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Evaluering av ordningen med behandlingsreiser til utlandet

Mélsettingen med SINTEF's evaluering har vaert & underseke hvorvidt ordningen med behandlingsreiser til
utlandet er i overensstemmelse med formalet slik det er bestemt av Stortinget.

Metode: Dokumentgjennomgang, litteratursek, kvalitative intervjuer med et utvalg brukerorganisasjoner og
intervju mec leder og ansatte ved seksjon for behandlingsreiser, samt en sparreundersekelse blant et
utvalg fastleger og legespesialister,

Resultater: Det foreligger fa randomiserte, kontrollerte studier (RCT) for de ulike diagnosegruppene om
effekt av behandlingsreiser { varmere klima. Revmatisk sykdom og psoriasis er best dakumentert. Far
nevromuskulzer sykdom og postpolio vises det til en RCT for hver med positiv effekt av behandlingsreiser
til Syden, mens det ikke foreligger noen publisert studie av behandlingseffekt i varmere klima for astma 0g
lungesykdammer far barn og unge. For barn med atopisk eksem viser en RCT til bedret hudsymptomer ved
skifte fra et subarktisk/temperert klima til et subtropisk klima. Det er ikke identifisert noen
nyttekostnadsanalyser for behandlingsreiser. For 8 kunne vurdere nytten av behandlingsreiser opp mat
andre helsetjenester anbefales det & gjennomfere fullstendige nyttekostnadsanalyser av
diagnosegruppene innen dagens ardning. BHR varetar sitt ansvar og oppgaver goct. Tjenestene er
tilgjengelige for brukere fra hele landet. Brukermedvirkning er ivaretatt p4 en tilfredsstillende mate.
Brukere og leger etterlyser klarere kriterier for tildeling av behandlingsreiser. For to disgnosegrupper
utenfor ordningen, fibramyalgi og multippel sklerose, ken behandlingsreiser veere nyttig, og en
preveordning er en mulighet.
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1 Behandlingsreiser til utlandet
| dette kapittelet gis en kort beskrivelse av ordningen med behandlingsreiser til utlandet og bakgrunn for at den

ble etablert. Videre beskrives kriterier og seknadsprosedyrer for tildeling av behandlingsreiser og klima og effekt

av behandling.

1.1 Bakgrunn

De ferste norske pasienter med revmatiske sykdommer og psoriasis fikk tilbud om offentlig finansiert
behandlingsreise til utlandet i 1976. Fra 1997 ble ordningen gjort permanent etter vedtak i Startinget. | dag
omfatter ordningen pasienter med betennelsesaktige revmatiske sykdommer, psoriasis, senskader etter
poliomuyelitt, barn og unge med astma og lungesykdommer og barn med ataopisk eksem. Behandlingen foregar i
Tuyrkia, pd Kanarieyene, Montenegro, Spania 0g Lanzarote. Mdlet var & gi en dokumenterbar bedring av

symptomer, funksjoner, sykdomsfarlep og livskvalitet i minst tre maneder etter endt behandling (1).

Ordningen med behandlingsreiser var i starten ment 3 skulle veere et alternativt tilbud til sykehusbehandling. Da
uttakskriteriene ble spesifisert, ble det imidlertid pdpekt fra medisinskfaglig hold at behandlingsreiser neppe fullt
ut kunne erstatte innenlandsk sykehusbehandling og tilbudet ble definert som et supplement til etablerte
behandlingsformer. Med supplerende behandling menes at tilbudet ikke kan erstattes av (eller erstatte) liknende
tilbud i Norge. Sentralt i denne sammenheng er klimakamponenten. Tilbudet blir derfor ikke lenger sammenliknet
med innleggelse i norsk sykehus, men med opphold i rehabiliteringsinstitusjoner. Staten dekker utgiftene til
behandling for barn og voksne. Det betales en egenandel for voksne pasienter og barns ledsagere. Egenandelene

er omfattet av egenandelstak 2 (1).

Behandlingsreiser til utlandet er en tilskuddsordning under Statsbudsjettet kap. 0733 post 70. Helse- og
omsargsdepartementet har det overordnede ansvar for ordningen. Den daglige administrasjon er delegert til
Seksjan for behandlingsreiser (BHR) som er organisert under Klinikk for spesialisert medisin og kirurgi, Avdeling
for revmatologi, hud- og infeksjonssykdommer, Rikshospitalet, Oslo universitetssykehus HF. BHR har som
oppgave 3 pase at tilbudet tilfredsstiller de faglige krav som stilles i Norge, uttak av brukere til behandling i
utlandet, planlegging og gjennomfering av virksomheten. Stillinger ved hovedkontoret i Oslo er 1 leder, 1,35
legestilling (redusert fra 1,5 legestilling fra 1. september 2010), 1,25 sykepleiere (redusert fra 3 sykepleiere
hesten 2010), 1 fysioterapeut, Tkontorsjef og 4,6 konsulentstillinger (redusert fra 5 stillinger fra 1. september
2010) (2).
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1.2  Kriterier og seknadsprosedyrer for tildeling av behandlingsreiser
Tilbud om behandlingsreiser omfatter brukere fra hele landet. Feringer om prioritering av pasienter med

diagnoser hvor det er vist til langtidseffekt av klimabehandling er gitt i NOU 2000:2 "Behandlingsreiser til utlandet
Et offentlig ansvar?" (1). Dagens ordning omfatter som tidligere nevnt, voksne og barn med betennelsesaktige
revmatiske sykdommer 0g psoriasis, samt barn og ungdom med astma og andre kroniske lungesykdommer og
barn med atopisk eksem. Felles for disse gruppene er at pasientene har kroniske betennelsesaktige sykdommer
med stort behandlingsbehov, samt forventet effekt av behandling i varmt og solrikt klima (klimaeffekt). Tilbudet
omfatter medisinsk og/eller fysikalsk behandling og/eller tilrettelagt fysisk aktivitet, ultrafiolett straling og/eller

allergisanering, samt undervisning (ibid).

Aktuell og sikker diagnose er nedvendig for & f3 innvilget seknad. Ved seknadsbehandling vises det til bla.
utbredelse av sykdomsmanifestasjoner, sykdomsaktivitet, grad av funksjonsnedsettelse og behav for fysikalsk
behandling for revmatisk sykdom (3). For 2010 var det totalt 5357 seknader, og det var 3024 som reiste pluss 232
ledsagere. Uttaket skjer etter seknad fra spesialist eller fastlegen, samt egenseknad fra brukeren. Det er gitt
visse kriterier for uttaket (2). BHR har under utarbeidelse nye og oppdaterte uttakskriterier for pasienter som
seker behandlingsopphold. Kriteriene baseres pa internasjonale diagnostiske kriterier, samt evidensbaserte

anbefalinger for tilleggssykdommer som kan veere kontraindiserende (2).

| dag er det sykdomsspesifikke seknadsskjemaer som utfylles av lege og pasient. Seknadspapir 0g epikrise
falger pasienten. Opplysninger om eventuell komarbitet er viktig pd grunn av mulige kontraindikasjoner. Prioritet
blir gitt til pasienter som kan nyttiggjere seg hele kanseptet, og avslag gis der full deltagelse i programmet ikke er
aktuelt (3).

1.3  Klima og effekt av behandling

Revmatiske lidelser

For pasienter med revmatisk sukdom bidrar smerte til redusert funksjonsevne (4). Positive effekter av subtropisk
klima vil ofte veere mindre smerte/stivhet og/eller mindre engstelse for 3 fd smerter i affiserte ledd ved bevegelse
(5-7). Kombinasjonen av varme og intensiv aktiv fysisk behandling ser ut til & veere viktige virkningsmekanismer
for bedring ved klimabehandling (1;8-10). En randomisert kontrollert studie viser at langtidseffekt av rehabilitering
er bedre i varmt klima enn i kaldt (11). Imidlertid konkluderer en nylig gjennomfert litteraturgjennomgang av
studier med rehabiliteringstilbud for revmatiske pasienter i varmt klima at det er nedvendig med flere studier med

gode design (12).
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Psariasis

Psoriasis er en hudsykdom hvor genetiske komponenter spiller en avgjerende rolle. Sykdommen er kronisk og
skyldes feil i immunsystemet. Klimabehandling er en viktig behandlingsform ved psoriasis (13). En studie
konkluderer med at klimaterapi med sol har en paositiv effekt pd psoriasis, d-vitaminproduksjon, lipid- og
karbohydrat status (14). En annen studie viser til forbedringer av psoriasis i d-vitaminstatus ved ulik behandling

med fototerapi (15).

Senskader etter poliomyelitt
Behandlingsreiser til Syden for nye pasientgrupper inkludert pasienter med paostpoliosyndrom har veert
gienstand for mye debatt. En studie synes & dokumentere effekt av behandling i Syden for pasienter med

senskader etter poliomyelitt (16).

Astma, lungesykdommer og atopisk eksem

Klimafaktarer kan vaere med 8 fremkalle akutte astmaanfall og kronisk vedvarende symptomer. De kan 0gsa veere
medvirkende faktarer ved oppstart av sykdommen. Gunstig klima bedrer bronkial hyperreaktivitet og symptomer
ved astma. Dette er vist i forbindelse med flytting av pasienter til heyfjellsklima med middallergisk astma (17) og
astma (18). Klimaskifte antas i seg selv 8 gi bedring, idet naturlig forekommende allergener som pollen,
muggsoppsparer og midd er forskjellige i ulike klima. Virusinfeksjoner kan for noen pasienter beherskes bedre i
varmt klima, mens det motsatte er tilfelle for andre (1). Imidlertid viser en randomisert studie ingen signifikant

langtidsforskjell av helserelatert livskvalitet mellom rehabilitering i varmt og kald klima for kronisk lungesyke (19).

Atopisk eksem bedres ved lysbehandling og pavirkning av sol. Sollysets antiinflammatariske effekt bedrer bade

atopisk eksem og inflammatoriske hudsykdommer (1;20).
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2 Mal og problemstillinger
2.1 Mal

Ordningens formal er 8 gi et supplerende tilbud til pasientgrupper som har dokumentert nytte av
behandlingstiltak i varmt og salrikt klima under forsvarlige medisinske forhold etter norske kvalitetskrav. Tilbudet

bar ikke kunne erstattes av liknende tilbud i Norge.

| felge konkurransegrunnlaget skal god kvalitet legges til grunn for evalueringen. God kvalitet forutsetter at
beslutninger om behandling, forebygging, pleie, omsorg og sosiale tjenester baseres pa palitelig kunnskap om
effekt av tiltak. Ifelge konkurransegrunnlaget utgjer felgende seks elementer strategiens mal pa hva gad kvalitet

er slik det er referert til i ".. og i bedre skal det bli! " er (21):

e Virkningsfulle tiltak

e Trygge og sikre tjenester

e Involvere brukerne og gi dem innflytelse

e (God samardning og kontinuitet i tjenestetilbudet
e (odressursutnyttelse

o Tilgjengelige tjenester og rettferdig fordeling

Med dette utgangspunktet defineres falgende seks delproblemstillinger.

2.2 Problemstillinger

1. Ivaretar BHR sitt ansvar og sine oppgaver som forutsatt?

e Hvardan er bemanningen ved BHR (antallet stillinger og fagsammensetning) i forhold til de oppgavene
seksjonen skal ivareta?

e BHR inngdr avtaler med de forskjellige behandlingsstedene for en periode pd inntil 4 ar. Er det
overensstemmelse mellom de avtalene som inngds og retningslinjer og feringer gitt av overordnet
myndighet?

e | henhold til ".. og bedre skal det bli" forutsetter god kvalitet at tiltakene er samordnet og preget av
kontinuitet. Det er en forutsetning at behandlingsreiser til utlandet skal veere et sugplement til tilbud i

Norge. Hvordan samordnes og ivaretas kontinuitet i det samlede tjenestetilbudet?
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2. Er behandlingsreiser virkningsfulle, trygge og sikre?

e | henhold til "..og bedre skal det bli" er det viktig at tiltakene gir den tilsiktede virkning. Faglige avveininger
og beslutninger ma derfor bygge pa relevant, palitelig, og oppdatert kunnskap og erfaring.

e Hva viser eksisterende forskning nar det gjelder behandlingseffekt og kostnadseffektivitet av
behandlingsreiser i varmt klima?

o (Opplever brukere og fagfolk tjenesten som trygg og sikker?

e Hvordan vurderes det tilbudet som gis ved det enkelte behandlingssted (personell, behandling, baforhold

03.)?

3. Ertenestene tilgjengelige?

e | henhold til "... og bedre skal det bli' ma "tjenestene veere tilgjengelige og innrettet etter brukernes ulike
behov. Tilbudet med behandlingsreiser omfatter brukere fra hele landet. Hvor kjent er og i hvilken grad
benyttes ordningen blant fastleger og spesialister?

e Hvaeravslagsprosenten for de ulike diagnosegrupper og for l[andsdelene?

e Hvardan vurderes forholdet mellom de ekonomiske rammene som er gitt for ordningen og behovet?

