igenom sina idéer.
Policyforskning ar ett utbrett amne med olika teoretiska angreppssatt. Den teoretiska
referensramen i just denna studie ar taget fran John W Kingdons bok ”“Agendas, Alternatives and

Public Policies” som handlar om olika strommar i policyprocessen samt policyfénster.
y

5.1 Tre strommar i policyprocessen

”...People who are trying to advocate change are like surfers waiting for the big wave. You get out
there, you have to be ready to go, you have to be ready to paddle. If you're not ready to paddle
when the big wave comes along, you re not going to ride it in” - An analyst for an interest group
(Kingdon, 2010, s. 165).

Citatet ovan handlar om policyprocessen och méjligheten for policyskapare att driva sin intressepolitik. Detta liknas

vid en surfare som paddlar ut, gor sig redo och vantar pa att en vag ska komma. John W Kingdon (2010, s. 87) forklarar

policyprocessen som bestaende av tre strdommar, problemstrémmen, policystrmmen och den politiska strémmen.
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5.2 Problemstrommen

Beslutsfattare i regeringar far ofta nys om samhallsproblem genom indikatorer i samhéillet, exempelvis
sjukdomsstatistik. Genom indikatorerna bedéms om ett problem existerar, och om det i sa fall &r vart att belysa
(Kingdon, 2010, s. 90f). Problem &r inte sjalvklara trots tydliga indikatorer utan behéver dven en knuff framat for att fa
uppmarksamhet. Det kan vara en plétslig hdndelse i samhallet, exempelvis en katastrof som berér och engagerar
manga. Personliga erfarenheter hos en policyskapare eller politiker, exempelvis en sjukdom, kan paverka. Da
beslutsfattare redan ar medvetna om ett problem och en stark symbol framtrader, fokuseras det ytterligare vid detta.
Det kan vara exempelvis en viktig proposition (Kingdon, 2010, s. 94ff). Nar liknande handelser sker i anslutning till
varandra, exempelvis tva katastrofer, uppstar en medvetenhet om ett problem och uppmdrksammas av allménheten
(Kingdon, 2010, s. 98f).

Problem forsvinner ibland fran agendan, nar beslutsfattare men dven allmanheten anser sig ha I6st ett problem.
Ibland skapas en ny lag som I6sning pa ett problem och sedan vands all uppmarksamhet mot ett nytt problem. Att
halla ett amne framtradande pa agendan kraver samverkan av aktorer, arbete och forbrukning av statliga resurser.
Om det efter en tid visar sig att det formodligen inte kommer bara frukt, blir det ofta sa att deltagande aktérer slutar
fokusera pa problemet. Tillfallig optimism kan ge vika for insikten om paverkan pa ekonomin som atgarder for ett
problem kraver. Ofta prioriteras fragor ndr de ér nya och sedan riktas uppmarksamheten at ett annat hall (Kingdon,
2010, s. 103f). Budgeten ar en sarskild punkt och kan fungera framjande och hjalpa vissa fragor hégre upp pa den
politiska agendan men dven fungera hammande (Kingdon, 2010, s. 105f). Det finns dven en skillnad pa ett tillstand och
ett problem. Tillstdnd blir definierade som problem forst néir allmédnheten uppmérksammar det som nagot som bor
atgardas. Politisk dsikt paverkar ocksa problemdefinition (Kingdon, 2010, s. 109f). Om nagon inte uppnar vad andra
uppnar och denne upplever sig bli behandlad ojamlikt, utgdr den upplevda ordttvisan ett problem i sig (Kingdon, 2010,

s. 111).

5.3 Policystrémmen

Forskare, forvaltare, akademiker, intressegrupper med flera utgor ett ”policy community”, har kallat ett policyomrade.
Dar "flyter” idéer omkring i en “soppa” varav vissa kan genomforas. Det forekommer en lang ”uppmjuknings-period”
dar férslag bearbetas, férfattas och lanseras (Kingdon, 2010, 116f).

Policyentrependrer ar manniskor bade inom och utanfor regeringen som ar foresprakare for forslag och idéer. Dessa
kan vara fortroendevalda, intressegrupper eller forskningsorganisationer (Kingdon, 2010, s. 122f). Vissa idéer lyckas
inte stiga pa dagordningen i ett policyomrade, inte for att manniskor ar emot dem, utan for att de helt enkelt finner
dessa dmnen intellektuellt uttrakande. Det kan anses vara allmant, rutinartat och trakigt. Uppmarksamhet vands da
mot dmnen som verkar mer intressanta. For att fa fram sina forslag ar det vanligt att policyentrependrer forsoker
"mjuka upp” bade policyomradet som ofta ar negativa till stora forandringar, samt den stora allmanheten, for att
vanja dem vid idéer och bygga upp en accepterande installning. Nar den kortlivade mojligheten att lagga fram forslag
kommer, ar det viktigt att de ratta manniskorna dr “uppmjukade”. Individer som policyentrependrerna forséker mjuka
upp ar bland annat allmanheten eller specifika grupper som berors av ett visst forslag (Kingdon, 2010, s. 127f). Manga
byrakrater och analytiker férfattar rapporter som kan anvandas for att forbereda policyomradet pa framtida

inriktning. Det &r viktigt att mjuka upp da manga valarbetade forslag inte tas emot bra pa grund av att allménheten,
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specifika grupper eller policyomradet inte varit redo (Kingdon, 2010, s. 129f).

5.4 Den politiska strémmen

Den politiska strommen bestar av den allmdnna opinionen, intressegruppers kampanjer,
valresultat eller ny forvaltning. Férandring inom denna strém har en stark paverkan pa agendor,
da nya fragor pa agendan blir mer framtradande och vissa andra laggs at sidan.

Den allmdnna opinionen ar nagot aktorer inom och omkring regeringen férnimmer. Allman
opinion ar kanslan av vad en stor mangd manniskor ute i landet tycker och tanker. Skiftningar i den
allmanna opinionen far kraftig paverkan pa policyagendor och policy outcomes. Regeringsaktiva
kdanner av vilka slags policys som kommer godtas battre enligt nuvarande opinion och ser till att
andras agendor inte nar toppen. Den allmédnna opinionen maste inte besta av medborgarnas
asikter utan dven av organisationer som inte nodvandigtvis behdver vara av storsta sort, som kan
paverka policy outcomes och fa 6kad uppmarksamhet. D3 kan politiker ansluta sig till trenden och
sa smaningom forandras den allmanna opinionen. Anstallda i regering har erfarenhet av
intresseorganisationer och andra organiserade intressen i landet, de laser tidningar, vilket ar nagra

anledningar att regeringsaktiva kan férnimma den allménna opinionen (Kingdon, 2010, s. 145ff).

5.5 Policyfénstret

Ett policyfonster ar en mojlighet for en foresprakare att driva fram sina policyforslag. Det galler att
vara redo med sina forslag och ha sitt problem valdokumenterat innan policyfénstret stangs igen
(Kingdon, 2010, s. 165). Regeringsagendan ar den ”lista” med @mnen som personer inom och
omkring regeringen faster uppmarksamhet vid. Inom regeringsagendan finns en mindre samling
punkter som ska beslutas om, kallat for beslutsagendan (Kingdon, 2010, s. 166). Det finns manga
anledningar till att ett fonster stangs. Deltagare kan uppleva att de dtgardat problemet eller att
man inte far igdng en process och blir ovilliga att investera mer tid, energi, politiskt kapital eller
andra resurser. Handelserna som lag bakom att fonstret 6ppnades kan ocksa ”“blasa forbi”.
(Kingdon, 2010, s. 169ff). Problem eller politik kan i sig sjalva bygga upp regeringsagendan. Men
sannolikheten att en punkt stiger pa beslutsagendan 6kar dramatiskt om alla tre strommar
forenas. Ett alternativ som “flyter omkring” i policystrémmen maste kopplas samman med
antingen ett bradskande problem fran problemstrémmen eller handelser i den politiska
strdmmen, for att betraktas som seridst i en storre kontext. Om ett alternativ kopplas ihop med

ett problem som en l6sning, far den kombinationen ocksa stéd i den politiska strémmen. Om ett
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alternativ greppas av politiker ar det gangbart som en |6sning till ett riktigt problem. Dock ar inga
av strommarna tillrackliga i sig sjalva for att héja en amnespunkt pa beslutsagendan (Kingdon,

2010, s. 178Ff).

5.6 Analysverktyg

| figuren nedan sammanfattas kort de grundlaggande delarna av teorin om policystrommar och
policyfonster. Punkterna ar markerade med antingen plus, minus eller med bade plus och minus.
Utifran méjligheten att kunna 6ppna ett policyfénster, star plus for en mojlighet till detta, minus
for svarighet och da en punkt ar markerade med bade plus och minus betyder det att punkten kan

vara bade en majlighet och en svarighet.
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Figur 1 Analysmodell
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| detta avsnitt presenteras de metodologiska tillvagagangssatten for att genomféra studien. Bland

annat analysmodellen och dess funktion for slutsatsdragning, avgransning av vilket forum och

material som undersoks.