4. Ertjenestene rettferdig fordelt?

e | henhold til ".. og bedre skal det bli" betyr "Rettferdig fordeling at brukere har likest mulig tilgang pa
sosial- 0g helsetjenester uavhengig av kjenn, sasial, status og bosted. Brukere med ulike behov skal f3 et
tilbud med samme innhold og kvalitet’. Hvardan utnyttes ressursene for 8 oppna rett tjeneste til rett
bruker, pa rett mate oq til rett tid?

e Hva slags kriterier danner grunnlag for utvelgelse av pasienter og hvardan fungerer disse i praksis?

e Hvilke hensyn tas til brukernes bosted?

e Hvilke avveininger foretas om brukerne skal f3 tilbud ofte (rlig) opp mot at flere skal motta tilbudet?

5. Hvilke andre diagnosegrupper ber vurderes lagt inn under ordningen behandlingsreiser til utlandet?

e Hvilke andre pasientgrupper ensker innpass i ardningen?

e Erdet pasientgrupper med diagnoser som har likhetstrekk med de som faller innenfor ordningen og som
ber vurderes inkludert?

e Foreligger det ny forskning som viser god og kastnadseffektiv effekt for andre grupper?

6. Er brukermedvirkningen ivaretatt pa en tilfredsstillende mate?
| henhold til .. og bedre skal det bli" forutsetter god kvalitet at brukerens og pasientens erfaringer og

synspunkter pavirker tjenestene. Det er etablert et samarbeid mellom Seksjon for behandlingsreiser
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(BHR) og brukerorganisasjonene. Vi vil i evalueringen sette sekelys pd i hvilken grad brukermedvirkning

ivaretas innenfor ardningen behandlingsreiser til utlandet.
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3 Metode

Evalueringen baseres pa fire datakilder:
e [Dokumentgjennomgang
e Litteratursek i databaser, gjennomgang og evaluering av forskningslitteratur
e Kvalitative data fra intervjuer

e Kvantitative data fra sperreskjema

En slik kombinasjon av metoder for datainnsamling kalles metodetriangulering. Metodekombinasjonen vil gi et

bredere datagrunnlag og kunne sikre god innsikt i de aktuelle problemstillingene.

| en oppsummering av metodekapittelet (gitt under punkt 3.6 i tabellform) har vi ssammenstilt problemstillingene i

evalueringen med bruken av de ulike metodene for datainnsamling.

3.1 Dokumentgjennomgang
| evalueringens innledende fase la vi opp til en dokumentgjennomgang som bla. omfattet retningslinjer og

anbefalinger fra overordnet myndighet (eks Statsbudsjettet), relevant lovgivning, offentlige utredninger,
revisjonsrapport Helse Ser-@st 2011 (22), drsrapporter fra BHR, samt dokumentasjon/ erfaringsoppsummeringer i
aktuelle pasient- og brukerarganisasjoner. Denne kunnskapsoppsummeringen utgjorde et viktig grunnlag for 8

belyse de problemstillingene som ble reist i evalueringen.

3.2 Litteratursek i databaser, gjennomgang og evaluering av forskningslitteratur
Det er gjennomfart en omfattende litteraturstudie med sek i forskningsdatabaser for 8 ssmmenstille kunnskap og

dokumentere helseeffekt av behandlingsreiser til utlandet i varmt og solrikt klima for pasienter med felgende
lidelser:

e Revmatiske lidelser

e Psoriasis

e Senskader etter poliomyelitt

e Barnogungdom med astma og lungesykdommer

e Barn med atopisk eksem

Vistartet med systematiske oversikter aver forskning som er gjort pa feltet og utvidet seket til primarstudier i de

tilfellene hvor det var mangel pa slike aversikter.
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Oversikter over systematiske oversikter

Det kan veere flere tiltak for samme populasjon/diagnose og vi ensket 8 vite hvilke som er mest effektive. Det kan
0gs3d veere flere populasjoner/diagnaoser som kan behandles med samme tiltak og vi ensket 3 vite om tiltaket er
effektivt i de ulike populasjonene. | oversikter over systematiske oversikter ble det brukt data og konklusjoner fra

andres kunnskapsoppsummeringer.

Oversikter over primeerforskning
Vivalgte dokumentasjon av s8 hey kvalitet som mulig for problemstillingen. | de fleste tilfellene ble det derfor sekt
etter randomiserte kontrollerte studier med vurdering av effekt av tiltak. Dersom oversikter manglet, ble det

hentet data fra primeerstudier, som var relevante for var problemstilling. Data kan og finnes i metaanalyser.

Nar det gjelder effekt av tiltak vil det foretrukne designet veere randomiserte forsek, og databaser/kilder vil veere
Cochrane Database of Systematic Reviews som regnes som gullstandard for slike sek, supplert med sek i
PuBMed. Kunnskapsgrunnlag ble derfor valgt fra de to nevnte databasene. Innholdet i de to databasene er

felgende:

e (ochrane Library inneholder systematiske oversikter over effekten av ulike behandlinger og
forebyggende tiltak. | databasen finnes ogsa verdens sterste register av kontrollerte studier, The

Cochrane collaboration som tar for seq bl.a. effekt av tiltak pd helseomradet (http://www.cochrane.org).

Metodevurderinger vil her vere systematiske oppsummeringer og vurderinger av tilgjengelig
vitenskaplig litteratur om effekter av tiltak pd behandling for malgruppene

e PubMed (Nstional Library of Medicine) er verdens sterste database innen medisin, sykepleie,
vetering@rmedisin, helsestell og preklinisk vitenskap. PubMed er gratisversjonen av Medline. Medline

registrerer artikler fra ca 5200 medisinske tidsskrifter fra ulike land og dekker perioden 1850 til i dag

Sekestrategi
Det er gjort sek fra mai til sugust 2011 i de nevnte databasene med Medical Subject Headings (MeSH) og tekstord

ble brukt i tillegg til emneord for vére grupper:

e rheumatoid arthritis RA

e arthritis, polyarthitis

e psoriasis arthritis, (PsA)

e ankylosing spondylitis (AS)

e 0steoporosis, osteoarthritis
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e rheumatic diseases
e psoriasis

e eczema

e 3topic eczema

e polio

e postpolio

e asthma and constructive, obstructive lung diseases (COPD)

Climatotherapy, climate therapy, warm climate ble og brukt for 3 fange opp effekt for andre grupper (fibromyalgia,
multiple sclerasis, cerebral pareses, ichtyosis, muscular disease). Det ble og sekt pa effect of rehabilitation in

warm climate/treatment/programme/interventions and therapy.

| de to siste artier har balneaterapi og klimaterapi vist seg & veere effektiv i tilfeller med revmatoid artritt,
psariasisartritt, ankyloserende spondylitt og ikke inflammatarisk atritt som osteoartritt og fibromyalgi. Disse

studiene er ekskludert dersom det ikke finnes annen aktiv rehabilitering i tillegg for ssmmenlikning.

Vihar ogsa fatt tilsendt artikler, rapporter, etc fra de ulike brukerforeningene. De inkluderes i den grad det er god

kvalitet jf. referee ordning som kriterium eller er vurdert etter tilsvarende faglige krav.

3.3 Kvalitative data fra intervjuer
Kvalitative intervju gir anledning til 3 f3 inngdende kunnskap om informantenes opplevelse og erfaringer. | denne

evalueringen vil den enkeltes erfaringer veere viktig informasjon, og semistrukturerte intervjuer er derfor en egnet
metode for datainnhenting. En slik intervjuform kjennetegnes ved at informanten har innflytelse pa samtalen.
Intervjuet gjennomferes fleksibelt, det gis rom for 8 ta opp andre temaer enn dem i guiden, og ulike temaer kan
utdypes i ulik grad i de ulike intervjuene. Nye temaer som dukker opp i ett intervju, kan 0gsa utdypes i neste
intervju (23). Det ble p3 forhdnd utarbeidet intervjuguider som var spesifikke for hver informantgruppe (en for

brukerorganisasjonene, ag en for ledere og ansatte ved BHR).

Intervjuene ble gjennomfart var og hest 2011, dels som individuelle intervjuer og dels i gruppe. Det ble benyttet
opptaksutstyr, noe alle deltakerne ble orientert om og gadkjente i forkant av intervjuene. Intervjuene ble tatt opp
med elektronisk opptaker. Det ble siden gjort notater fra opptakene (ikke fullstendig utskrift) og lydfilene ble s&
slettet. Temaene for intervjuene var dels hentet fra problemstillinger skissert i konkurransegrunnlaget og vart

prosjekttilbud, og dels hentet fra dokumentgjennomgangen.
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Ved Seksjon for behandlingsreiser ble det gjennomfert fem individuelle intervjuer med leder og ansatte.

Intervjuene ble gjennomfert september 2011 { lokalene til BHR.

| henhold til konkurransegrunnlaget skulle evalueringen gjennomferes med involvering av alle aktuelle pasient-

og brukerorganisasjoner. | Norge er det to aktuelle samarbeids- eller paraplyorganisasjoner:

Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO) med 71 medlemsorganisasjoner. FFO er Norges sterste
paraplyorganisasjon for organisasjoner av funksjonshemmede og kronisk syke
Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes organisasjoner (SAFO), som bestar av Foreningen Norges

Devblinde, Norsk forbund for Utviklingshemmede og Norges handikapforbund
Det ble tidlig { evalueringsarbeidet rettet en henvendelse til FFO og SAFO i den hensikt &:

e Drofte problemstillinger med utgangspunkt i utlysningsteksten, samt problemstillinger med
utgangspunkt i seamarbeids- og paraplyorganisasjonenes erfaringer med behandlingsreiser til utlandet.

e Opprette kontakt med brukerorganisasjoner som dekker diagnosegruppene som faller inn under
ordningen "Behandlingsreiser til utlandet” pr 2011

e Drofte kontakt med andre relevante brukerorganisasjoner som dekker diagnosegrupper som har

likhetstrekk med de som pr 2011 er en del av ardningen "Behandlingsreiser til utlandet”

Mate ble avholdt med representant for FFO sentralt ultimo mai 2011. SAFO har ikke en sentral organisatorisk
overbygning pa linje med FFO. Dette farste metet ble gjennomfart i juni 2071 som et gruppemate/gruppeintervju
med representanter for Landsfareningen for polioskadde (en pasientgruppe som far tilbud gjennom ordningen
Behandlingsreiser til utlandet) og Norsk forening for arvelig spastisk paraparese/- ataksi (en pasientgruppe som
ikke fr tilbud gjennom ardningen Behandlingsreiser til utlandet). Gruppen var satt sammen av var kontaktperson
{ SAFC.

P3 metet med FFO ble det vist til felgende arganisasjoner sam dekker de som har tilbud innenfor ordningen pr
2011:

e Norsk revmatikerforbund

e Norsk psoriasisforbund

e Norges Astma- og Allergiforbund



SINTEF

Av grupper som en visste ensket et tilbud innenfor behandlingsordningen ble Multippel Sklerose Forbundet i
Norge og Foreningen for Muskelsyke' trukket fram. Videre kom det fram under de innledende intervjuene og

samtalene at /ktyosefareningen i Norge kunne veere aktuelle som informanter.

De fleste nevromuskelsykdommer er medfedte, arvelige og utvikler seq over tid (progredierer). En del blir
avhengig av elektrisk rullestol o.a. allerede i barnearene. P3 grunn av arvegangen har familiene stort behov far
genetisk veiledning. Det finnes ingen samlet registrering av muskelsyke i Norge, men en antar at det til sammen

finnes ca. 4 000 nordmenn som lider av en kronisk muskelsykdom. Av disse er 300-400 barn og ungdom.

Multippel sklerose (MS) er en kronisk sykdom i det sentrale nervesystem (hjerne og ryggmarg) som affiserer unge
voksne. Omlag lever 8000 nordmenn med sykdommen. Den gjennomsnittlige alder ved diagnose er ca. 30 &r, men
typisk starter sykdommen en gang mellom 15 og 30-ars alder. Av og til debuterer sykdommen hos barn (< 15 &r)
og eldre voksne (> 40 &r). Kvinner rammes to ganger s8 ofte som menn. Sykdommen er vanligst blant mennesker

av nordeuropeisk herkomst.

Iktyose betyr fiskehud og er navnet pd en gruppe sykdommer der huden er skjellende, terr og oftest fortykket,
seerlig i det gverste hornlaget. Hver 500. person har en form for terr hud som kalles Ichthyosis simplex (vulgaris)
(ID) og hver 5000. guttefedsel gir en gutt med x-bundet Ichthyose (IX). | Norge er forekomst av Ichthyosis
congenita med recessiv arv (ICR) omfattende kartlagt og det fedes et barn &rlig som har en av typene |, Il, Ill og et

hvert annet ar med type IV.

Hereditaer Spastisk Paraparese (symptomer som svekket kraft, stivhet, kramper i bena og vannlatingsproblemer)
0q Herediter Atsksi (symptomer som gangustehet, svekket koordinasjon i hender, synsproblemer og
svelgvansker). Sykdommen kan starte i alle aldre, fra 1 &r til 80, selv innenfor samme familie. Alvorlighetsgraden
kan veere alt fra milde gangvansker til rullestolavhengighet, og det er ofte raskere progresjon ved sen start av

sykdommen. Brukerarganisasjonen opplyser at det er ca. 450 personer med diagnosen i Norge.

P8 bakgrunn av den ferste intervjurunden med brukerorganisasjonene og tilbakemeldinger fra fastleger og

spesialister i sperreskjemaundersekelsen, sendte vi et utvalg oppfelgingsspersmal til de organisasjonene som

' Bade pasientgruppen Multippel sklerose og muskelsyke ble vurdert i forbindelse med arbeidet med NOU 2000:2
"Behandlingsreiser til utlandet - et offentlig ansvar? Nar det gjaldt muskelsyke viste utvalget til et igangsatt
pilotprosjekt/preveprosjekt og konkluderte med at vurdering "av pasientgruppens egnethet for behandling i utlandet burde
avventes inntil preveprosjektet er evaluert”. Nar det gjelder Multippel sklerose fant ikke utvalget, ut fra tilgjengelig
dokumentasjan, "en medisinsk begrunnelse for 8 anta at klimabehandling skulle ha spesifikk innvirkning pd sykdomsforlep
0g symptomatologi”.
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har medlemmer som omfattes av ordningen med behandlingsreiser til utlandet: Norsk Revmatikerforbund, Norges

Astma og Allergiforbundet, Landsforeningen for Polioskadde og Norsk Psoriasisforbund.

3.4 Sperreundersekelsen blant fastleger og legespesialister
Det er giennomfert en elektronisk sperreundersekelse blant fastleger og et utvalg av relevante legespesialister.

SINTEF sendte ut en henvendelse til et utvalg av fastleger som var inkludert i en e-post-liste fra
Helsedirektoratet. Sperreundersekelsen til dermatologer, pediatere, fysikalsk medisinere og revmatologer ble

sendt ut via de respektive spesialistforeningene.

Spersmalene i undersekelsen ble utarbeidet av SINTEF i samarbeid med oppdragsgiver og falger i hovedsak

problemstillingene som er gitt i oppdraget (se vedleqg 3). | registreringen av svar benyttes programmet Confirmit.

3.5 Helseakonomiske problemstillinger
Prosjektet har ogsé tatt sikte pd & vurdere helseskonomiske aspekter ved behandlingsreiser generelt. Det

presenteres noen generelle helseekonomiske 0g samfunnsekonomiske prinsipper, og bakgrunnen for cost-
benefit-analyse. Ut fra dokumentgjennomgangen og dels fra besvarelsene fra legene foretas det noen

vurderinger om den samfunnsekanomiske verdien av behandlingsreiser til utlandet.

3.6 Tabelloversikt av problemstillinger og bruk av metoder for datainnsamling
Som nevnt i innledningen under dette metodekapittelet samles det inn data fra flere kilder. De ulike datakildene vil

t ulik grad belyse de forskjellige problemstillingene, noe som oppsummeres i falgende tabell:

Praoblemstilling Dokumenter Litteratur/forskning Intervjuer Sperreundersekelse
Ivaretar BHR sitt X X X
ansvar som
forutsatt?

Er behandlingsreiser X X X X
virkningsfulle, trygge

og sikre?

Er tjenestene X X
tilgjengelige?

Er tjenestene X X
rettferdig fordelt?

Andre X X X X
diagnosegrupper?

Er brukermedvirkning X X X

ivaretatt?
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4 Kunnskapsoppsummering

Det vises her til korte oppsummeringer av resultatene fra litteratursekene. Dette er gjort for 3 gjere rapporten mer
leservennlig, da det er referert til mange studier totalt. | Vedlegg 1 kap.6 finnes en fullstendig redegjerelse av

litteratursek og studiene omtales der kort med mal, metade og konklusjon far hver studie.

4.1 Litteratursek
Resultatene fra litteraturstudien presenteres her under de ulike diagnosegruppene som omfatter ordningen med

funn fra Cochrane database for systematiske oversikter (reviews) og andre oversikter, kliniske forsek (RCT),
Pubmed med oversikter og enkeltstudier og rapporter vist til fra brukerorganisasjonene og BHR. Tilslutt

presenteres resultatene fra grupper som ikke omfattes av ordningen.

4.1.1 Oppsummering revmatisk sykdom

Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)

Fra Cochrane databasen vises det til en systematisk oversikt om effekt av fysioterapiintervensjoner og
ankyloserende spondylitt (AS, bekhterev) (24) og kun to randomiserte, kontrollerte studier om rheumatoid
arthritis (RA)/AS (11;25).  Studiene viste umiddelbare helsegevinster for RA og AS pasienter uansett klima, men
generelt sterre effekt, og av lengre varighet, dersom behandlingen ble gitt i varmt klima. Typiske funn var at
intervensjon i varmt klima hadde pafallende sterre og vedvarende bedring av symptomer som smerte, mens den
vedvarende ekning av den fysiske kapasiteten sd ut til 3 veere mer uavhengig av den klimatiske settingen
(11;25;26).

Den siste tredje studien (27) som studerte balneoterapi og klimaterapi ved Dedehavet sammenliknet imidlertid to

ulike behandlinger under de samme klimatiske forhold der begge studiene viste bedring.

PubMed

Fra PubMed var det en norsk oversikt og &tte enkeltstudier om revmatisk sykdom. Oversikten (12) om
rehabilitering av pasienter med revmatiske sykdommer konkluderte med at det var behov for randomiserte
kontrollerte studier for 8 vise til effekt av rehabilitering i varmt klima for pasienter med inflammatorisk revmatisk

sykdam.

| de atte andre studiene var det imidlertid svakheter ved studiedesignet og det var ingen randomiserte

kontrollerte studier bortsett fra den eldste til Johansson & Sullivan (1975). | denne eldste kantrallerte RA studien
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(10) tillot ikke studiedesignet (cross-over studie) sikker vurdering av langtidseffekten pga kort tid mellom
kryssingen.
| de femn studiene som var ukontrollerte, prospektive studier (8;9;28-30) konkluderes det bl.a. med at behandling i

varmt klima er et supplement for disse pasientgruppene.

Studien til Harari et. al. (31) hadde til hensikt 8 vurdere effekten av klimaterapi ved Dedehavet for D vitamin hos
narske pasienter som led av ulike revmatiske sykdommer og 3 studere mulige assosiasjoner mellom ekt vitamin
D serumverdier, muskel symptomer og alvorlighetsgrad av sykdom. Begrensninger i studien inkluderte bruken av
ikke-validert vurdering av sykdomsalvarlighet og udugelighet til 3 vurdere sykdomsaktivitet ved bruk av DAS 28
eller ACR 20/50 kriterie for RA pasienter eller andre aksepterte kriterier for aktivitet av osteoartritt eller

fiboromyalgi.

412 Oppsummering psoriasis

Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)

Fra Cochrane database for kliniske forsek vises det til en randomisert cross-over studie (32) der 95 pasienter ble
fulgt opp i to ar. Spesifikk antipsoriatisk behandling ble startet has 55 % etter seks maneder og hos 91 % etter to
ar. Hos disse ble det pavist redusert sykdomsaktivitet i denne oppfelgingsperioden uttrykt som feerre uker med

antipsoriatisk behandling.

Samme forfatter, Snellman har skrevet doktoravhandling om klimabehandling og psoriasis (33). Snellman
evaluerte da effekten for 373 pasienter av fire ukers klimabehandling pa Gran Canaria. Etter avsluttet behandling
var 22 % helt tilhelet, 40 % var 90-89% tilhelet, 22 % var 75-89 % tilhelet, 13 %var 50-74 % tilhelet, og 3 % mindre enn
50 % tilhelet (34). Det er ikke gjort undersekelser av hvilke solingsdoser som er optimale eller hvilken varighet
oppholdet ber ha for 8 gi optimal effekt. Imidlertid konkluderer en studie av Even-Paz (35) med at daglig
soleksponering for helioterapi for psoriasis ved Dadehavet kan reduseres i det minste til tre timer daglig som er

omtrent halvparten av den opprinnelig anbefalte tiden.

PubMed

Fra PubMed vises det til tre oversikter og seks enkeltstudier om psoriasis samt til noen referanser pa
klimastudier serlig ved Daedehavet. Ferst og fremst vises det til effekten av haeyfjellsklima pd allergiske
sykdammer. | oversikten fra 2011 bekrefter en rekke studier effekten av klimaterapi pd hudsykdommer, inkludert

eksem i varme solfylte strek (36). Ellers viser evidensbaserte studier pd Dedehavs klimaterapi gode kliniske
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resultater og lang remisjonsperiode for pasienter med psoriasis (37), samt at heliomarinterapi er et viktig

terapeutisk valg i behandling av psariasis som kan vise til langvarig bedring (38).

Det er vist til seks enkeltstudier med psariasis av norske forfattere. Disse studiene har imidlertid svakheter ved
studiedesignet og det var ingen randomiserte kontrollerte studier. Kontrollgrupper manglet. De konkluderer
imidlertid at den observerte effekten ferst og fremst skyldes soleksponering (39) og at klimaterapi med
soleksponering hadde en positiv effekt pd psoriasis, vitamin D produksjon, lipider og karbohydrat status (14). En
annen studie ble fortolket slik at dersom klimabehandling skal anses som supplerende behandling, anbefales
rekruttering av pasienter med alvorlig til moderat sykdomsaktivitet og bruk av kostnadnytteanalyser. Den ferste
studien som bekrefter bedret livskvalitet etter klimaterapi blant pasienter med psoriasis (40) bekrefter ogsé den
kliniske effekten for psoriasis og artritt problemer. De viser til behav for videre forskning pa klimaterapi pa
livskvalitet, kontrollgrupper av pasienter som gjennomgdr andre behandlingsmetoder og evaluering av
langtidseffekt. Den siste studien viser til at de beste resultatene var etter 2 ukers behandling, etter 4 og 8
méneder hadde malene gatt tilbake til tilneermet det samme nivé som fer behandling (41). Flere aktuelle studier

viser videre til god bedring av psoriasis ved klimabehandling (42-51).

4.1.3 Oppsummering nevromuskulare sykdommer, postpolio

Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)

| Cochrane database vises det til en oversikt og fire studier. Den systematiske oversikten (52) viste til effekt av
behandling for postpalio og kankluderte at grunnet utilstrekkelig kvalitetsdata og mangel ps randomiserte studier
var det umulig 3 trekke entydige konklusjoner pd virkningen av intervensjonene av PPS. Nar det gjaldt de fire
studiene fra Cochrane kliniske forsek viste den ene randomiserte studien til positiv langtids effekt pd ulike
helsedimensjoner for personer med neuromuskuleere diagnoser (53), mens en annen studie med
nevromuskuleere sykdommer (54) fortolker at det ikke er noen forskjell mellom fysikalsk — medisinsk behandling
under varme klimatiske forhold og tilsvarende behandling ved institusjon i Norge. Studien med postpolio
pasienter konkluderer med at det synes & kunne dokumentere positiv effekt av behandling i Syden for senfelger

etter poliomyelitt (16).

PubMed
PubMed viser bare til en evaluering av eksisterende litteratur om terapeutiske intervensjoner (55). De peker og
pa behov for evaluering av studier for behandling av smerte, som vanligvis er rapportert av PPS pasienter og

langtids effekt av muskuleer trening.
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Rapport

Det vises og til Rapporten "Evaluering av behandlingsreiser til Syden for postpolio-pasienter Behandling i Norge
versus behandling i Syden” (56) fra prosjekt "Evaluering av behandlingsreiser til Syden for postpolio-pasienter,
71999-2000. Studien er publisert og gjengitt under kliniske forsek (53), Vedlegg 1 kap.6.1.3.1.

414 Oppsummering astma og lungesykdommer

Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)

Oversiktsstudien fra Cochrane om behandling av astma og COPD viser til at det er et stort behov for randomiserte
studier (57). En studie av voksne fra Cochrane kliniske forsek konkluderte at det var ingen signifikant langtids
forskjell i et subtropisk klima versus et temperert klima etter rehabilitering av kronisk obstruktiv lungesykdom

nar det gjaldt bedring av helserelatert livskvalitet eller psykisk velveere (19).