6.1 Analysmodell
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Analysmodellen som syns ovan ar en hjalp vid lasning av studien for att urskilja moment som ar
typiska for de olika strommarna i policyprocessen. Studien bestar av mycket empiriskt material
med olika aktorer som uttalar sig. Punkterna i analysmodellen, som ar markta med plus, minus
eller bade ock, ar en hjalp for att forsta hur saker de olika aktérerna gor eller sager ar forsok att
Oppna eller stanga ett policyfonster. Plus star som tidigare namnt fér en mojlighet att 6ppna ett
fonster, minus star for svarighet att 6ppna ett fonster och punkter med plus och minus star for
bade en mojlighet och en svarighet. Bland annat ar “budget” markt med bade plus och minus for

att den bade kan hjalpa och stjalpa.

6.2 Avgransning

Det empiriska materialet och studiens “case” handlar om bristen pa nationella riktlinjer fér epilepsi och centreras
kring riksdagspolitiken. Anledningen till detta ar for att det ar just det forum jag vill underséka, hur intressepolitiken

kring epilepsi pa riksdagsniva bedrivs samt vilka aktérer som ar drivande. En foérdel med detta ar att det inte finns en

“hégre instans” i svensk politik till vilken en frdga kan drivas. Ett inldagg mot detta skulle kunna vara att just
sjukvard bedrivs pa landstingsniva och att det dr dar personer med epilepsi moter politiken, men
aterigen ar grundtanken med studien politiken kring nationella riktlinjer i riksdagen. Och det dr ett
satt att paverka lokal niva eftersom riktlinjer ar ndgot som stracker sig pa alla nivaer i varden

oavsett landsting.

6.3 Kvalitativ textanalys

En kvalitativ textanalys gar ut pa att ta fram relevant innehall i en text genom att noggrant lasa
textens delar, helhet och utifran den kontext till vilken den valda texten hor. Forskningsfragorna
stalls I6pande till texten for att kunna dra slutsatser utifran lasning av valt material. For att kunna
gora detta kommer valda dokument grundligt ldsas upprepade ganger (Esaiasson, Gilljam,
Oscarsson & Wangnerud, 2012, s. 210). Eftersom jag har valt att fokusera pa riksdagspolitik bestar
textmaterialet i studien av riksdagsdokument i form av motioner, interpellationer samt protokoll
over interpellationsdebatter. Textmaterialet i avsnittet ”Nationella riktlinjer som styrmedel” &r fran en rapport
fran Riksrevisionen som niarmar sig vad nationella riktlinjer &r och hur de kan fungera som instrument i varden. Det ar
viktigt for lasaren att forsta inneborden av nationella riktlinjer for battre forstaelse i

resultatavsnittet, dar nationella riktlinjer ar huvudpunkten. Materialet kommer ifrdn en och samma klla,

vilket kanske kan ifragasattas. Dock kan Riksrevisionen forvdntas vara en saker kélla. Dokumenten i textanalysen
kommer renodlat handla om epilepsi eller om nationella riktlinjer kring epilepsi. Dessa ar de tva grundtankarna. Mitt

andra urval handlar om tid. Jag har valt att halla mig inom 2000-talet, inte bara for att fa en hanterbar méangd
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dokument men dven da det under denna period finns en stor mangd passande dokument. Det finns nackdelar med
alla metoder och det kan kanske hadvdas att det finns lika bra dokument kring epilepsi dven pa 1980-talet eller att det
kanske vore intressant att se skillnader beroende pa fler regeringsskiften. Men for att aterkoppla till
problemformuleringen, kretsar den hdér studien kring det aktuella politiska laget kring epilepsi och nationella riktlinjer.
Anledningen till att jag har valt att halla studien inom ndmnda tidsram ar dven for att politik fordndrar sig och nagra av
de springande punkterna ar just att det trots utlatanden fran profession och politiker kring behovet av riktlinjer fér
epilepsi, beviljas endast riktlinjer for andra neurologiska sjukdomar. Studien tar vid i denna debatt dar bade

profession, intresseorganisation, riksdagspolitiker med flera &r aktiva.

6.4 Validitet och reliabilitet

Genom att ha fragestéllningarna i atanke under uppsatsens gang sakras undersékningens validitet,
vilket betyder att det finns en éverensstammelse mellan teoretisk definition och operationell
indikator (Esaiasson et al, 2012, s. 57). Operationell indikator d&r da man i operationella termer
formulerar de anvisningar om hur de faktiska matningarna ska ga till (Esaiasson et al, 2012, s. 22).
Validitet kan ocksa definieras som franvaro av systematiska fel och att man mater det man pastar
att man mater (Esaiasson et al, 2012, s. 57). Jag anvander mig av "mind-maps” for att kontinuerligt
halla en rod trad och dven utveckla en “selektiv perception” for anvandbart material vid lasning av
texter. For en god uppsats kravs ocksa reliabilitet, vilket betyder att det i undersokningen inte
finns slumpmadssiga eller osystematiska fel, som kan orsakas genom slump- och slarvfel under
datainsamling och databearbetningen (Esaiasson et al, 2012, s. 63). Som tidigare namnt ar
arbetsmaterialet relativt omfattande varpa det ar nodvandigt for mig att dela upp lasningstid for
att halla samma uppmarksambhet vid varje dokument, sarskilt for att pa ett jamnt satt aterge

likvardigt innehall mellan parter med varierande politisk askadning.

6.5 Kritiskt granskande undersékning

Studien ar en kritiskt granskande undersokning, att genom en ideologikritisk metod belysa
eventuella samhalleliga konflikter som kan urskiljas i valda texter. Genom detta anvands texten
som ett hjalpmedel for att belysa omstandigheter i samhallet (Esaiasson et al, 2012, s. 212).
Oversatt till den hir studien handlar det om att belysa bristen p& nationella riktlinjer for epilepsi
och den “konflikt” som havdas av policyskapare i intressepolitiken, i de valda riksdagsdokumenten.
Efter att jag valt ut de olika dokumenten pabdrjades en process dar jag upprepade ganger laser
igenom materialet och "kokar ner” innehallet till en mindre omfattande mangd som ar

lattforstaelig, detta speciellt da det ar debattprotokoll vilka kan vara langa dokument med olika
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aktorer. Upprepad lasning underlattar att kdnna igen de viktigaste punkterna och harleda dessa till

den teoretiska referensramen. Detta dar en passande metod for just denna studie.

6.6 Begrepp

Motion ar ett forslag som vacks av en enskild ledamot av vald forsamling, exempelvis riksdag.
Interpellation ar en omfattande fraga i riksdagen som framstalls av en enskild riksdagsledamot till
ett statsrad angdende angeldagenheter inom statsradets tjansteutdvning. En interpellation ska
innehalla en motivering, vara av allmant intresse och vara mer principiellt inriktad.

Nar ett statsrad besvarar en interpellation halls en interpellationsdebatt dar dven andra

riksdagsledamoter kan delta (NE, u.a.).

7. Resultat

| det har avsnittet presenteras det empiriska materialet i studien, vilket bestar av riksdagspolitiska
dokument i form av motioner, interpellationer och interpellationsdebatter. Det tidigaste
dokumentet ar fran ar 2002 och det senaste ar fran ar 2014. Forst presenteras och analyseras
motioner. Sedan interpellationer och tillhérande interpellationsdebatter som presenteras i par.
Den teoretiska referensramen i studien, om policystrommar och policyfénster, kommer dven
appliceras pa materialet genom hela resultatavsnittet. Analysmodellens punkter kommer att
anvandas for att pdvisa tendenser, som harleds till de olika strommarna i policyprocessen samt

policyfonster.

Motioner
De tva forsta motionerna, fran 2002 och 2003 skrevs av Borje Vestlund fran Socialdemokraterna,
under ett socialdemokratiskt styre. Borje Vestlund var vid den har tiden annu inte ordférande for
Svenska Epilepsiforbundet och inte heller ledamot i férbundet. Den tredje motionen fran 2014

skrevs av Hanna Wigh fran Sverigedemokraterna, under ett alliansstyre.

7.1 Motion 2002/03:50468 - Vard for personer med epilepsi

Den 16 oktober 2002 ldmnade Bérje Vestlund fran Socialdemokraterna in en motion (2002/03:S0468) angaende vard
for personer med epilepsi. Vestlund skriver att det for epileptiker blivit allt svarare att fa tag pa en specialist for sina
problem som kan vara allt ifrdan oro fér medicinering eller rad kring livsstil. Vestlund menar att det verkar finnas andra
mer “intressanta” neurologiska sjukdomar i samhallet, bland annat Parkinsons sjukdom som fatt mer fokus, varpa

epilepsi fatt sta tillbaka. Vissa kan leva relativt normalt medan andra behover tdtare kontakt med lakare. Vestlund
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menar att det nu ar svart att fa tid med ldkare och kan bli sa sdllan som en gang om aret och det kan dven bli en
huslakare som inte ar specialist inom omradet, vilket kan géra att man inte far tillrdckligt med rad eller information.
Epilepsiteam pa sjukhus som fungerade som ett bra stdd i vardagen har dven dragits in kraftigt. Rehabilitering har
minskat och neuropsykologiskt stod dr mycket svartillgangligt. Vestlund avrundar motionen (2002/03:50468) med att
uppmana riksdagen att tillkdnnage for regeringen att atgarder behovs, inte nddvandigtvis fler resurser men att

personer med epilepsi kdnner trygghet och far den vard som behdvs.
Analys av motion 2002/03:S0468 - Vard for personer med epilepsi

e Problemstrémmen — Vestlund upplever starka indikatorer i samhdillet och pavisar att
motionsdamnet ar ett problem vart att atgarda enligt problemstrommen. Vestlund havdar
att han upplever att andra sjukdomar anses vara mer “intressanta” vilket bade kan
hanvisas till behovet av en knuff framat i form av politiker samt att en upplevd ordttvisa i
sig klassas som ett problem, som kan harledas till punkter inom problemstrémmen. Man
kan sdga att det nu ar ett tillstdnd som Vestlund vill fa till ett problem.

e Policystrommen —Vestlund havdar att politik kring epilepsi och dessa férslag kan anses
trdkiga, vilket ar en av anledningarna till att vissa idéer inte stiger till dagordningen enligt
policystrommen.

e Den politiska strommen — Vestlunds skrivelse hanvisar till att den allmédnna opinionen inte
ar till fordel for epilepsi, harlett utifran den politiska strommen.

e Policyfonstret — Skrivelsen cirkulerar mest kring problemstrommen. Det behdvs politisk
acceptans fran den politiska strémmen for att alternativen fran policystrommen ska klara

sig och 6ppna ett policyfonster.

7.2 Motion 2003/04:50288 - Epilepsi

Borje Vestlund lamnade aven in en motion (2003/04:50288) om epilepsi 26 september 2003 angaende
att forbattra vard och rehabilitering for personer med epilepsi samt att utbildningen av neurologer
som specialiserats pa epilepsi maste 6ka. Vestlund skriver vidare i motionen (2003/04:50288) om
epilepsi, som ar en sjukdom med anfall som beror pa plotsliga utbrott av okontrollerad aktivitet i
hjarnans nervceller och att orsaker till detta kan variera och behdéver battre utredningsmetodik.
Kadnda orsaker till epilepsi ar i forsta hand skador i hjarnan, funktionsstérningar samt genetiska
faktorer. Epilepsi ar en komplex funktionsnedsattning med manga olika slags symptom vilket
tyvarr gor att ett anfall ibland férvaxlas med sinnesforvirring, alkoholpaverkan eller drogmissbruk
av personer som inte har kunskap om sjukdomen. Manga epileptiker lever under kronisk stress

och angest och radsla infor anfall och de neuropsykologiska effekterna av sjukdomen ger
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psykosomatiska symptom och kan leda till social isolering pa grund av radsla. Vestlund skriver
ocksa om ett stigma kring epilepsi med historiska rétter och som aven finns kvar till viss del i
modern tid, i form av okunskap, fordomar och radsla vilket gér att manga epileptiker finner ett
aktivt, utatriktat liv omgjligt. Vestlund skriver vidare att undersékningar visar att manniskor med
epilepsi upplever sig ha samre livskvalitet jamfért med andra grupper av funktionshindrade.
Ungefar en procent av Sveriges befolkning har epilepsi men det uppskattas att 15 procent ndgon
gang i livet drabbas av ett epileptiskt anfall och for ungefar 40 procent av alla personer med
epilepsi hittas ingen tillfredsstdllande behandling. Att diagnostiseras med epilepsi medfér ofta en
kris och mojlighet till rehabilitering inom sjukvarden saknas nastan helt. Det finns dven en brist pa
neurologer vilket innebar att resurser saknas fér grundliga utredningar for att hitta ratt medicinsk
behandling och ge patienten stdéd bade genom information och stdd att hantera kédnslor och
tankar kring sjukdomen. En adekvat vard och rehabilitering skulle fa fler manniskor med epilepsi i
arbete. Epilepsiteam pa de storsta sjukhusen har minskats eller tagits bort vilket betyder att
kvaliteten i varden har forsamrats for personer som har epilepsi.
Det ar svart for en person med nydebuterad epilepsi att aterga till sitt arbete pa grund av bristen
pa rehabilitering. Bade epilepsin och medicinen kan ge inldrningssvarigheter,
koncentrationsstorningar, stresskanslighet, forsamrat minne och trotthet. Manga arbetsféra
epileptiker forvarvsarbetar inte, en arbetsléshet som inte alltid syns da dessa ar
langtidssjukskrivna, har sjukbidrag eller ar fortidspensionerade. Enligt studier arbetade inte 25
procent av den totala gruppen av manniskor med epilepsi och andra studier menar att siffran
istallet ligger pa 41 procent. Det finns inga direkta insatser pa arbetsmarknaden for personer med
epilepsi och saknas aven kod for epilepsi pa arbetsformedlingens rehab vilket gor att det inte finns
nagon statistik och inga riktade insatser. Forsakringskassan har inte heller rehabiliteringsansvar for
personer som star utanfor arbetsmarknaden. Landstingens resurser racker knappt till de akut
sjuka. Vestlund avslutar motionen (2003/04:50288) med att det behdvs en helhetssyn pa
problematiken och rehabiliteringsinsatser i en samverkan mellan olika parter i samhallet. Manga
epileptiker blir handikappade i onédan da man med en god primar behandling, utredning och
bearbetning kan ha ett fungerande liv. Detta skulle snarare vara en investering och inte en
kostnad for samhallet.
Analys av motion 2003/04:50288 - Epilepsi
e Problemstrémmen — Vestlund menar att tillstandet for epileptiker ar mycket allvarligt och

att manga upplever en dalig livskvalitet vilket han menar ar en indikator i samhdllet som
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borde klassas som ett problem. Punkten budget i problemstrémmen ar nagot Vestlund
yrkar pa har, dar bade siffror och argument visar att de undermaliga atgarderna for
epileptiker pa arbetsmarknaden och i forsakringskassan leder till onddiga sjukskrivningar,

och en onddig siffra pd arbetsfor arbetskraft som pa grund av detta gar outnyttjad.

Policystrémmen - Vestlund anvander sig av statistik i form av férfattade rapporter som ar brukligt i fasen da
policyskapare mjukar upp och erbjuder idéer for att sakta férbereda omgivningen for att acceptera ett forslag
till policyférandring, enligt policystrémmen.

Den politiska strmmen — Den allmdnna opinionen namns i den utstrackningen att Vestlund papekar en
kollektiv, samhallelig attityd mot personer med epilepsi i form av stigmatisering. Detta vill han férdndra med
hjalp av gehor fran andra politiker, som brukligt ar i den politiska strommen.

Policyfonstret — Vestlund beskriver tydligt de ekonomiska argumenten i problemstrémmen och erbjuder en
I6sning via policystrommen i form av forslag att férdndra pa arbetsmarknaden. Han vill genom den politiska
strommen belysa att det behovs fordandring i den allménna opinionen angdende stigmatisering, och éppna ett

policyfonster med hjalp av stod fran politiker.

7.3 Motion 2014/15:2919 - Epilepsi

Hanna Wigh fran Sverigedemokraterna skrev i en motion (2014/15:2919) fran 10 november 2014 om att

tillsatta en utredning om epilepsivarden och de utmaningar personer med epilepsi moter i

samhallet. Utredningen skulle kartlagga regionala skillnader och brister inom epilepsivarden och

foresla hur skillnaderna kan éverbryggas samt lamna forslag pa nationella riktlinjer for

epilepsivarden. Wigh skriver i motionen (2014/15:2919) vidare att det finns 60 000 personer i

Sverige med epilepsi. Det ar nagot man kan fodas med eller fa ndr som helst i livet. Anfallen kan

komma nar som helst under dagen och plotsligt. Det finns en stor variation pa karaktadren hos

anfall samt olika anledningar till att nagon far epilepsi. Att fa ett anfall lamnar personen i ett

mycket sarbart tillstand och manga epileptiker upplever brister i varden och dven inom

bemétandet. Aven i samhillet upplever ménga epileptiker en stor okunskap om epilepsi vilket kan

gora att man vid anfall riskeras att skadas av personer som egentligen vill hjalpa till. Manga med

epilepsi kdnner att de blir begransade av sjukdomen och det kan dven fa doédliga konsekvenser om

epilepsin inte fas under en acceptabel anfallskontroll. Wigh avslutar med att det finns manga

utmaningar och samhallsbrister for individer med epilepsi. 1969 blev det tillatet for epileptiker att

gifta sig och nu menar Wigh att det ar dags for ndsta milstolpe i form av en satsning genom att

samla kompetensen som finns pa omradet och sdkra att personer med epilepsi far ratt till en

fullgod vard och kan bli delaktiga i samhallet utan radsla (Motion 2014/15:2919).
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Analys av motion 2014/15:2919 - Epilepsi

e Problemstrémmen — Wigh pekar pa allvarliga indikatorer i samhdllet som bor betraktas
som problem, framforallt da hon skriver om de dodliga riskerna som finns med sjukdomen.
Detta ar enligt Wigh ett tillstdnd som allmédnheten b6ér uppmdrksamma for att klassas som
ett problem, enligt problemstrémmen.

e Policystrémmen — Wigh uppmanar till att bedriva utredningar for att jamfora regionala skillnader och brister i

varden, vilka enligt policystrommen blir en del i uppmjukningsfasen.

® Den politiska strommen — Wigh vill paverka den allménna opinionen i den politiska strémmens genom

politikers stod.

e Policyfonstret — Med tydliga argument for att fragan bor betraktas som ett problem och
onskan att, som ses inom policystrommen, forfatta rapporter samt att genom detta
paverka den allmanna opinionen i den politiska strommen forsoker Wigh 6ppna ett

fonster.