Det foreligger ingen randomisert kontrollert studie av behandlingseffekt i varmere klima for barn og unge med

astma og lungesykdommer.

PubMed
Fra PubMed vises det til fem oversikter som ferst og fremst studerer heyfjellsklima og som viser til behov for

kontrollerte forsek.

Den systematiske litteraturgjennomgangen av intervensjonene i rehabilitering av barn og ungdom med obstruktiv
lungesykdom viser bla. til klimaterapi som ikke konsistent bevis (58). Det er behov for flere kontrollerte studier
for & vise positiv effekt pa heyfjellsklima for astma (59). En annen oversikt pd effekt av opphold for astmatiske
pasienter { 1500-1800 m aver havet viser til en signifikant gunstig effekt av hey heyde over havet for astma,
seerlig for stereoidavhengige pasienter (60). Videre vises det til qullstandard psd medisinsk terapi av COPD og
noen av effektene for spaterapi og klimatiske omgivelser for COPD morbiditet (61). Tilslutt vises det til at klima i
heyfjell (1560 m) og eyene i Nordsjeen har vist seq effektiv for hud og allergiske sykdommer som atopisk eksem,
eksem og psoriasis. M3l og analyse av klimaeffekten har imidlertid vist seq & veere vanskelig pga kompleksiteten
(62).
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4.1.5 Oppsummering atopisk eksem

Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)
Det var en norsk randomisert, kantrollert studie om atopisk eksem og barn (63). Studien konkluderte at skifte fra
et subarktisk/temperert klima til et subtropisk klima i fire uker bedret signifikant hudsymptomer (SCORAD) og

livskvalitet selv etter tre maneder hjemkomst.

PubMed

Fra PubMed vises det til en retrospektiv studie og en enkeltstudie som er prospektiv og mangler kontrollgruppe.
Overssiktsartikkelen "Climatotherapy of atopic dermatitis at the Dead Sea: demagraphic evaluation and cast-
effectiveness "(64) kankluderte at klimaterapi for atopisk eksem ved Dedehavet i hey grad er en metode for
behandling av denne sykdommen. Den er ogsd en kaosteffektiv metode, ettersom pasientene ikke tar noen

medisiner i lapet av oppholdet og ikke opplever bivirkninger.

Heliotherapy in atopic dermatitis: 8 prospective study on climatotherapy using the SCORAD index (65) var den
ferste prospektive helio(sol) terapi (HT) studien som brukte en av de strenge skaringsmetodene for atopic
dermatitis (AD). Resultatene indikerte at overvdket HT pd Kanarieyene i hey grad er en effektiv terapeutisk
metode for AD. Ettersom en 3 ukers HT periode for hovedparten av pasientene feilet med 3 fremskaffe noen fordel
i tillegg, s3 synes en 2 ukers periode & veere optimal. HT kunne og betraktes som en kosteffektiv terapeutisk
metode da tilgjengelig data viste at de totale utgiftene er redusert bade direkte ved mindre kastnader til
hudbehandling, og indirekte ved en ekning i pasientenes arbeidskapasitet og redusert antall dager med

sykemelding.

4.1.6 Andre grupper som ikke tilherer ordningen med behandlingsreiser til utlandet
Det vises til funn om fibromyalgi, cerebral parese, multippel sklerose og iktyose. Studiene her er og vist til mer

utfyllende i Vedlegg 1 kap.6.1.8.

4.1.6.1 Oppsummering fibromyalgi
Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)

En oversiktsstudie av Langhorst et. al. (66) viser til en metaanalyse av randomiserte kontrollerte kliniske forsek
av hydroterapi. Studien konkluderte med at det var moderat bevis for at hydroterapi har kortidseffekt pd smerte

og helserelatert livskvalitet for pasienter med fibromyalgi syndrom ( FMS).
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N&r det gjaldt & studere effekt av en kambinasjon av thalassa (sje) terapi, trening og pasient leering for personer
med fibromyalgi sé var studiens design et pre-randomisert kontrollert forsek (67). Konklusjon var at en
kombinasjon av thalassoterapi, trening og pasient leering kunne bedre symptomer pa fibromyalgi og helserelatert

livskvalitet en kort stund. Dette er den ferste studien som ogsa fastsetter kost-effekt av spabehandling (68).

Rapport
| tillegg viser en rapport utgitt av BHR til langtidseffekt (63). Begge studiene om fibromyalgi viser til

langtidseffekt ps smerter ved behandling i varmt klima sammenliknet med behandling i kjelig klima.

4.1.6.2 Cerebral parese
Det vises til en artikkel fra PubMed om cerebral parese:

"Therapy in a subtropical climate for children with cerebral palsy. Evidence of physical and psychasaocial effects?”
(70)

Hensikten her var & vurdere mulig terapeutisk effekt av et habiliteringsprogram i varmt klima for barn og ungdom
med cerebral parese. Resultatene viste noe bedring i fysisk yteevne. Det mest pafallende funnet var imidlertid
den varige effekten av atferds- og emasjonsparametre ndr det gjaldt selvrespekt. De konkluderte med at trening i
varmt klima kunne forklare noe av den pasitive effekten. Basert pa fokusgruppeintervjuer og kvantitative funn, er
det imidlertid en mer plausibel forklaring at det er en interaksjon i en sosial setting med andre i liknende

situasjon.

4.1.6.3 Multippel sklerose

Det vises til en norsk doktorgrad med tittel:
The Influence of Physiotherapy and Climate on Functioning in Multiple Sclerosis Aspects of physical performance,

fatigue and hesalth-related quality of life (71) der artikkel om multippel sklerose er publisert i PubMed:

PubMed
"The influence of warm versus cold climate on the effect of physiotherapy in multiple sclerosis” (72)

Hensikten med studien var 8 sammenlikne kort- og langtidseffekt av behandlingsopphold med fysioterapi i et
varmt klima (Tenerife, Spania) versus et kaldere klima (Hakadal, Norge) for personer med multippel sklerose (MS).
Studien var en randomisert kontrollert krysstudie (pasientene var sine egne kontroller). Seksti personer med
gangproblem som felge av MS og som ikke hadde varmeintoleranse, ble randomisert til et 4 ukers
behandlingsopphoald i Spania (Clinica Vintersol, Tenerife) eller i Norge (MS-Senteret Hakadal). Deltakerne fikk
behandling pa maotsatt sted dret etter og var dermed sine egne kontroller. De ble testet fer og etter randomisering,

fer og etter behandling, og tre og seks maneder etter hvert behandlingsopphold. Deltakerne ble testet med fem
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ulike fysiske tester, og rett etter gjennomfering av 6-minutters gangtest (BMWT) som var hovedeffektmal.
Studien konkluderte at resultatene indikerte at MS pasienter som ikke hadde varmeintoleranse hadde

supplerende fordeler av fysioterapi i et varmt klima.

Rapport
Oslo universitetssykehus HF Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet har ogsa utgitt en rapport om ‘Effekt av
behandling med fysioterapi i varmt klima for pasienter med multippel sklerase - en randomisert kontrollert cross-

over-studie” (73).

4.1.6.4 Iktyose

Det er utgitt en rapport " Behandlingsreise for Ichtyose” med stette fra Helse og Rehabilitering, Stiftelsen for
norske helse- og rehabiliteringsorganisasjoner (74). Norge har i 30 &r sendt pasienter ferst og fremst med
psoriasis pa klimabehandling til Gran Canaria. Pasienter med iktyose har ikke hatt et slikt tilbud. Iktyose er en
gruppe (20-30 ulike former) medfedte hudsykdommer som karalterisers av terr, fortykket og flassende hud.
Hensikten med prosjektet var & studere hvordan pasienter med iktyose téler 8 veere i tropisk klima og hvordan

deres hus pévirkes.

Metode: 10 iktyose pasienter (8 med lamellar iktyose og 2 med Nethertons syndrom) ble utvalgt og innkalt til
klinisk preve pd hudavdelingen pd Rikshospitalet. Disse fikk reise til Krabi, Thailand i 2 uker. | undersekelsen
inngikk gradering av iktyose, utfylling av sperreskjema for 8 vurdere egen livssituasjon samt fotografering av

huden.

Resultater: Den ferste uken var det mange pasienter som ikke svetter eller svettet for lite og ikke hadde det bra.
Etter en uke var det en generell forbedring i huden og de begynte 3 svette. Da to uker var gatt svettet alle kraftig.
Og den fuktige varmen og svettingen forbedret hudsykdommene enormt. Hudens forbedring var seerlig hos de
som hadde lamellar iktyose. Det konkluderes med at 2 ukers reisen til Thailand har gitt pasientene en velfortjent
hvile og reduser hudsymptomene, noe som og har hatt stor betydning for deres daglige liv hjemme etter

hjemkomsten.

P& grunnlag av de gode resultatene foreslds det at pasienter med iktyose skal f3 ta del i klimabehandling til

tropisk klima.
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4.2 Resultater fra intervjuer med brukerorganisasjonene

Om forholdet mellom tilbud og ettersporsel

To forhald gar igjen i de intervjuene vi gjennomferte: For det farste er kapasiteten med hensyn til antallet plasser
for liten i forholdet til behovet. Organisasjonene viste i denne forbindelse til at dette 0gsa var en av konklusjonene
i NOU 2000:2 (1). For det andre papeker flere informanter at antallet seknader til ordningen ikke gir et korrekt bilde
av det reelle behovet. | NOU 2000:2 ble det gjort et skille mellom behav og etterspersel. Med behav mente en
‘antall pasienter som arlig vil kunne ha nytte av behandlingsreise til utlandet og hvor behanadlingseffekten ikke
kan erstattes av behandling innenlands’. Etterspersel ble definert som "det antall pasienter som érlig seker om
denne type behandling”. Brukerorganisasjonene trekker i vér undersekelse fram flere grunner til at antallet
seknader ikke gjenspeiler behovet. Et forhold er at kriteriene for 8 f3 behandlingsreiser oppleves som uklare, noe
som gjer av pasienter og leger lar veere 3 seke fordi de ikke vet hva de har & forholde seq til. Dette forsterkes
ytterligere av at avslagene ikke begrunnes ut over standardformuleringer, noe som gjer det vanskelig 8 vite hva

som skal til for 8 "komme med".

Brukerorganisasjonene mener 0gsad at ordningen med behandlingsreiser til utlandet er lite kjent hos noen av
legene, noe som farer til at det er opp til pasientens kunnskap om ordningen og st3-pa-vilie om det sekes eller
ikke. Bla. nar det gjelder barn og ungdom med astma og allergi er det stilt krav om at seknad skal sendes fra
spesialist, og ikke fastlege. Kjennskapen til ordningen blant fastlegene er varierende og i deler av landet er det
langt til spesialist. Dette betyr at det for noen pasienter er “en lang vei 8 g&" i Sekeprosessen, noe som gjer at

noen gir opp.

| sparreskjemaundersekelsen ba vi legene ta stilling til utsagnet: "Behandlingsreiser til utlandet blir som oftest

foreslstt av pasienten selv'. Revmatalogene og allmennmedisinere/fastleger var mer enige { utsagnet enn

dermatologer og pediatere. Vi ba brukerorganisasjonene kommentere disse resultatene. Videre spurte vi om
dette stemmer overens med de erfaringene organisasjonene har. Et generelt inntrykker er at dette utsagnet
stemmer godt overens med organisasjonenes erfaringer, og at det viser at det fortsatt er en del leger som ikke
kjenner til ordningen med behandlingsreiser. Videre vises det til at det at pasientene foreslar behandlingsreise

kan skyldes en viss skepsis til effekten av behandlingsreiser hos en del leger.

Et tredje forhold er at det innen de ulike spesialistmiljeene er varierende grad av tro pa at behandlingsreiser til
utlandet har noen behandlingsmessig effekt. Brukerorganisasjonene peker pd at dette kan fere til at pasienten
tilfredsstiller de kravene som stilles far 8 f3 behandlingsreise, men hvar det ikke sekes fordi spesialisten mener
annen behandling har like stor effekt. Nar det gjelder manglende tro pd behandlingsreiser som adekvat

behandlingsform blant enkelte legegrupper, kammer det fram i intervjuene at dette til en viss grad kan skyldes at
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ordningen opprinnelig ble initiert av brukerorganisasjonene og politikere, og ikke leger. Videre viser intervjuene
med brukerorganisasjonene at motstanden mot eller skepsisen til behandlingsreiser som effektiv
behandlingsform er tydeligere i noen legegrupper enn i andre. Dette gjer at noen brukerorganisasjoner, mer enn

andre, opplever at de har "sine spesialister” med "pa laget” i sin interessekamp.

| enkelte av brukermiljgene vises det ogs3 til misneye med boformen pé behandlingsstedet (at man mé dele
leilighet med personer man ikke kjenner) som en av grunnene til at brukere lar vaere & seke om behandlingsreise.
Et forhold, som gjelder barn med astma og allergi, er at nedre aldersgrense ved behandlingsstedet pd Gran
Canaria er ekt fra 3 til 5 &r, noe som gjer at sm3 barn med et dpenbart behandlingsbehov, i felge
brukerorganisasjonen, ikke far tilbud om dette. Videre viser brukerarganisasjonene til at noen pasienter lar veere
8 seke fordi avslagsprosenten er haey, eller at de lar veere 8 seke fordi erfaringen viser at de ikke far

behandlingsreise to ar pa rad.