Interpellationer och interpellationsdebatter

Det finns tre interpellationer som ar fran 2007, 2009 och 2013. Under dessa ar radde ett
alliansstyre. Den som interpellerar ar Borje Vestlund fran Socialdemokraterna.

Under tiden for interpellationerna fran 2007 och 2009, var Borje Vestlund ledamot i Svenska
Epilepsiforbundet. Vid tiden for den tredje interpellationen fran 2013, hade Borje Vestlund blivit

vald till ordférande for Svenska Epilepsiférbundet.

Borje Vestlund interpellerar i dessa tre dokument davarande socialminister Géran Hagglund fran Kristdemokraterna. |

de tva forsta deltar dven Finn Bengtsson fran Moderaterna i debatten.

7.4 Interpellation 2007/08:40 - Nationella riktlinjer for epilepsivarden

Den 10 oktober 2007 interpellerade (2007) Borje Vestlund den davarande Socialministern Géran Hagglund fran

Kristdemokraterna angaende nationella riktlinjer for epilepsivarden. Vestlund skriver att epilepsi ar ett osynligt
handikapp som gor att personer med sjukdomen lever i standig oro, dven for vardagliga sysslor och drenden, jobb etc.
De flesta med epilepsi lever ett relativt vanligt liv med fungerande medicinering som gor att man far fa eller inga
anfall. De med mer regelbundna anfall lever ofta ett valdigt isolerat liv i sina hem med konstant radsla for anfall som
kontrollerar vardagen. Skamkéansla &r vanligt for personer med epilepsi pa grund av kroppsliga effekter av anfall vilket
gor att man ofta inte berattar om sin sjukdom. En utredning av epilepsivarden visade pa stora brister inom
rehabilitering och habilitering i Stockholms Ians landsting. | mindre landsting finns det oftast farre specialister inom
neurologi och farre epilepsiteam och méjlighet fér rehabilitering. Vestlund skriver vidare att Svenska

epilepsiférbundet och Epilepsisallskapet lange kravt ett nationellt program for epilepsivarden, som finns for

22



exempelvis diabetes. Detta har pd nagot vis avvisats. Det ar dock viktigt att man garanteras god vard i hela landet.

Vestlund avslutar med sjilva interpellationen (2007) till Socialministern om huruvida socialministern avser
att verka for att det kommer nationella riktlinjer vad galler epilepsivarden.
Analys av interpellation 2007/08:40 - Nationella riktlinjer for epilepsivarden
e Problemstrémmen — Vestlund ser ett stort problem pa grund av indikatorer i samhdllet som
han finner allvarliga dd manga epileptiker lever ett isolerat liv och upplever skamkanslor

bland annat.

e Policystrémmen - Vestlund hanvisar till en utredning som gjorts vilket ar ett klassiskt exempel pa en

uppmjukning karaktaristiskt for policystrommen vid anvandning av sadana underlag.

® Den politiska strommen — Vestlund forsoker paverka den allménna opinionen, genom att samla sakkunniga
organisationer i form av bland annat Epilepsiséllskapet, vilket ar ett satt att géra detta enligt den politiska

strommen.

e Policyfénstret — Vestlund malar relativt tydligt upp allvarliga indikatorer i samhallet, enligt
problemstrommen. Vestlund har dven presenterat rapporter enligt policystrommen och
anvant sig av organisationer for att férsoka paverka den allmanna opinionen, som héarleds

till den politiska strommen.

7.5 Svar pa interpellation 2007/08:40 - Nationella riktlinjer for epilepsivarden
Den 23 oktober 2007 debatterade Bérje Vestlund och socialminister Goran Hagglund angdende Vestlunds

interpellation (2007) om nationella riktlinjer for epilepsivarden. Socialminister Géran Hagglund
borjar anférandet med att sdga att Sverige generellt har bra kvalitet pa sjukvarden i internationella
jamforelser men att det finns problem, inte pa kvaliteten pa varden som ges, utan med lang
vantetid eller brist pa personal inom specialiteter. Detta bedrivs av regeringen och
sjukvardshuvudmannen ett utvecklingsarbete med. Att se till att epilepsivarden méter
patienternas behov ar ett ansvar som vilar pa sjukvardshuvudmannen precis som fér annan vard.
Hagglund fortsatter med att sdaga att statens beredning for medicinska utredningar, SBU, utrett
behandlingsmetoder for epilepsi. Hagglund sdger ocksa att det ar Socialstyrelsen som har den
expertkunskap som behdvs for att avgoéra inom vilka omraden det ar mest angelaget att utarbeta
riktlinjer och i vilken ordning arbetet ska prioriteras. Det ar viktigt att fortsatta arbetet med att
forbattra tillgangligheten och starka patientens stallning i hdlso- och sjukvarden. Detta bland annat
med regeringens atgarder att utreda fria vardvalet och nationella vardgarantin for att patienter,
aven med epilepsi, ska kunna sdka behandling hos en annan vardgivare.

Interpellanten Borje Vestlund svarar och uttrycker en dnskan att fa ett svar pa sin faktiska fraga.
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Vestlund menar att SBU:s rapporter ar fran 1991 och 2000 och att Socialstyrelsen gjort en rapport
1993. Efter 2000 finns saledes ingen rapport om epilepsi gjord av ndgon myndighet. Vestlund
sager att diagnosgruppen epilepsi i jamforelse med andra sjukdomsgrupper, saknar
schlagerartister eller kandisar som uttrycker oro éver hur sjukvarden fungerar. Inga beslutsfattare
driver heller pa fragan. Epilepsi ar oftast slutet pa en karriar. Epilepsi har inte, som exempelvis
diabetes och astma, sddana roststarka personer. Apropa att socialministern tar upp
Socialstyrelsens expertkunskap menar Vestlund att man pa Socialstyrelsen inte gjort nagot for
epilepsi pa 14 ar trots att bade lakemedel och kirurgi utvecklats. Vestlund menar ocksa att vardval
och vardgaranti inte racker for de med kroniska sjukdomar da man redan fatt en diagnos och
behoéver fortsatt hjalp.

Finn Bengtsson fran Moderaterna far ordet och menar att nationella riktlinjer inte I6ser alla
sjukvardens problem. Bengtsson menar att det viktigaste kan vara bristen pa neurologer och
epileptologer som behdvs vid individuell beddmning, nagot han menar blivit akut sedan ett 123rigt
socialdemokratiskt styre. Det ar viktigt med individuellt baserad vard och detta pekar pa en ragang
mellan Socialdemokraterna och alliansregeringens syn pa hur man ska aterstalla en fungerande
vard ocksa for personer med epilepsi, menar Bengtsson.

Hagglund menar att vissa saker hanterar myndigheter och vissa saker hanterar
sjukvardshuvudmannen. Om riktlinjer vore 16sning pa allas problem vad galler sjukvarden hade
man haft det. Tillganglighet ar bland det viktigaste sager Hagglund och att riktlinjer inte ar svaret

pa det omrade som interpellationen beror.

Borje Vestlund menar att han i sin interpellation valt att inte ta upp bristen pa neurologer da det inte &r det den
handlar om. Vestlund sdger ocksa att svenska Epilepsisallskapet som bestar av professionen ocksa star bakom att fa
nationella riktlinjer. Vestlund menar att det ar svart att forsta varfor det skulle vara svarare att ta fram riktlinjer for
epilepsi an for exempelvis astma.

Bengtsson far ordet och pdpekar att i en underdkning ar Sverige sdmst vad géller tillgdnglighet till sjukvard bland
annat for epileptiker att fa traffa en neurolog. Bengtsson undrar hur Vestlund tror att nagon riktlinje kan forbattra
bristen pa tillganglighet till dem som faktiskt kan ldsa riktlinjerna och dven véga in en egen bedémning. Om det saknas
manniskor som kan ge innehall i motet mellan patient och vardgivare dar fa riktlinjer kan hjalpa till i motet mellan
individer, da tror Bengtsson inte att man sett problemet, och da kan man fraga efter en massor av riktlinjer och kdnna
att den ena sjukdomsgruppen dr mer utsatt an den andra, vilket inte hjalper. Bengtsson fortsatter med att det finns
ett strukturellt problem som handlar om bristande tillgdnglighet till varden som enligt Bengtsson orsakats av
andefattig socialdemokratisk syn pa det som gor sjukvarden sa bra, vilket inte blir battre av riktlinjer.

Socialminister Hagglund fortsatter med att sdga att man i den senaste budgeten forstarkt |dkarutbildningen for att

gora vantetider pa en specialist kortare. Vad ar hans sak att géra som minister och vad ska lamnas over till
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myndigheter med mer specialistkunskap och kan han utifran interpellationer 1ata sig styras till att Iagga resurser pa ett
visst omrade som ar pa tapeten, fragar Hagglund. Spelar riktlinjer den allra storsta rollen for att hoja livskvaliteten hos
patienter med en viss sjukdom sa att man anvander resurser pa bésta satt fragar Hagglund. Vissa ska inte hamna
langre ner pa listor eller pa undantag bara for att man inte ar tillrdckligt roststark eller kan gora sig géllande i
debatten. Den etiska diskussionen mellan honom och andra ledamdéter maste standigt foras. Radet ministern fatt fran
experter pa detta omrade ar att 1ata expertmyndigheterna ha perspektivet och avgdra pa vilka omraden som riktlinjer
har storsta verkan och far betydelse for patientgrupperna. Hagglund menar att han vet att landstingen behdver arbeta
vidare med att utveckla och kvalitetssakra varden for manniskor med epilepsi speciellt vad géller tillgdnglighet, dar
han dven ska driva pa. Hagglund avslutar med att sdga att Socialstyrelsen resonerar kring nationella riktlinjer och att
om man skulle utforma riktlinjer pa detta omrade skulle det nog vara klokare att géra dem pa en mer bred bas av
neurologiska sjukdomar och inte bara nar det géller den delen som epilepsi tillhor.