Om kjennskap til ordningen "Behandlingsreiser til utlandet

Noen av legene som deltok i sperreskjemaundersekelsen hadde skrevet i kommentarfelt at informasjonen om
ordningen er for darlig. Vi spurte brukerorganisasjonene om de kunne si noe naermere om det arbeidet de gjer for
3 informere fastleger og spesialister om diagnose og ordningen med behandlingsreiser. Brukerorganisasjonene
opplyser at de benytter de kanalene og mulighetene de har til radighet nar det gjelder & informere sine
medlemmer om behandlingsreiser: Internettsider, medlemsblader, medlemsmeter, konferanser osv. Enkelte
organisasjoner viser til at de oppfordrer sine medlemmer til 8 ta med tilgjengelig informasjon om
behandlingsreiser nar de er i kontakt med sin lege. Flere av organisasjonene etterlyser en mer aktiv haldning fra
BHR med hensyn til 8 spre informasjon til spesialister og fastleger, samtidig som organisasjonene mener selv at

de har et forbedringspatensial med hensyn til informasjonsspredning.

Intervjuene viser 0gsa at noen brukerorganisasjoner har rutiner med 8 sende informasjon om ordningen til
fastleger og spesialister. Likevel far brukerorganisasjonene tilbakemeldinger fra sine medlemmer om varierende
grad av kjennskap til ardningen blant fastleger og spesialister. Kunnskapen om ordningen sitter ofte hos
pasienten, sam ma orientere legene om ardningen. Brukerorganisasjonene peker pa at manglende kjennskap til
ordningen kan igjen gi seg utslag i at seknadene som sendes blir mangelfulle og at behovet blir for darlig

dokumentert, noe som { sin tur kan fare til avslag ps seknadene.

Et forhold som enkelte av brukerorganisasjonene trekker fram er at legene (og da seerlig fra fastlegene) kan ha
kjennskap til eller har hert om ordningen med behandlingsreiser til utlandet, men at de har lite kunnskap om
diagnosen. Og som det kommer fram i intervjuene med brukerorganisasjonene: En god seknad forutsetter gad

kjennskap til diagnose og kunnskap om en behandlingsreises effekt for den enkelte pasient.
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Brukerorganisasjonene informerer, som nevnt ovenfor, sine medlemmer om ordningen med behandlingsreiser.
Imidlertid omfatter ordningen alle med de aktuelle diagnosene, ikke bare de som er medlemmer av en
brukerarganisasjon, 0g organisasjonsgraden varierer. Ut fra det vi har fatt kjennskap til bl.a. gjennom intervjuene
med brukerorganisasjonene, er det ikke uvanlig at under halvparten med diagnose er medlem av en
brukerorganisasjon. Ikke-medlemmene vil da i enda sterkere grad veere avhengige av at behandlende lege kjenner

til ordningen. Dette var et tema som s3 vidt ble berert i noen av intervjuene, uten at det ble utdypet noe narmere.

Sparreskjemaundersekelsen blant fastleger og spesialister viste at over 90 % av de legene som hadde svart
(uansett spesialitet) kjente til ordningen med behandlingsreiser til utlandet. Svarprosenten i undersekelsen var
imidlertid lav (ca 20 %). Vi spurte organisasjonene om de hadde gjort egne undersekelser blant legene eller hadde
egne erfaringer om legenes kjennskap til ordningen. Brukerorganisasjonene har ikke gjort noen egne
systematiske undersekelser blant legene om kjennskapen til ordningen med behandlingsreiser til utlandet, men
sier at det fortsatt gjenstar arbeid for 3 gjere ordningen gadt nok kjent og at organisasjonene og pasientene er de
som mé fortelle legene om ordningen (spesielt fastlegene). Organisasjonene peker pa at, ut fra deres erfaringer,
sd har undersekelsen fanget opp de legene som kjenner ordningen og mener at de som ikke kjenner den har latt
veere 3 delta. Videre pekes det pa at det er stor forskjell pa det & kjenne til ordningen og det faktisk 3 velge 3
henvise en pasient til denne behandlingen. Det blir bla. vist til at leger kan ha hert om ordningen med
behandlingsreiser til utlandet, men har ingen erfaring med seknadsprosedyren, hvilke skjemaer som skal fylles ut,

hvar man finner seknadsskjemaene osv.

Seknadsprosessen

Intervjuene med brukerorganisasjonene og Seksjon for behandlingsreiser viser at det er visse variasjoner i
seknadsprosessen knyttet til de ulike diagnosene og om seknaden gjelder barn/ungdom eller vaksne. Sparsmalet
om seknad skal kunne sendes fra fastlege eller om den ma sendes fra spesialist, mener brukerorganisasjonene
handler om en avveining mellom tilgjengelighet og kampetanse. Brukerorganisasjonene peker pa at tilgangen til
spesialister innenfor de aktuelle diagnosene varierer mye fra landsdel til landsdel, og krav om at det kun er
spesialist som kan seke innenfor ardningen vil gjere veien lang for pasienter i store deler av landet. Av intervjuene
kommer det fram at det ville gjort det enklere for enkelte pasientgrupper om fastlege hadde kunnet henvise/sake.
Samtidig blir det fra enkelte organisasjoner 0gsa argumentert med at det er unedig bruk av spesialisttid & skrive

seknaden s lenge det foreligger en epikrise fra spesialist som ikke er foreldet.

| sperreskjemaundersekelsen spurte vi legene om de synes kriteriene for & f3 tilbud om behandlingsreiser til

utlandet er klart utformet. 83 % av dermatologene, 54 % av revmatologene, 29 % av pediaterne og 36 % av

allmennmedisinere/fastleger svarte at de synes kriteriene er klart utformet. Vi ba brukerorganisasjonene

kommentere disse resultatene. Videre spurte vi om dette stemmer overens med de erfaringene organisasjonene
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har. Etter det vi far opplyst fra BHR, vil en snart sluttfere arbeidet med en betydelig mer utfyllende og detaljert
kriterieliste til bruk ved tildeling av behandlingsreiser. Det varierer noe fra diagnosegruppe til diagnosegruppe i
hvilken grad det er utviklet maleinstrumenter og indekser for & fastsld diagnose, alvorlighetsgrad osv. Videre
benyttes det et sett av tilleggskriterier (litt varierende mellom diagnosegruppene) som grunnlag for & tilby
behandlingsreiser: Tilleggsdiagnaoser som kreft, hjertekarsukdommer og psykiatriske diagnaser, rusproblematikk,
oppfersel ved tidligere reiser, nar en fikk tilbud om reise sist og tildels tilgang til lokalt behandlingstilbud og
bosted. Brukerorganisasjonene etterlyser generelt en tydeliggjering av de kriteriene som benyttes. Mangelfull
kjennskap til og innsyn t tildelingskriteriene, kombinert med brukerorganisasjonenes papekning av mangelfull
begrunnelse for avslag, gjer det problematisk for leger og brukere & vite hva som er tillagt vekt i

seknadsbehandlingen.

Seksjon for behandlingsreiser

Brukerorganisasjonene ser det som en fordel at ordningen med behandlingsreiser til utlandet administreres av en
enhet aog ikke er fordelt pa flere, eksempelvis pa de ulike helseforetakene. Blant organisasjonene vises det til bl.a.
ordningen i Sverige hvor ansvaret for behandlingsreiser er spredd pa l8nene, noe som har gitt store lokale
farskjeller med hensyn til hvor mange som far tilbud og hvem som far tilbud. | tillegg til fordelen ved at ardningen
administrativt er lagt et sted, trekkes ogsa fram anske om en viderefering av at tildeling av midler er lagt inn som
egen post pa statsbudsjettet, og tildeling og omfang ikke er gjort avhengig av helseforetakenes ekonomi.
Plassering av BHR i Helse Ser-@st har ikke veert noen sentralt diskusjonstema i organisasjonene slik vi oppfatter
det, men nar spersmalet stilles, fremkommer det enkelte ytringer om at det kunne veert en fordel om ordningen
var blitt administrert utenom helseforetakene (eks. som en seksjon eller avdeling i Helsedirektoratet), bl.a. for 8

unnga en diskusjon omkring forfordeling av enkelte regioner og pasientgrupper.

| henhold til drsrapportene fra Seksjon for behandlingsreiser (BHR) er det "etablert regelmessig samarbeid med
pasientorganisasjonene om innholdet i de respektive behandlingstilbud og valg av nye behandlingssteder' (2).
De ulike brukeraorganisasjonene har noe varierende erfaringer med BHR med hensyn til tilgjengelighet og
lydherhet for organisasjonenes synspunkter og forslag til endringer og justeringer av tilbudene. Et hovedinntrykk
er at brukerorganisasjonene opplever de &rlige matene med BHR mer som orienteringsmater enn evaluerings- og
samarbeidsmeter hvor det er dpent for 8 kamme med innspill til forandringer pd behandlingsstedene, valg av nye
destinasjoner 0s, 0g som tas til felge. | tillegg til de drlige fellesmatene, avholdes det mater med BHR etter initiativ
fra enkeltorganisasjoner. Det er et generelt inntrykk at BHR oppleves som imatekomne med hensyn til 8 avholde
slike meter nar organisasjonene har behov for dette, men at organisasjonene { liten grad opplever & ha reell
innflytelse. Noe av dette farklares med at BHRs virksomhet er styrt av sentrale feringer og rammebetingelser -

faktarer de i liten grad har kunnet pavirke. Samtidig gir enkelte av organisasjonene BHR ros for at seksjonen de
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siste drene i starre grad har veert opptatt av 8 dokumentere effekt av behandlingsreiser og 8 dokumentere mulige

vektinger.

| henhold til Seksjon for behandlingsreiser, sendes epikrise (medical report) fra behandlingsstedet til BHR og
innsekende lege etter endt behandlingsopphold. Dette er viktig informasjon for legene med tanke pa vurdering av
effekt av behandlingen, samt som grunnlag for videre behandling. | henhold til brukerorganisasjonene oversendes
epikrisen i varierende grad til fastlegen (nar fastlegen ikke er innsekende lege), noe organisasjonene mener er
meget uheldig med tanke pd kontinuiteten i behandlingsopplegget. Et annet forhald som blir etterlyst blant
brukerorganisasjonene, er mer o0g bedre bruk av epikrisene i utviklingen av behandlingstilbudene.

Organisasjonene har et inntrykk av at BHR nyttiggjer seqg denne informasjonen i liten grad.

Effekt av behandlingsreiser til utlandet

Flere av brukerorganisasjonene er opptatt av at behandlingsreiser til utlandet har effekt for pasientene langt ut
over en strengt dokumentert medisinsk behandlingseffekt. Mange av pasientene opplever ensomhet og isolasjon
0g synes det er vanskelig 8 forholde seq til et sosislt felleskap i hverdagen. Behandlingsreisene gir dem
muligheten til 8 treffe andre som er i samme situasjon. Et annet forhold som trekkes fram er at det i forbindelse
med behandlingsoppholdene gis opplaering for bedre 3 leve med diagnosen i hverdagen, tips om kasthold, fysisk
aktivitet, informasjon om felgesykdommer o0a. Mange av brukerne i de aktuelle diagnosegruppene gar pa sterke
medisiner, sterke hydrokortisonsalver 0a. Behandlingsoppholdene gir pasienten en pause fra den medikamentelle
behandlingen, noe bdde pasientene o0g legene mener er av det gode. Alle disse faktorene mener

brukerorganisasjonene ber tillegges vekt og inkluderes i nyttevurderingene.

Flere av legene som deltok i sperreskjemaundersekelsen hadde svart i kommentarfelt at det hadde veert bedre

anvendelse av pengene som brukes pd behandlingsreiser til utlandet om midlene hadde veert brukt til 8 styrke/

bugge opp et tilbud nasjonalt. Vi spurte brukerorganisasjonene om de hadde noen kommentarer til dette.

Brukerorganisasjonene viste til at slike utsagn fra legene baserer seg pd manglende kunnskap om innholdet i og
effekten av behandlingsreiser til utlandet. Det pekes pd den ene siden pd at behandling i varmt klima har
dokumentert effekt (pa kort og lang sikt) - en effekt det ikke kan kompenseres for med behandling i Norge. For det
andre vises det til mangelfullt og tildels redusert behandlingstilbud i Norge, og at brukerne ikke far den
behandlingen de har behov for hjemme. For det tredje vises det til at klimabehandling i utlandet er billigere enn

behandling i Norge.

Inkludering av andre gruppe i ordningen behandlingsreiser til utlandet
Spersmalet om & inkludere andre pasient- og diagnosegrupper ble stilt brukerorganisasjonene som pr i dag

representerer diagnoser som omfattes av ordningen med behandlingsreiser til utlandet. Organisasjonene har de
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siste arene argumentert for & la andre pasientgrupper f3 preveopphold innenfor ordningen. Det er 0gsa tatt
initiativ fra organisasjonene for & skaffe midler til forskning for 8 dokumentere effekt av behandlingsoppholdene.
Organisasjonene opplever dette som tunge prosesser hvor det har vert vanskelig 3 nd fram med sine
synspunkter og & fa satt av midler til disse aktivitetene. Organisasjonene har 0gsa hatt en opplevelse av at
signalene fra sentrale myndigheter har veert at den ekanomiske rammen for ordningen ligger fast, og at dersom
nye grupper skal inn, ma andre tas ut. Videre opplever organisasjonene det som problematisk at preveopphold
ikke har veert finansiert av friske midler, men er tatt av rammen, noe som har gjort at antallet reiser for de

gruppene som har veert innenfor ardningen har blitt redusert.

Brukerorganisasjonene stiller seq ogsd noe undrende til det utvalget av diagnoser som er inkludert i og
ekskludert fra ordningen. Bl.a. sper Norges Astma og Allergiforbund om hvorfor ikke voksne med alvorlig astma
gis tilbud om behandlingsreiser, nar barn og ungdom far et slikt tilbud. Videre trekkes fram at voksne med
psariasis far tilbud, men ikke voksne med alvorlig atopisk eksem. Atopisk eksem er vanligvis en barnesykdom
som en vokser av seg, men noen f3 har det 0gsa nar de er voksne. Det argumenteres her for at studier viser at
barn og ungdom med denne diagnosen har effekt av behandlingsreiser, og at det er grunn til 8 anta at dette 0gsa

vil gjelde far de f3 voksne med diagnosen.

Som en del av evalueringen intervjuet vi et utvalg organisasjoner for brukere med diagnoser som ikke omfattes av
dagens ordning med behandlingsreiser til utlandet, men hvor det er blitt fremmet interesse for & inkluderes i

ordningen.

Bade pasientgruppene Multippel sklerose og muskelsykdommer ble vurdert i forbindelse med arbeidet med NOU
2000:2 "Behandlingsreiser til utlandet - et offentlig ansvar? (1). Nar det gjaldt muskelsyke viste utvalget til et
igangsatt pilotprosjekt/preveprosjekt og konkluderte med at vurdering "av pasientgruppens egnethet for
behandling i utlandet burde avventes inntil preveprosjektet er evaluert”. Nar det gjelder Multippel sklerose fant
ikke utvalget, ut fra tilgjengelig dokumentasjon, "en medisinsk begrunnelse for 3 anta at klimabehandling skulle

ha spesifikk innvirkning pd sykdomsforlep og symptomatologi”.

| intervjuet med Foreningen for muskelsyke vises det til at et fellestrekk for muskelsyke (som farevrig er fordelt
pd minst 125 forskjellige diagnoser) er at muskelfunksjonen er svekket og at sykdommen i de fleste tilfellene er
progredierende. Pasienter med nevromuskuleéere sykdommer har hatt preveopphold/ vert del av
forskningsprosjekt omkring behandling i utlandet bl.a. i 1999 og i 2004. | budsjettproposisjonen fra Helse- og
omsorgsdepartementet i 2006 vises det til at forskningsprosjekt for pasienter med nevromuskuleere sykdommer
er avsluttet "fordi studien ikke viste signifikante forskjeller tre og seks maneder etter behandlingsopphold i

utlandet, sammenlignet med behandling i Norge". Foreningen trekker fram to faktorer som begrenser deres
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muligheter til 3 bli en del av ordningen behandlingsreiser til utlandet: For det ferste er de fleste brukerne
avhengige av 8 ha med seq rullestol noe som kompliserer reisen. For det andre mener foreningen at de malene
som brukes pa langtidseffekt av et behandlingsopphold ikke er egnet for pasientgruppen: Det er problematisk 8
pavise langtidseffekt av et slikt opphold for en sykdom som er progredierende. Videre er testing av bedring av
gangfunksjon prablematisk nar brukerne sitter i rullestol. Foreningen viser til at behandlingsopphold i utlandet
etter deres mening gir redusert smerte, pause fra medisinering og hvile. Dette er forhold som foreningen mener

blir tillagt for liten vekt i vurderingen av effekt.

Multippel Sklerose Farbundet i Norge peker i intervjuet pa at det er to typer MS; en type som kan holdes i sjakk
med medisiner og en type (primaer progressiv) hvor det ikke er medisiner som virker og hvor bruker har en
konstant betennelsesvirksomhet i kroppen hvor man bare blir sykere og sykere. Foreningen viser til at en har en
underdiagnostisering av barn med MS: Anslagsvis har man ca 400 barn med MS pa landsbasis og sykehusene
kjenner til ca 25. Norden har den hayeste forekamsten av MS i verden. Kompetansesenteret pd Haukeland anslar
at det er 6-8000 i Norge med MS, men en fullstendig oversikt mangler. | NOU-en fra 2000 vises det til at MS ikke
hadde noen dokumentert effekt av klimabehandling. | en nyere studie (The influence of warm versus cold climate
on the effect of physiotherapy in multiple sclerosis. Smedal, 2070 (72)) var hensikten 8 sammenlikne kort- og
langtidseffekt av behandlingsopphold med fysioterapi i et varmt klima (Tenerife, Spania) versus et kaldere klima
(Hakadal, Norge) for personer med multippel sklerose (MS) se kap 4.1.6.3. Foreningen peker i intervjuet pa at
seerlig gruppen progressiv MS, som ikke har noen som helst medisiner som virker og som bare har treningen som

kan holde noen funksjoner oppe, er de som aller mest hadde hatt gadt av klimabehandling.

| tillegg til Muskelsyke og Multippel Sklerose, ble det pd bakgrunn av dokumentgjennomgang og innspill fra SAFQ,
giennomfert intervjuer med foreningene for to sjeldendiagnoser (hvor sjeldenhet defineres som faerre enn 100
kjente tilfeller pr 1000 000).

Norsk farening for arvelig spastisk paraparese/- ataksi peker pa at brukernes utfordringer er at de er spastiske,
beina er stive som stokker, de har taleproblemer og koordinasjonsproblemer. Foreningen hadde et uoffisielt
prosjekt i Spania i 2008 med Helse-rehab-midler og med en legespesialist som deltaker, men dette var ikke noe
stort vitenskapelig prosjekt. Hensikten var 4 fele ps hvordan det virket. Diagnosen har 0gsa blitt tilknyttet Frambu
etter hvert og brukerne begynner 8 f3 noen erfaringer med sin diagnose. Foreningen peker pa at det er ingen tvil
om at klimabehandling har effekt for brukerne, men de sliter med 6 dokumentere langtidsvirkningene. Sjeldenhet
er 0gsa et problem med hensyn til dokumentasjon. Foreningen har, med stette fra legespesialist, pdpekt at andre
kriterier ma legges til grunn enn det som gjeres i dag for at man skal kunne dokumentere effekt at slike opphold i

varmt klima.
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Iktyosefareningen viser til en studie som ble gjennomfaert i 2009 (74) (" Behandlingsreise for Iktyose" med statte
fra Helse og Rehabilitering, Stiftelsen for narske helse- og rehabiliteringsorganisasjoner) se kap. 4.1.1.6.4. P&
grunnlag av de gode resultatene ble det fores|dtt det at pasienter med iktyose burde f3 ta del { klimabehandling til
tropisk klima. Foreningen peker pa at for dem er det kombinasjonen varme og fuktighet som er viktig, og ikke sol.
De hadde kunnet nyttiggjere seq tilbudet som psoriatikerne far pd Kanarieyene, men da ma oppholdet veere
lengre for & kunne ha noen effekt. Det har veert en utfordring for |ktyose, som er en sjelden diagnose, 8 fa
organisasjonen til 8 fungere - dette var nok en av grunnene til at henvendelsen som ble sendt ut fra utvalget som
utarbeidet NOU'en i 2000 om hvilke diagnoser det kunne veere aktuelt 8 vurdere i forbindelse med

behandlingsreiser, ikke ble besvart av Iktyosefareningen (opprettet i 1995).

42.1 Oppsummering av intervjuer med brukerorganisasjonene
| intervjuene med brukerorganisasjonene kammer det fram at det er store variasjoner med hensyn til hvor godt

fastleger og legespesialister kjenner ordningen med behandlingsreiser til utlandet, noe som gjer at det ofte er
pasienten selv som ma foresld behandlingsreiser som behandlingstiltak. En annen konsekvens av denne
mangelen pa kunnskap er at det til tider skrives darlige og mangelfulle seknader, noe som kan gi avslag som
resultat. Dette kan o0gsd skyldes at legene mener 3 kjenne til ordningen, men har lite kunnskap om de ulike

diagnosene.

P3 sparsmadl om forholdet mellom kapasitet og reelt behav, viser intervjuene at det er problematisk 8 ansld hva
det reelle behovet er, samtidig som brukerorganisasjonene peker pd at antallet sekere ikke gir et karrekt bilde av
reelt behov da det er ulike grunner for at brukerne lar veere 8 seke (reisetidspunkt, boforhold 0a.).
Brukerorganisasjonene mener 0gsa at det kompliserer seknadsprosessen at kriteriene for 8 fg innvilget seknad
er lite tilgjengelige, samt at de standardformuleringene som benyttes ved avslag er lite informative.
Brukerorganisasjonene bruker tid og ressurser for 8 informere bade sine medlemmer og leger om ordningen, men
det synes som om det her gjenstar en del for 3 na fram med budskapet. Om seknad pad behandlingsreiser skal
sendes fra fastlege eller spesialist, mener brukerorganisasjonene blir en avveining mellom tilgjengelighet og
kompetanse. Fratas fastlegene denne muligheten, blir det en lang vei & g4 for brukere bosatt i deler av landet hvor
det er langt til neermeste spesialist. | denne forbindelse peker organisasjonene pd at det ma innarbeides som fast
rutine at fastlege far tilsendt epikrise etter behandlingsoppholdet, 0gsé nar fastlege ikke er innsekende lege. Det
er stor grad av enighet blant organisasjonene at det sikrer en rettferdig fordeling og opprettholdelse av ardningen
at den forvaltes av en sentral enhet og at tilskuddet er gitt som egen post pa statsbudsjettet. Erfaringene fra

Sverige viser at en ordning hvor behandlingsreiser er lagt til 8nene gir store lokale forskjeller.
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Nar det gjelder brukermedvirkning, oppfatter brukerorganisasjonene de arlige metene med BHR mer som
orienteringsmater enn samarbeidsmeter. Organisasjonene opplever imidlertid BHR som imetekomne nar
organisasjonene ensker egne meter med BHR ut over de arlige fellesmatene. Nar det gjelder effekt av
behandlingsopphold ut over det rent medisinske, trekker organisasjonene fram betydningen av det sosiale
fellesskapet med andre med samme diagnose, samt det tilbudet om oppleering i egenbehandling som blir gitt
under oppholdet. Nér det gjelder vurdering av andre diagnosegrupper som ber med inn under ordningen, viser
organisasjonene til at de har veert padrivere for 3 fd igangsatt forskningsprosjekter, men opplever at det har veert
vanskelig 8 na fram. En stiller seg ogsa undrende til begrunnelsen for at eksempelvis barn med astma omfattes
av ordningen, og ikke voksne. Videre, at voksne med psoriasis far tilbud, og ikke voksne med atopisk eksem (barn
fr tilbud).

4.3 Resultater av intervjuer med Seksjon for behandlingsreiser

BHRs rolle og funksjon

Seksjaon for Behandlingsreiser (BHR) finansieres gjennom en egen tilskuddsordning pé statsbudsjettet. Helse- og
omsargsdepartementet har det overordnede ansvaret for ordningen. Den daglige administrasjon er delegert til
BHR som er organisert under Klinikk for spesialisert medisin og kirurgi, Avdeling for revmatologi, hud- og
infeksjonssykdommer, Rikshospitalet, Oslo universitetssykehus HF. | henhold til BHRs &rsrapgort for 2010 (2)
bestdr seksjonen av 1 leder, 1,35 legestilling (redusert fra 1,5 stilling fra 1. september 2010), 1,25
sykepleierstillinger (redusert fra 3 stillinger hesten 2010), 1 fysioterapeut og 4,6 kansulentstillinger (redusert fra
5 stillinger fra 1. september 2010). Seksjonen har ansatt revmatologer (en i 60 %, en i 20 % og en i 50 %), en
dermatolog i 80 % og pt en sykepleier (2 i permisjon). N&r det gjelder barn med astma o0g allergi, kjepes det
tjenester fra Barneklinikken, OUS. Seksjonen hadde i 2010 budsjetterte kostnader pd 112 mill kr. hvarav vel 75 %
ble benyttet til reise/opphold far brukere (22).