Borje Vestlund svarar med att sdga att han finner debatten nagot underlig. Nationella riktlinjer ar just detta, att
beskriva hur man ska férsorja exempelvis med specialister och hur man ska l6sa de strukturella problemen. Det
handlar dock inte bara om ldkare och om antalet neurologer utan ocksa om att fa rehabilitering och kunna leva med
sin sjukdom vilket innefattar dven andra professioner an ldakare. Myndigheten dr den med expertkunskapen och ska
gbra beddmningen men det ar ju inte fel att fraga myndigheten. Varfor har inte Socialstyrelsen gjort nagot for epilepsi
pa 14 ar, och varfér hander inget nytt och varfor saknas expertutlatanden eller publikationer om epilepsi nar det finns
gott om det vad géller manga andra sjukdomar, undrar Vestlund.

Hagglund avslutar debatten med att sdga att det finns manga andra satt att forsérja om lakare forutom riktlinjer, i
behandlingen av sjukdomen. Han menar att Vestlund staller en valdigt central fraga men levererar fel 16sning. Apropa
att fraga myndigheten menar Hagglund att han redovisat vissa synpunkter fran Socialstyrelsen och andra vad géller

synen pa riktlinjernas betydelse. Ministern tror att riktlinjer kanske inte dr det basta instrumentet och att forbattringar

kan genomféras pa andra sitt (Riksdagen, 2007).

Analys av svar pa interpellation 2007/08:40 - Nationella riktlinjer fér epilepsivarden
e Problemstrémmen — Hagglund menar att det riktiga problemet ar langa vantetider och brist

pa specialister. Nagot Vestlund menar ar sjdlva saken som nationella riktlinjer l6ser.
Vestlund anser att epilepsi saknar framstaende talespersoner till skillnad fran andra
sjukdomar vilket upplevs av manga som upplevd ordttvisa i det antydda
paverkningsarbetet, vilket hor till problemstrommen och klassas da automatiskt som ett
problem. Finn Bengtsson anser att det akuta problemet med brist pa neurologer ar nagot
som beror pa det 12ariga socialdemokratiska styret som var tidigare, vilket ar en del i
problemstrommen angdende skillnad i politisk Gsikt.

e Policystrémmen — Hagglund papekar att det framtagits rapporter om behandlingar i epilepsivarden. Vestlund
kontrar med att sdga att dessa rapporter dr daterade och att rapporter fran Socialstyrelsen &r valdigt gamla.

Bada presenterar policyunderlag i form av referenser till rapporter, vilket ar brukligt i policystrommen for att
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mjuka upp allménheten.

® Den politiska strommen — Hagglund vill paverka den allmdnna opinionen, enligt den politiska strommen,
genom att hanvisa till en myndighet, Socialstyrelsen, som besitter expertkunskapen och att han fatt radet att
overlata sddana har fragor till dem. Vestlund menar att denna expertkunskap inte applicerats pa epilepsi pa
over 14 ar. Vestlund hanvisar till svenska Epilepsisdllskapet, en organisation som ar drivande for att fa

nationella riktlinjer, som paverkar enligt den politiska strommen.

e Policyfonstret — Vestlund vill 6ppna ett policyfénster genom att peka pa ett problem i
samhallet, ndgot Hagglund och Bengtsson bestrider da de anser att det egentliga
problemet ar vantetider i varden. Hagglunds argument enligt policystrommen, da man
presenterar exempelvis rapporter for att paverka allmanheten att tanka pa ett visst satt, ar
nagot som Vestlund stéller sig tveksam till da han finner dem irrelevanta. Hagglund kan har
inte "satta kdppar i hjulet” for Vestlund vad galler forberedelser fran policystrommen da
aven han hanvisar till rapporter. Bada debattanterna hanvisar till den politiska strémmen

med var sin aktiv organisation som kan paverka den allmanna opinionen.

7.6 Interpellation 2009/10:268 - Tillgang till modern epilepsivard
Borje Vestlund skrev den 22 februari 2009 interpellationen (2009) om tillgang till modern
epilepsivard. En ny studie visar att tillgdngen pa specialistsjukvard och rekommenderad
lakemedelsbehandling vid epilepsi ar ojamlikt fordelad. Det ar mycket svarare for aldre,
lagutbildade och personer bosatta pa landsbygden att fa ratt vard. Studien visade ocksa att
patienter som fick traffa en neurolog hade battre chans att fa behandling med de nyaste
lakemedlen. Epilepsivarden har enligt landets stora sjukhus fatt mindre resurser och det diskuteras
hur man kan éverfora epilepsipatienter till primarvarden istallet for tvartom. Vestlund avslutar
med att skriva om den stora bristen pa utbildade neurologer men att regeringen trots detta inte
gjort ndgonting for att andra pa detta. Vestlund vill ha svar fran Hagglund pa vilka initiativ denne
kommer att ta for att garantera en jamlik epilepsivard i Sverige, 6ka antalet neurologer och 6ka
forskning kring epilepsi i Sverige (Riksdagen, 2009).
Analys av interpellation 2009/10:268 - Tillgang till modern epilepsivard
e Problemstrémmen —Vestlund framstaller hur det ar svarare for exempelvis dldre personer
att fa god vard vilket enligt problemstrommen kan vara ett tillstdnd som Vestlund, genom
att fa allmdnheten att uppmdrksamma synen pa sjukdomen, vill omvandla till nagot som
klassas som ett problem.

e  Policystrémmen —Vana i policystrommen ar att anvanda sig av exempelvis rapporter for att forsoka skifta den
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allmanna opinionen, nagot Vestlund gor och papekar ojamlik vard for epileptiker beroende pa vart man bor.
En studie Vestlund presenterar, visar till viss del pa en 16sning eftersom den visar att det finns en positiv

koppling kring en battre medicinering for de patienter som fick traffa en neurolog for sin behandling.

® Den politiska strémmen —Vestlund hanvisar till sina tidigare forsdk att belysa detta problem
som inte givit resultat och undrar vad Hagglund ska gora for att garantera vard, vilket enligt
den politiska strommen ar ett satt att férsoka forandra den allménna opinionen genom att
fa stod fran en politiker.

e Policyfonstret — Vestlund ”yrkar” pa att fa stod fran en politiker, enligt den politiska
strdmmen, for att kunna 6ppna ett policyfonster tillsammans med de punkter han
presenterar fran problemstrommen, ett tydligt tillstdnd som enligt honom bor ses som ett

problem, och policystrémmen, i form av rapporter for att mjuka upp allmanheten.

7.7 Svar pa interpellation 2009/10:268 - Tillgang till modern epilepsivard
Socialminister Géran Hagglund 6ppnar interpellationsdebatten (2009) med att sdga att regeringen
redan arbetar med att minska skillnader i kvaliteten i varden som finns mellan olika landsting. |
rapporten éppna jimférelser utreds detta och dven en oberoende granskningsfunktion som
regeringen tanker inratta under 2010 kommer att bidra med kvalitetsuppfdéljning och
kvalitetsutveckling av hédlso- och sjukvarden. | december |dmnade regeringen in en proposition om
att patientansvarig lakare ersatts med fast vardkontakt som kan vara annan personal inom halso-
och sjukvarden. Regeringen har darfor beslutat att utoka lakarutbildningen. Antal neurologer har
dock 6kat under perioden 1995-2007. | forskningspropositionen 2008 aviserade regeringen det
storsta resurstillskottet hittills for forskning och innovation under aren 2009-2012, avslutar
Hagglund.

Borje Vestlund far ordet och borjar med att sdga att det ar framtaget att det ar ojamlik
epilepsivard baserat pa kon, bostadsort och utbildning. Dar vissa endast far traffa en allméanlakare
eller lakare som ar specialist i ett annat omrade som inte pa samma séatt ar uppdaterad pa senaste
lakemedlen och rénen kring epilepsi. Vestlund menar att de forandringar i hdlso- och sjukvarden
ministern talar om inte kan antas forbattra epilepsivarden och att det i manga landsting dven
dragits in pa neurologkliniker samt att epilepsikirurgi minskat i stora delar av landet trots att
metoder utvecklats och forfinats. Fast vardkontakt ar bra men vad géller epilepsi behover det vara
en lakare och inte annan vardpersonal. Vestlund ar tveksam till att antalet neurologer 6kat da

kontakter i neurologféreningar och Epilepsisallskapet redovisat bekymret med farre neurologer.
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Vestlund avslutar med att aterigen fraga pa vilket satt man ska forbattra epilepsivarden sa att man
slipper vara i nuvarande situation.