Fordeling av brukere og ledsagere pa behandlingsprogram. Arsrapport BHR 2010.

Behandlingsprogram Antall behandlede pasienter Antall ledsagere
Revmatikere

e  Voksne 1705

e Ungdom 35

e Barnm/ledsagere 81 81
Psoriasis

e  Voksne 460

e  Barn/ungdom 30 15

e  Nordiske land 347
Postpolio 180
Kronisk lungesykdom og atopisk eksem (barn og ungdom) 186 136
Sum total aktivitet 3024 232
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Nar det gjelder seknadsprosedyren og saksgangen er denne presentert narmere nedenfor. Seksjonen har
ansvaret for kvalitetssikring av tilbudene ps behandlingsstedene, utvikle, arganisere, 0g oppdatere programmene,
0g se til at rett type pasienter kommer ned, og dokumentere effekt. Videre, holde jevnlig kontakt med personell pa
behandlingsstedene, kvalitetssikre seknadsprosedyren pé alle felt, gd gjennom epikrise (medical report) fra
behandlingsstedene (ser etter parametre for effekt av behandlingen - rapporten brukes i kvalitetssikring av
tilbudet og behandlingsstedene), samt arbeide jevnlig med & revurdere tildelingskriteriene og kriteriene ved
utlysning av anbud. Videre arbeides det med & prafilere behandlingsreiser i form av foredrag, artikkelskriving og

forskning, samt & holde kontakt med brukerorganisasjonene og legemiljgene.

Nar det gjelder kontakten med og oppfelgingen av behandlingsstedene, opplyser BHR at det ikke utferes tilsyn
slik det er beskrevet i Lov om statlig tilsyn med helsetjenesten (lov 1984-03-30 nr. 15) (75), men seksjonen utferer
det de kaller "oppfelging av behandlingsstedene’. Oppfelgingen gjennomferes med jevne mellomrom av lege og
sykepleier ansatt ved seksjonen. Det norske personalet pa de sterste behandlingsstedene felger opp og ser til at

kvaliteten er god og at avtalen med stedene felges opp.

Seksjonen er som nevnt organisert under Rikshospitalet, Oslo universitetssykehus HF, og med dette under Helse
Ser-@st. Den organisatoriske plasseringen er historisk betinget (var fra starten av lagt inn under
Revmatismesykehuset). En rekke omorganiseringer de siste drene har fart til at seksjonen opplever seq "pd
utsiden” av organisasjonen. Disse omarganiseringene, nye rutiner og ekt klinisk spesialisering har gitt som
resultat at veien fram til "ansvarlig signatur” har blitt lang og tidkrevende. Seksjonen kjenner et behov for at det
blir ryddet opp i dette. Nar det gjelder plassering i et helseforetak og neer tilknytning til kliniske miljeer, ser en
dette som en forutsetning for 3 kunne knytte til seg leger som kan ivareta de medisinsk faglige oppgavene som er
lagt til seksjonen. Legene ansatt ved seksjonen ivaretar den kliniske kontakten ved at de har deltidsstilling ved
BHR. Det at seksjonen er knyttet til en av fire helseregioner, mener en ikke har fert til noen forfordeling av enkelte

fylker eller regioner. Den fylkesvise fordelingen av behandlede pasienter viser dette.

Seknadsprosessen

De ulike programmene har ulike seknadsfrister, som annonsert pd seksjonens internettside, hvor det 0gsa er
beskrevet hvardan en vil at seknaden skal se ut. Seknadene registreres i pasientsystemet Orkide, og det sendes
brev til brukerne at seknad er mottatt, eller at seknaden ikke er komplett. Legene ved seksjonen har satt en
standard for hva som skal legges ved og hvilke parametere som skal fylles ut for at seknaden anses som
komplett. Nar seknaden er registrert, sendes de legene som vurderer dem. De gér gjennom innholdet samt
tidligere materiell hvis seker har veert pa reise tidligere. | vurderingen av seknadene er det lagt inn koder - om de
er prioritert eller avslatt eller om det ma innhentes flere opplysninger, bla. at det er sekt inn fra fastlege uten

vurdering av spesialist. For barn med astma, allergi og atopisk eksem, skal innsekende lege vaere spesialist. Nar
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det gjelder voksne i de avrige programmene, kan fastlege vaere innsekende lege, men hvor det skal legges ved

vurdering/epikrise fra spesialist.

S3 sendes journalene og papirene til sykepleiergruppen ved seksjonen, som plasserer de som har fatt hey
priaritet. Noen av seknadene avslas fordi det ikke foreligger reell diagnose, ordensregler kan veere brutt ps
tidligere opphold oa. Det er skissert hvilke diagnoser som er innenfor ordningen pa seksjonens internettside, og

har ikke innsekende lege lest dette, kan det hende man seker pa diagnoser som ligger utenfor ordningen.

Legene gjer seq ferdige med behandlingen i lepet av to maneder og sykepleierne gjer seq ferdige med hvem som
skal gruppeplasseres. Beskjed om inntak sendes s3 til alle pasientene som har sekt innen fristen, samt alle
avslagsbrevene, og alle ventelistebrevene. Seksjonen har fatt kommentarer til at begrunnelsene for avslag er for
darlige. Av bl.a. kapasitetshensyn, har en imidlertid ikke muligheter for 8 sende ut individuelt begrunnede avslag.
Legene ved seksjonen har foretatt en gjennomgang for 8 forbedre de standardiserte begrunnelsene for avslag.
Noen av sekerne settes pa venteliste, dette er brukere som har relevant diagnose, som foravrig tilfredsstiller
kravene og som legene ved seksjonen mener burde ha veert med p3 reise innevarende &r, men hvor det ikke er

plasser nok. Disse settes pad venteliste.

De som settes pd venteliste ma seke igjen og gis en ekstra prioritet som gjer at de ikke skyves ut av liste av nye
heypriariterte sekere det dret. Bla. innen revmatismeprogrammet, blir det presisert at en ikke kan overfare
seknader fra det ene aret til det andre, for legene ensker at seknadene skal ha nyest innhold. Eksempelvis en
seknad en far inn innen fristen 1. oktober kan vaere sendt inn 1. april, s8 hvis de tidligst kommer med pa tur i juni
dret etter, s sitter seksjonen pa seknadsinnhold hvor leger har sett pasienten 14 maneder fer turen. En har et

behov for 3 fange opp hva som har skjedd med pasienten tettere opp til reisedato.

| intervjuene kommer det fram at ventelistebegrunnelsene i datasystemet er lite fleksible, men at
avslagsbegrunnelsene er noe bedre. Det er viktig for pasienter og bl.a. pdrerende & f3 vite at plassering pa
venteliste ikke skyldes at de medisinske kriteriene ikke er oppfylt, men at det ikke er plass eller at det pa den

aktuelle turen ikke sendes noen gruppe som ut fra alder er relevant for pasienten.

Behandling av seknader i BHR regnes ikke som enkeltvedtak, jf. Lov om behandlingsmaten i farvaltningssaker (lov
1967-02-10 nr 00) (76). Det er med dette heller ingen formell klagerett jf. ssmme lov (76). Behandlingsreiser til
utlandet er heller ingen rettighet slik det er beskrevet i Lov om pasientrettigheter (lov 1993-07-02 nr. 63) (77). BHR
mottar imidlertid enkelte klager pd avslag. Disse besvares med individuell begrunnelse. En har 0gsa eksempler p3d
at BHR innhenter eller ber om ytterligere dokumentasjon i vurderingen av klagesakene til tross for at seker ikke

har noen farmell klagerett.
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Nar det gjelder avslag pa seknader, benyttes standardformuleringer. Seksjonen har fatt en del kammentarer til
dette og at de oppaitte avslagsgrunnene er lite informative. Det arbeides med dette i forbindelse med den nye
kriterieoversikten som skal veere ferdig i hest. Omfanget av avslag (omkring 400 brev som skal ut i lepet av et par
méneder) tilsier av kapasitetsgrunner at en ma benytte standardformuleringer, men en erkjenner at dagens
ordning har et forbedringspotensial. Alle som klager pd avslag far en individuell begrunnelse. Det kan oppsta
problemer nar eksempelvis innsekende leger mener at pasienten kan reise, mens lege pa behandlingsstedet sier
at pasienten ikke kan fd noen behandling grunnet tilleggsdiagnoser. Det er ikke alltid spesialist som innsekende

lege kjenner til disse tilleggsdiagnosene som ekskluderer pasienten fra behandling.

De som har fatt beskjed om at de er kommet med f3r en svarfrist (mange av brukerne far beskjed opp til et halvt 8r
fer de drar pa tur). Det er ikke alltid at tidspunkt for reisen passer alle brukerne. Seksjonen har stilt seq undrende
til at det til tider er relativt mange av de som far innvilget reise, som takker nei til tilbudet. Det er bla. derfor

vanskelig 3 danne seq et bilde av det reelle behavet for behandlingsreiser til utlandet.

Det er alltid innsekende lege som far informasjan etter oppholdet. | seksjonens nye informasjonsbrosjyre star det
na tydelig at epikrise gar til innsekende lege. Seksjonen oppbevarer all informasjon fra behandlingsopphaoldene og
dette brukes neste gang det sekes. Ellers er det utarbeidet egne evalueringsskjemaer som pasientene fyller ut.

Disse bruker seksjonen i dialogen med behandlingsstedene.

N3r oppholdet er over mottar seksjonen papirer fra behandlingsstedet (epikrise, medical report) fra personell som
har vurdert og behandlet pasientene. Dette sendes videre til innsekende lege - 0g oppbevares 0gsa i seksjonen.
Nar innsekende lege er spesialist, vil det vaere opp til han/henne & sende papirene videre til pasientens fastlege.
Seksjonen er klar over at s3 ikke skjer i alle tilfeller. Det har veert diskutert om det ber bli fast rutine 3 sende

epikrise til fastlege uansett hvem som er innsekende lege.

Det varierer programmene 0g behandlingsstedene i mellom om en har direkte tilknytning til pasientsystemet.
Eksempelvis kan lokale sykepleiere og leger knyttet til tilbudet for voksne med psoriasis pd Kanarieyene
registrere rett inn i pasientsystemet, som 0gsa seksjonen har tilgang til. Relevant informasjon kommer raskt og
legene kan bruke pasientopplysningene i systemet til statistikk og forskning. Nér det gjelder revmatikere, har

seksjanen bare papirmateriell.

Seknadene - kvalitet
Det er to ting som er viktig 3 f3 tydelig fram i seknaden: A f3 fremstilt sykehistorien nar det gjelder den aktuelle

diagnose (det kan ikke fastlegene gjere). Det andre er & f& vite om tilleggsdiagnoser - kontraindikasjoner. Dette
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vet fastlegene ofte mer om da de kjenner pasientene bedre. | intervjuene vises det til at kvaliteten pd seknadene
varierer mye, og at det ofte er fastlegene som skrives de beste seknadene. Spesialistene har mye kunnskap om
relevant diagnose, mens fastlegene har breddekunnskap noe som bla. er viktig nar det gjelder & fremskaffe
informasjon om eventuelle tilleggsdiagnoser som kan veere viktig for seknadsbehandlingen. Det er eksempler pa
at pasienter har fatt avslag grunnet dérlig utfylt seknad fra innsekende lege, men seksjonen vil 0gsd kunne

ettersperre tilleggsopplysninger fer endelig behandling.

Videre vises det til manglende kunnskap om og kjennskap til det som anvendes av indekser og maleinstrumenter
for & fastsld omfang og alvorlighetsgrad av en diagnose. Eksempelvis er PASI-systemet (Psoriasis Area and
Severity Index) som benyttes for psoriatikere darlig kjent blant sllmennlegene, samtidig som det er f3
dermatologer som kjenner systemet godt. Dette kan fare til en urettferdig behandling om en pasient gér til en

lege som ikke kan dette s bra, som kan gjere at pasienten far feil PASI-siffer.

Innseking fra fastlege skal vedlegges epikrise eller vurdering foretatt av spesialist, og denne epikrisen/
vurderingen skal i henhold til retningslinjene ikke vaere eldre enn fem ar gammel. Her tas det imidlertid hensyn til
hvilken diagnose det er snakk om - for enkelte diagnaser vil en spesialistvurdering som er fem ar gammel veere

tilstrekkelig dokumentasjon, mens for andre diagnoser vil en tre ar ggmmel epikrise bli vurdert som for gammel.