Socialminister Hagglund far ordet och adresserar Vestlunds fragor. Det ar viktigt att attrahera nya
lakarstudenter att utbilda sig inom “oglamordsa” sjukvardsomraden. Hagglund menar att det har
skett en 6kning och att det ar synd att tidigare regeringar inte satsat pa samma satt.

Borje Vestlund far ordet och delger att han har exakta siffror pa vad som skett inom
epilepsivarden och att det ar svart att ge exakta garantier endast pa grund av en alliansregering.
Till exempel garantin att fa en tid for operation vilket inte galler pa samma satt for personer med
kroniska sjukdomar. Problemet pa neurologins omrade ar att epilepsi ar en “skamlig” sjukdom. Det
ar ingen sjukdom manga delar med sig av. Att da “"konkurrera” om forskningsmedel tillsammans
med dem som soker forskningsmedel for sjukdomar som finns pa varje persons lappar varje dag,
som Alzheimers och Parkinsons som kan drabba de flesta manniskor, ar svart. Det finns inga
valkanda personer som “kommer ut” med sin sjukdom och uppmanar att skdanka pengar till
epilepsiforskningen, vilket kan vara en anledning till att epilepsiforskningen i Sverige kanske ar en
av varldens samsta. Vestlund menar att det inte racker med att saga att det finns gott om
neurologiforskning, utan de storsta sjukdomsgrupperna maste ocksa fa ta del av forskningsmedel.
Finn Bengtsson far ordet och menar att det ar svart att lyfta fram ett sarintresse och menar att
det finns manga skambelagda sjukdomar inom neurologin och att de med epilepsisjukdom inte ar
de mest drabbade. Bengtsson menar att materialet bakom interpellationen dar det uppenbarligen
inte skulle vara sa bra med epilepsivarden ar en produkt av de ar da Socialdemokraterna misskott
epilepsivard och forskning.

Hagglund sager att utbildningen av personal ar viktig eftersom medicinering ar det vanligaste
sattet att behandla epilepsi. Medicinska riktlinjer kan fungera som en ledstang for de lakare som
inte sa ofta berors av patientgruppen sa att det blir en slags manual for att hantera sjukdomen och
hoja kvaliteten. Det kanske inte ar politiker som ar bast att avgora vilka omraden som behoéver
medicinska riktlinjer.

Borje Vestlund menar att han agerar féretradare for manga sjuka manniskor och att kalla honom
for ett sdrintresse ar opassande da andra personer som representeras i kammaren ofta slipper den
etiketten. 1984 var sista gangen Socialstyrelsen hade enskild workshop om epilepsi och
epilepsildkemedel varpa det pa 20 ar inte bedrivits diskussioner kring epilepsi, sager Vestlund. Det
borde diskuteras med landstingspolitiker men att mottagandet fungerar ungefar som i kammaren,

att man oturligt nog skyller pa andra (Riksdagen, 2009).
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Analys av svar pa interpellation 2009/10:268 - Tillgang till modern epilepsivard
Problemstrémmen — Vestlund pekar pa indikatorer i samhdillet i den gadllande
interpellationen, att det ar ojamlik epilepsivard baserat pa exempelvis alder och kén. Detta
ser han som ett problem som maste atgardas. Det arbete regeringen bedriver i varden kan
inte automatiskt antas forbattra just epilepsivarden och att det dven dragits in pa manga
neurologmottagningar i manga landsting. Vestlund tar dven upp att epilepsi ar en
stigmatiserad sjukdom som gor det svarare att via exempelvis media kdmpa om
forskningsmedel med andra sjukdomar som det oftare pratas om, vilket ar upplevd
ordttvisa som enligt problemstrommen i sig klassas som ett problem. Finn Bengtsson
menar att tillstandet for epilepsiforskningen och epilepsivarden ar en produkt av tidigare
Socialdemokratiskt styre, vilket ar punkten skillnad i politisk dsikt som kan harledas till
problemstrommen.

Policystrémmen — Hagglund sager att regeringen redan arbetar med att minska skillnaderna i kvaliteten i
varden och hanvisar till rapporten éppna jimférelser vilket ar typiskt for policystrommen fér att mjuka upp
allmanheten. Regeringen lamnade dven in en proposition om att patientansvarig ldkare ersatts med fast

vardkontakt. Antalet neurologer visar sig dven ha okat.

Den politiska strémmen - Vestlund ar tveksam till att antalet neurologer skulle ha 6kat da hans
kontakter med bland annat svenska Epilepsisallskapet som bestar av professionen, inte
haller med om det, vilket i den politiska strommen ar att anvanda sig av en aktiv
organisation for att forsdka paverka den allménna opinionen.

Policyfonstret — Vestlund presenterar sina storsta argument inom problemstrommen med
bade ojamlik vard och en uppfattning om att andra sjukdomar och dess foresprakare
gynnas battre. FOr att kunna 6ppna ett policyfonster behdver han fa mer gehér av de aktiva
politikerna for att enligt den politiska strommen kunna paverka den allmadnna opinionen.
Samt eventuellt presentera ett stérre policyunderlag, exempelvis i form av alternativ till

|6sningar for att ytterligare mjuka upp allmanheten, som brukligt ar inom policystrommen.

7.8 Interpellation 2013/14:218 - Nationella riktlinjer och epilepsi

Den 18 december 2013 skrev Borje Vestlund interpellationen (2013) om nationella riktlinjer till

socialminister Goran Hagglund. Vestlund skriver att han tidigare interpellerat om detta och att han

da blivit hdanvisad av socialministern att det var ett myndighetsbeslut och inte ett beslut for

regeringen. Enligt Socialstyrelsen ar det dock sa att regeringen vad galler andra diagnoser, direkt
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uttryckt att behov finns for nationella riktlinjer. Vestlund fortsatter med att Socialstyrelsen
beslutat att utreda forutsattningarna att ta fram nationella riktlinjer fér ms och Parkinsons men
dock inte for epilepsi. Detta trots att epilepsi ar den storsta gruppen med neurologisk
funktionsnedsattning. Nationella riktlinjer ar en garanti for att alla inom en diagnosgrupp ska fa
jamlik vard i hela landet vilket da inte skulle gélla for epilepsi. Avslutningsvis fragar Vestlund om
socialministern med anledning av Socialstyrelsens beslut att inte ta fram nationella riktlinjer,
kommer vidta dtgarder och om inte, pa vilket satt Socialstyrelsen ska garantera personer med
epilepsi en jamlik vard i hela landet (Riksdagen, 2013).

Analys av interpellation 2013/14:218 - Nationella riktlinjer och epilepsi

e Problemstrémmen — Vestlund beskriver att det finns ett problem i form av bristen pa

nationella riktlinjer for epilepsi, vilket ar stort behov av for epileptiker. Ett annat satt att

definiera ett problem i problemstrémmen ar en upplevd orittvisa i jamfoérelse med andra

aktorer som utgor ett problem i sig. Detta upplever Vestlund da Socialstyrelsen direkt

uttryckt behov av riktlinjer fér bade ms och Parkinsons fast epilepsi ar den storsta

diagnosgruppen inom neurologin i Sverige.

e  Policystrémmen — Framstallandet av Socialstyrelsens beslut att ta fram riktlinjer fér ms och Parkinsons ar

anvandning av rapporter som underlag, enligt policystrémmen.

® Den politiska strémmen — Vestlund vill ha politikers stod for att andra den allmdénna opinionen,

enligt den politiska strommen.
e Policyfonstret — Om Vestlund fdr stod fran politiker enligt den politiska strommen finns
mojligheten att det 6ppnas ett policyfonster da underlag presenteras ifran de andra tva

strommarna.

7.9 Svar pa interpellation 2013/14:218 - Nationella riktlinjer och epilepsi

Socialminister Géran Hagglund 6ppnar debatten (2014) i riksdagen med att berdtta att regeringen

med Socialstyrelsen for aren 2014-2017 planerar att utveckla varden fér personer med kroniska
sjukdomar och ta fram nationella kunskapsunderlag dar dessa saknas. Man har inlett ett arbete
med att utveckla nationella riktlinjer for Parkinsons sjukdom och multipel skleros. Nationella
riktlinjer finns for ett flertal av de vanligaste folkhadlsosjukdomarna som exempelvis diabetes och
demens. Halso- och sjukvard ges efter basta tillgangliga kunskap, vetenskap och beprovad
erfarenhet oavsett om det finns uppdaterade riktlinjer fran Socialstyrelsen. Halso- och

sjukvardshuvudmannen har ocksa ansvar for att utveckla vardprogram inom angeldagna omraden

30



Borje Vestlund far ordet och menar att det ar bra att regeringen satsar pa kroniska sjukdomar
men undrar vad skalet var till att man valde just dessa tva sjukdomarna, ms och Parkinsons.
Kanske beror det pa att dessa tva diagnosgrupper har varit mer framgangsrika i att bedriva
lobbyverksamhet riktad mot regeringen eller sa finns det intressen i alliansgruppens egna led som
fatt fram detta resultat. Vestlund sager vidare att det inte finns likvardiga som arbetar pa det
sattet vad galler epilepsi forutom honom sjalv som gang efter annan “tjatar” om behovet av
nationella riktlinjer for epilepsi. Vid tidigare tillfalle fick Vestlund svaret fran Socialministern att
ministern inte kunde styra Socialstyrelsen, att de arbetar som en myndighet som han inte ville
styra. Vestlund finner det intressant att regeringen inte Iang tid innan denna debatt sa att man
ansag att just de har tva diagnosgrupperna var sa viktiga att regeringen sarskilt ville betona dem
nar man satsar pa kroniska sjukdomar. Epileptikerna ar den storsta diagnosgruppen och Svenska
Neurologféreningen, bestaende av professionen, har betonat vikten av att de tre storsta
grupperna, ms, Parkinsons och epilepsi bér hanteras sa fort som mojligt. Regeringen valde dock att
endast ta tva diagnosgrupper, sager Vestlund.

Hagglund namner i sitt svar att lakemedelsbehandlingen ar central.

Vestlund menar dock att den har fatt bli det da Sverige ar ett undermaligt land vad géller
exempelvis anvandandet av epilepsikirurgi som behandlingsmetod. For epilepsi har det dock inte
gjorts pa 20 ar. Manga nya ldkemedel fungerar delvis men inte fullt ut varpa man maste fortsatta
med gamla lakemedel trots att de har biverkningar etc. och med just epilepsilakemedel var det
langesedan det gjordes.

Hagglund svarar med att han finner det oklokt att votera om vilka medicinska omraden som ska fa
riktlinjer, nagot som bor dverlamnas till expertmyndigheter och specialistfunktioner inom
lakarvetenskapen, menar han. Regeringen har inte sagt till Socialstyrelsen att det ar
Parkinsonriktlinjer eller ms-riktlinjer som ska tas fram, sdger Hagglund.

Vestlund far ordet igen och menar att han till viss del instdmmer i att man pa politisk vadg inte ska
avgora vilka riktlinjer som ska tas fram. | regleringsbrevet star dock att det ska tas fram riktlinjer
for tva specifika diagnoser. Hur kom man fram till att dessa skulle bli just Parkinsons och ms, fragar
Vestlund.

Hagglund fortsatter, och sager att det inte ar sa att regeringen talar om for myndigheterna vad
som ska goras utan tycker att detta bor lamnas till expertmyndigheter. Att det inte finns jamlik
vard ar ett betydande problem i svensk halso- och sjukvard och det ar viktigt att visa vad som

fungerar och inte och se skillnader mellan olika landsting. Riktlinjer ar viktiga men bor enligt
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Hagglund inte pekas ut av politiker. Dock kommer inte allting bli perfekt bara for att man tar fram
riktlinjer, darfor arbetar man med metoder som gor att anvandningen av riktlinjer ska bli storre.
Tillgangligt datamassigt och enklare skrivet for att gbra det mer lattillgangligt for Iakare. Detta bor
inte bara hanteras genom fler riktlinjer utan ocksa genom att riktlinjerna blir tillampbara i det
enskilda patientmdétet, annars kommer de inte till nytta. Riktlinjer @r ingen garanti men ett viktigt
steg for att forbattra varden.

Borje Vestlund sager i sitt sista anfoérande att han haller med om att detta dr nagot som inte ska
voteras om i riksdagen. Detta vore férédande och skulle fa fram bade det ena och det andra, sager
Vestlund. Kanske skulle framfor allt sjukdomar som ar aktuella och diskuteras i den allmanna
debatten fa riktlinjer och de som inte varit det, bli utan. Vestlund finner det underligt att man i
regleringsbrevet uttryckt tva specifika sjukdomar. Det vore mer férstaeligt om man sagt att man
skulle borja med neurologomradet eller borjat med kroniska sjukdomar istallet for att peka ut tva
specifika diagnostyper i sitt regleringsbrev. Fordelen med att ha nationella riktlinjer i det
intressepolitiska arbetet for den grupp som drabbas ar att man atminstone har ett dokument,
nagonting att peka pa, nar man gar till det enskilda landstinget eller regionen for att forsoka
forbattra sin situation, menar Vestlund. Det gar da att papeka att nagot inte 6verensstammer med
nationella riktlinjer och att de bor uppmarksamma det. Da blir det en norm f6r varden pa det
omradet vilket ar fordelaktigt fér manga runt om i landet.

Hagglund avslutar debatten med att sdga att vad galler regleringsbrev sa ar det inte sa att
uppdraget i just det har avseendet kommer till genom att regeringen sitter frikopplad fran
myndigheterna och tanker, det sker istéllet en dialog med myndigheterna utifran vad de ser ar det
storsta behovet och var det i forsta hand bor tas fram riktlinjer (Riksdagen, 2014).

Analys av svar pa interpellation 2013/14:218 - Nationella riktlinjer och epilepsi

e Problemstrémmen — Vestlund pekar pa ett problem enligt problemstrommen vilket ar att
det saknas nationella riktlinjer for epilepsi. Vestlund pekar dven pa att det beslutats att ms
och Parkinsons ska fa riktlinjer men inte epilepsi, trots att det ar den storsta
diagnosgruppen och menar att detta kan bero pa att dessa kanske battre bedrivit
lobbyverksamhet mot regeringen, eller att alliansen sjalva kan ha haft intressen i fragan.
Detta kan harledas till punkten aktérers egna erfarenheter, i problemstrommen. Att man i
detta kdanner en upplevd ordttvisa klassas som ett existerande problem enligt
problemstrommen. Hagglund menar att problemet ar att det férekommer ojamlikheter i

varden i landet men att allt inte gar att motverka med en atgard, alltsa nationella riktlinjer.
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Policystrémmen — Socialminister Hagglund berittar att hdlso- och sjukvard ges efter basta
tillgangliga kunskap och erfarenhet oavsett om det finns riktlinjer och regeringen arbetar
med att ta fram ett nationellt kunskapsunderlag for att forsdkra god vard fér personer med
kroniska sjukdomar. Detta anvander Hagglund som ett policyunderlag, genom att férfatta

férslag for att mjuka upp allmanheten, enligt policystrommen. Vestlund pekar p4 att trots att

Hagglund vidhaller att sddana har beslut fattas av expertmyndigheten Socialstyrelsen och att han inte "valt”,
sd innehaller regleringsbrevet till Socialstyrelsen just ms och Parkinsons sjukdom. Detta ar ett argument som
Vestlund backar upp med regleringsbrevet, vilket ar en form av rapport vilket ar ett vanligt underlag enligt

policystrémmen for att mjuka upp allmanheten.

Den politiska strommen —Vestlund hanvisar till Svenska neurologforeningen dar de betonat
vikten av att fa riktlinjer for ms, Parkinsons och epilepsi. Detta ar enligt den politiska
strommen en aktiv organisation som kan paverka den allmdnna opinionen. Detsamma gor
Hagglund som hanvisar till Socialstyrelsen.

Policyfénstret — Vestlund forsdker 6ppna ett policyfonster genom att paverka den politiska
strommen, genom att fa stod fran politiker, for att kunna pdverka den allmanna opinionen.
Han pavisar en upplevd orattvisa och eventuell partiskhet baserat pa aktorernas i
alliansens egna upplevelser. Vestlund "levererar” i detta moment relativt passande
argument med tydlig hanvisning till problem enligt problemstrémmen samt genom att
enligt policystrommen peka pa underlag i form av regleringsbrevet och avslutar med en
hanvisning till en aktiv organisation, vilket ar ett satt att paverka den allmanna opinionen,

som syns som punkt i den politiska strocmmen.

8. Sammanfattande analys och forskningsfragorna

| avsnittet nedan sammanfattas de gjorda analyserna pa ett 6verblickbart satt och relateras till
studiens forskningsfragor:

Férekommer i riksdagspolitiken policystrdmmar och policyfénster, enligt Kingdons teori om
policyprocessen?

Vad kan vara orsak till bristen pd nationella riktlinjer for epilepsi?

Med utgangspunkt i teorin kring de tre strommarna i policyprocessen kan pastas att de som
bedriver intressepolitiken i riksdagen ar val férberedda och presenterar gedigna underlag for vilka

tillstand i samhallet som bor uppmarksammas som problem som maste atgardas, enligt
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problemstrommen. For att 6ppna ett fonster kradvs att alla tre strommar sammanfaller, sa
mahanda ar det sa att en svarighet dessa aktorer upplever ar att sammanstrala de andra tva
strdommarna. Med detta sagt presenteras det trots allt frekvent aktuella policyunderlag i form av
rapporter fér att mjuka upp allménheten som ar brukligt enligt policystrdommen. Den politiska
strommen ma vara lite av en svarighet att paverka men det ska anda medges att de som driver
intressepolitiken trots allt i stor utstrackning hanvisar till aktiva organisationer som kan ha stor
paverkan pa den allménna opinionen, enligt den politiska strommen.

Alltigenom later detta som om det inte borde finnas hinder for att kunna 6ppna ett policyfonster,
sa vad kan da vara orsaken till att det trots allt saknas nationella riktlinjer for epilepsi? Trots
valformulerade problem sa finns det alltid en baksida av problemstrommen, som kan ligga till last
for policyskapare, i detta fall de som driver intressepolitik kring epilepsi i Sveriges riksdag. Ett
problem kan latt forsvinna fran agendan, det kan bland annat vara sa att politikerna anser
problemet vara I6st kring epilepsi dd andra atgarder utforts i varden, bland annat vardval, eller
bestammelsen att ta fram kunskapsunderlag for kroniska sjukdomar. Ett anfért problem kan ocksa
"slappas” da andra inblandade aktérer slutar, om det verkar som att arbetet dnda inte kommer
bara frukt. Budget enligt problemstrommen ar vanskligt da nationella riktlinjer ar ett stort beslut
vilket ocksa staller stora krav pa ekonomiska resurser. | problemstrommen férklaras att politisk
dsikt pdverkar hur ett problem definieras och mottas. Detta dr nagot som tydligt syns i
interpellationsdebatterna da interpellanten Vestlund fragar varfor atgarder kring epilepsi inte
vidtagits och socialminister Hagglund inte sallan menar att svaret pa det upplevda problemet inte
ligger i att ta fram riktlinjer utan en fortsatt utveckling av alliansregeringens sjukvardspolitik. Bland
annat med vardval, utékad neurologutbildning etc. Den tredje deltagaren i
interpellationsdebatterna, Finn Bengtsson fran Moderaterna, framhaller entraget att de problem
interpellanten upplever ar en direkt produkt av det tidigare socialdemokratiska styret, alltsa pa
grund av politik driven av partiet interpellanten sjilv tillhér. Aven detta ett tydligt exempel p& hur
problemformulering baseras pa politisk dsikt.

Manga fragor behover en knuff framat i form av en politiker och aktérs egna erfarenheter, en
plétslig hdndelse i samhallet exempelvis en kris, eller en stark symbol. Kanske finns for epilepsi
franvaron av “uppmarksamhet”? Ett annat fenomen i problemstrommen ar att flera handelser
efter varandra, exempelvis tva kriser ar nagot som ger en allman medvetenhet. Det har
forekommit handelser for andra neurologiska sjukdomar i Sverige och givit en viss man av

uppstandelse, men dven ar det sa att det finns sjukdomar som helt enkelt diskuteras mer. Att inte
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fa uppmarksamhet dr som bekant ocksa nagot som ndmns av de som driver intressepolitiken,
kdnslan av att politiken pd nagot plan paverkas av en form av lobbyism och lutning at
"intressantare” sjukdomar, som det uttrycktes i texten.

| policystrommen namns att vissa idéer inte stiger pa dagordningen pa grund av att férslag kan
anses trakiga eller uttjatade. Detta ar intressant da Borje Vestlund faktiskt namner att det bara ar
han som star och tjatar om samma @dmne dag ut och dag in. Kanske upplevs denna kdnsla av
uttrakat ointresse vid mottagandet av fragorna, av de aktivt drivande av intressepolitiken.

| den politiska strommen namns den allménna opinionen vilken ar en mycket stark kraft. Denna
paverkar starkt policys och policy outcomes. Det namns av de drivande av intressepolitiken i det
empiriska materialet, att det upplevs en stigmatisering i samhallet kring epilepsi vilket dessa vill
andra pa. | enlighet med den politiska strommen vill man genom intressepolitiken paverka den
allmanna opinionen i samhallet men behdver politikers stod till detta eftersom den allmanna
opinionen ocksa bestar av just politiker. Det ar ju dock dven sa att politiska aktérer kan férnimma
opinionen och motarbeta policys, som gar att se i den politiska strommen. For att bryta denna
"honan eller dgget”-liknande situation forekommer ett frekvent bruk av och och hanvisning till
aktiva organisationer, som exempelvis Svenska Epilepsisallskapet, som dven dem har makt att
paverka den allmanna opinionen.

Vad galler den teoretiska referensramen sa finns synliga bevekelsegrunder for att anvanda
Kingdons teori om policystrommar och policyfonster, nar man narmar sig det empiriska materialet
i denna studie. De punkter fran varje strom, som aterses i analysmodellen, ar applicerbara och
fungerar som ett satt att granska vilka olika tendenser och lager som kan observeras i de valda
dokumenten. De valda dokumenten kan mahanda vid en snabb éverblick anses “bara vara en
text”, men det har blivit tydligt att det finns mer dartill, varpa vikten av en teoretisk referensram
som passar forskningsamnet blivit mer pataglig.

Att saga att teorin ar applicerbar innebar i det har fallet att framstallningen av teorin som gjorts
och de analysverktyg som tagits fram gar att tillampa pa det valda dokumenten i empirin. Daremot
finns det alltid faktorer som paverkar men som inte gar att fa tag i eller som avgransningen inte
synliggor. Det finns tillfallen da det kan upplevas som om de tre strommarna faktiskt
sammanstralar och borde 6ppna ett policyfonster. Detta gors exempelvis i interpellation
2007/08:40 - Nationella riktlinjer for epilepsivarden, skriven av Borje Vestlund, dar han till synes
anviander sig av underlag fér att “uppnd” punkter inom alla tre strémmarna. Aven inom svar pd

interpellation 2013/14:218 - Nationella riktlinjer och epilepsi, vilket ar en interpellationsdebatt,
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presenterar Vestlund gediget underlag for olika punkter som aterses i var och en av strommarna.
Utdver de presenterade negativa effekterna av strommarna som motverkar sammanstralning,

behovs viss forstaelse for att en teori oméjligt kan forklara allt.

Svaret pa den forsta forskningsfragan blir ja, eftersom det forekommer bade policystrémmar och policyfénster.
Daremot ar Kingdons teori ett satt att analysera en policyprocess, i ett hav av olika sorters policyforskning. Just denna
studie och dess empiri var kompatibel med teorin vad géller tendenser men ocksa uttryckligen, exempelvis da
interpellanten vid flera tillfallen menar att andra fragor anses mer intressanta och att han ensam “tjatar” om samma
sak. Detta ar en framtradande ”negativ “punkt i policystrommen, att vissa fragor upplevs intellektuellt trakiga, i

analysmodellen kallat férslag kan anses trakiga.

9. Slutsats

9.1 Svar pa fragorna

Syftet med den har studien var att undersdka varfér det inte finns nationella riktlinjer for den
neurologiska sjukdomen epilepsi samt att undersdka férekomsten av policystrommar och
policyfonster i riksdagspolitiken, enligt Kingdons teori om de tre strémmarna i policyprocessen och
policyfonster. De specificerade forskningsfragorna 16d:

Férekommer i riksdagspolitiken, policystrdmmar och policyfénster, enligt Kingdons teori om
policyprocessen?

Vad kan vara orsak till bristen pd nationella riktlinjer for epilepsi?

Det levereras i det empiriska materialet som analyserats, underbyggd problemformulering i
enlighet med problemstrémmen. Trots att de andra tva strommarna kan anses vanskligare
presenteras onekligen, om an i mindre utstrackning, dven rapporter for att mjuka upp
allmanheten i policystrommen. Det hdnvisas dven till organisationer som ar en del av den
allmanna opinionen och paverkar bade samhallsopinionen och politiker, enligt den politiska
strommen. Daremot finns det férekomster i varje strém som gor det svart att 6ppna ett
policyfonster. | problemstrommen kan ett problem anses vara |6st, inblandade aktorer slutar, det
kan finnas budgethinder eller skillnader i politisk asikt. Det kan vara brist pa aktorers egna
erfarenheter, behov av handelser i samhallet eller en stark symbol. Bristen pa uppmarksambhet till
skillnad fran andra sjukdomar papekas i intressepolitiken. | policystrémmen namns att forslag kan
anses trakiga, vilket intressepolitiken papekar. | den politiska strommen namns den allménna
opinionen som starkt paverkar och intressepolitiken menar att det finns en stigmatisering i

samhallet kring epilepsi. Politiker som ocksa ar del av den allmanna opinionen kan ocksa férnimma
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och paverka policyforslag.

Det forekommer bade policystrommar och policyfonster, men det finns tillfallen da policyfonster
inte uppstar trots att de "borde”, vilket forstas eftersom det fortfarande inte finns nationella
riktlinjer for epilepsi. Detta kan forklaras av de negativa delarna av strommarna men det far dven
forstas att en teori inte kan forklara allt.

Trots detta ar Kingdons teori om policystrémmar och policyfénster passande fér denna studie
bade for tendenser i det empiriska materialet men ibland ndstan dven ordagrant.

Vidare studier utover denna hade kunnat vara att 6ver en langre tidsperiod félja laget kring
intressepolitiken for nationella riktlinjer for epilepsi och dven se eventuella skillnader pa grund av

skiftande politik.

9.2 Avslutande ord

Den har studien undersoker ett fenomen som inte belysts innan, ett nutida fenomen rérande en
sarskild grupp i samhallet. Nagot som ytterligare visar pa detta ar val av tidigare forskning dar en
sarskild “skraddarsydd” variant pa begrepp som traditionellt anvdands inom mer lobbyism-inriktad
litteratur, definierades. Bristen pa samhallelig uppmarksamhet som diagnosgruppen epilepsi
upplever, kan forstas i avsnittet om professionen och dess syn pa behov av riktlinjer och
neurologer. Detta eftersom innehdllet kommer fran ett forum som egentligen inte ar
”samhallsvetenskapligt”, dd materialet kommer fran medicinsk litteratur. Slutligen delgavs en
dansk studie om intressegruppers tillgang till olika politiska arenor, vilken korrelerade till viss del
med punkter i denna studie, men dven den visar pa att liknande forskning som gar att hitta gar at
det korporatistiska hallet. Alltsa gar det att sdga att denna studie kan tankas fylla en lucka i

forskningen.
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