Som nevnt, er det sentralt at en i seknaden far fremstilt sykehistorien nar det gjelder den aktuelle diagnosen,
samt 8 fé kartlagt eventuelle tilleggsdiagnoser. Pasienter som ankommer behandlingsstedet med en
tilleggsdiagnose som ikke kom fram av seknaden, kan skape problemer. Det er lege pd behandlingsstedet som er
medisinsk ansvarlig, og som ma ta avgjerelsen om en pasient kan felge fullt behandlingsregime eller om starre
eller mindre deler av behandlingen ma tilpasses eller fjernes helt eksempelvis grunnet paviste tilleggsdiagnoser.
Seksjon for behandlingsreiser har stor oppmerksamhet knyttet til 6 luke ut den type problematikk i forbindelse

med seknadsprosessen.

Prevegrupper

Avgjerelse om prevegrupper eller forskningsprosjekt i tilknytning til nye diagnosegrupper fattes ikke av Seksjon
for behandlingsreiser. Den avgjerelsen tas i Helse- og omsorgsdepartementet. | forbindelse med anbudsrunder
hender det at seksjonen organiserer en prevegruppe for 8 teste ut nye behandlingssteder som har meldt seq i

anbudsrunden. Da sendes det 0gsa med eget helsepersonell.
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Kriterier for tildeling
Kriterier for tildeling av behandlingsreise er i havedsak medisinske kriterier. Videre kommer som tidligere nevnt
tilleggssykdommer som gjer at sekere ikke far reise (hjertekarsykdommer, psykiatri, kreft), samt at de mé veere i

stand til 3 delta i aktivitetene som er ved alle behandlingsstedene.

Det har fremkammet kritikk fra brukerorganisasjonene og fra legehald med hensyn til manglende dpenhet om og
tilgjengelighet til kriteriene som brukes ved vurdering av seknadene. | intervjuene med BHR kommer det fram at
de kriteriene som er blitt benyttet fram til i dag ikke har veert nedfelt i et dokument, men det opplyses at en har
jobbet kontinuerlig med forbedring av kriteriene. Seksjonen hasten 2011 et stort arbeid med hensyn til tydeligere
og mer detaljerte kriterier. NOU-en fra 2000 (1) har veert en veileder sé langt med hensyn til diagnoser og
utvalgskriterier, og seksjonen mener disse burde veere kjent blant legene. En far likevel inn seknader hvor
diagnosen ligger utenfor dagens ordning. Dette kan dels vere mangelfull kunnskap hos legen, men ogsd fordi
pasienten har bedt legen om & seke. For seknadsbehandlingen haolder det ikke at pasienten har symptomer, det

skal veere stilt en diagnose.

En annen utfordring er at det innenfar enkelte av diagnosegruppene er brukere som har en sa darlig funksjon at
de har problemer med & greie seg selv (komme seq i seng selv, komme seqg pd trening osv.). Det ligger ikke
innenfor tilbudet pd behandlingsstedene at de stiller med pleiepersonale som kan bistd brukere med persaonlig
assistanse. Noen av sekerne vil ha en s darlig funksjon at de ikke vil kunne delta pa treningen, men vil kun ha
glede av varmen. Videre har man en praktisk utfordring mht reisen; Flyselskapene har bare lov til 3 ta med to store

rullestoler.

Tildelingen av behandlingsreiser er ferst og fremst diagnosebasert, og pasientene blir prioritert ut fra
alvorlighetsgrad, samt tilleggsdiagnoser. Diagnosene som faller innenfor ordning ber veere kjent blant legene og
infarmasjon om dette er tilgjengelig pd BHRs internettsider. | vurderingen av seknadene har ikke ansatte ved
seksjonen direkte kontakt med pasienten og de er fullstendig avhengig av god og riktig skriftlig dokumentasjon i
seknaden. Samtidig er ikke alle kriterier like enkle & avdekke alvorligheten av (bl.a. grad og utbredelse av smerte)
0g kompetansen blant legene er varierende. Seksjonen har forstaelse for at brukerorganisasjonene kan reagere
pd hvem som far tilslag og hvem som far avslag pa seknadene, men totalvurderingen av en seknad kan inneholde
elementer som det ikke er like godt 3 fa formidlet til brukerne nar seknader blir avslatt og avslaget skal
kommuniseres gjennom avslagsbrev med standardformuleringer (det kan i visse situasjoner gis tilleggspoeng for

bosted, avstand til behandler 0a.)
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Samarbeid med brukerorganisasjonene

Seksjon for behandlingsreiser viser til i sin arsrapport for 2010 (2) at det er etablert samarbeid med
pasientorganisasjonene. Malet er 8 avholde arlige mater med alle de aktuelle pasient- og brukerarganisasjonene,
samt 3 stille opp pa foresparsel fra enkeltorganisasjoner nadr de har behav for kontakt. En har i seksjonen en
opplevelse av at brukerorganisasjonene tillegger BHR mer makt og mulighet enn det seksjonen faktisk har, og at

det derfor fra organisasjonene oppleves som at seksjonen er lite imatekommende for deres forslag.

Tilbud og ettersporsel

| intervjuene med brukerorganisasjonene ble det pekt pd at antallet seknader ikke gjenspeilte det reelle behovet
for tilbudet i brukergruppene og at det var ulike arsaker til at brukere lar veere & seke. | intervjuene med Seksjon
for behandlingsreiser ble det vist til at det er vanskelig 8 si noe eksakt om det reelle behovet i og med at det er en
relativt stor andel av de som far tilbud om 3 reise, som trekker seg. Eksempelvis hadde en i 2010 en
seknadsmengde pa vel 3 700 voksne med revmatisme. Av disse ble vel 800 satt pa venteliste og 1 700 fikk tilbud
om 3 reise. Av disse 1 700 var det i underkant av 500 som trakk seg av ulike arsaker. Noen trekker seg av
medisinske drsaker, og noen fordi reisetidspunktet ikke passer. En er imidlertid usikker pd om dette forklarer hele

frafallet.

Effekt av klimabehandling og alternativer til behandlingsreiser

| sperreskjemaundersekelsen blant fastleger og spesialister kom det fram ytringer om at det hadde veert bedre
anvendelse av pengene om en bygget opp et nasjonalt tilbud framfor 8 sende brukere til utlandet og at det innen
enkelte av legemiljgene er skepsis til om klimabehandling har noen paviselig effekt. Fra Seksjon for
behandlingsreiser ble det vist til at en kjenner til slike holdninger blant legene og at dette til en viss grad skyldes
at en ikke har god nok kjennskap til ordningen. Videre blir det pekt pd at legene burde bli flinkere til & lese
epikrisene og kontakte pasientene etter et behandlingsopphold. Dette ville gitt dem en bedre opplevelse av
effekten av behandlingen for den enkelte pasient. Seksjonen er aktiv med hensyn til 8 spre kunnskap om
ordningen med behandlingsreiser til utlandet og om klimabehandling i legemiljgene og mener 3 kunne se at
skepsisen til ordningen er i ferd med 3 avta etter som kunnskapsnivadet eker. Et viktig moment er 8 f fram at
klimabehandling virker ikke for alle, men for noen pasientgrupper har det betydelig dokumentert effekt. Det er
forskjell pd 8 dokumentere effekt pd en diagnosegruppe som sadan og effekt for den enkelte. Det er derfaor viktig

at innsekende lege og fastlege har kontakt med pasientene bade fer og etter et behandlingsopphold.

Et annet forhold som kom fram i undersekelsen blant legene er utsagn om at behavet for behandlingsreiser til
utlandet er redusert i og med utvikling av nye biologiske legemidler. | intervjuene kom det bl.a. fram at nar det
gjelder revmatisme s er det grovt sett 1/3 av pasientene med revmatiske lidelser som far biclogiske legemidler

som har meget god respons. 1/3 blir litt bedre og 1/3 har ingen respons pd disse legemidlene. 2/3 av de som
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bruker disse legemidlene har med andre ord bruk for behandlingsreiser. Den tredjeparten som har god respons
pa biologiske legemidler kan kanskje la veere & reise, men en ser likevel at de kan ha nytte av sollyset og trening i
varmt klima. Nar det gjelder psoriasis vises det til at biologiske legemidler benyttes for pasienter med alvorlig
grad av lidelsen og at det finnes mange kriterier som pasienten ma ha oppfylt for 8 kunne f3 biclogiske legemidler.
Den stare gruppen med midlere psariasis som far tilbud om behandlingsreiser tilfredsstiller ikke kriteriene for & fa
biclogiske legemidler. Videre viser studier at effekten av klimabehandling kommer raskere enn effekten av

biologiske legemidler.

Ut over den gunstige virkningen varmt klima har pa lungefunksjon, mer elastisitet, mindre stivhet og mindre
smerter, redusert inflammasjon, UVB-straler med direkte effekt pd immunsystemet i huden, samt D-vitaminer
som virker pa reseptorer i muskelceller som reduserer smerte, har en i forbindelse med behandlingsreiser til
utlandet et tilbud om pasientskole hvor det legges vekt pd 8 gi bedre innsikt i og kunnskap om diagnosen,
betydningen av livsstil for sykdomsutvikling, felgetilstander (komorbiditet), betydningen av riktig egenbehandling

0a.

Andre grupper som ber med i ordningen?
I NOU 2000:2 (1) ble det presisert at tilbudet skal veere diagnosespesifikt og omfatte pasientgrupper av en viss
sterrelse som har dokumentert nytte av behandlingstiltak i varmt og solrikt klima". Videre heter det under

utvalgets anbefalinger:

Det skal foreligge en diagnostisert somatisk, kronisk sykdom sam er sé utbredt at behandlingsreiser kan
gi en permanent og kontinuerlig tilbud, og hvis pasientgruppe er av en slik starrelse at kontrollerte

effektstudier kan gjennomferes.

Videre heter det at det skal veere sannsynlig at kostnadene ved behandling i utlandet star i rimelig forhold til

forventet effekt av diagnosegruppen som sadan.

| intervjuene spurte vi generelt om det kan veere andre grupper som vil kunne ha effekt av behandlingsreiser til
utlandet. Diagnoser som eksempelvis fibromyalgi og artrose trekkes fram som grupper hvor det vil kunne spores
en klimaeffekt. Dette er imidlertid s store pasientgrupper at det vil sprenge alle ekanomiske og administrative

rammer for dagens ordning.

Vitok ogsé opp i intervjuene spersmal fremkommet i intervjuene med brukerorganisasjonene, bl.a. om hvorfor ikke

dagens ordning omfatter voksne med atopisk eksem og pasienter med /ktyose. Atopisk eksem kan avhjelpes med
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lysbehandling, men dette har ikke samme klare effekt som for psoriasis. Atopikerne har ogsé en immunologisk
situasjon som gir lettere infeksjoner, og som kan veare vanskelig 6 behandle. Iktyosene er av ulik genetisk type -
noen av undergruppene blir ikke bedre, mens andre blir det. De har behov far varm vann, varmen og fuktighet, s&
tilbudet psariatikerne far pa Kanariayene hadde ikke passet for dem i samme grad. Bade atopisk eksem hos
voksne og lktyose regnes som sjeldne tilstander. Det ligger et stort arbeid bak etablering og drift av et
behandlingstilbud, og for at ‘kostnadene ved behanaling i utlandet skal i et rimelig forhald til forventet effekt av
diagnosegrugpen som sédan”, sd forutsetter det en "pasientgruppe av en viss starrelse’. Dette er en av de
sentrale utfordringene nar det gjelder sjeldengruppene. Av andre utfordringer nar det gjelder  inkludere andre
pasientgrupper, trekkes fram transportkapasiteten (flyselskapene har lov til kun & ta med to sterre rullestoler),
samt at deltakerne pé behandlingsreisene ma veere i stand til 8 greie seq selv (behandlingsstedene er ikke

bemannet for 8 kunne ivareta personlig assistanse).

4.3.1 Oppsummering av intervjuer med Seksjon for behandlingsreiser
Intervjuene med leder og ansatte ved Seksjon for behandlingsreiser (BHR) ble gjort etter intervjuene med

brukerarganisasjonene, og flere av de spersmalene som kom opp i intervjuene med organisasjonene ble stilt til
BHR.

Seksjonen er organisert under OUS, men opplever 38 vare pd siden av organisasjonen etter en rekke
omorganiseringer. Veien fram til ansvarlig signatur oppleves 8 ha blitt lang og tidkrevende. Samtidig presiseres
betydningen av at BHR er tett knyttet til de kliniske miljeene for 8 kunne ivareta de oppgavene som er tillagt

seksjanen.

BHR erkjenner at tildelingskriteriene har veert uklare og et sterre arbeid med 8 bedre dette er igangsatt. Videre
arbeides det med & bedre standardformuleringene som benyttes i forbindelse med avslag pa seknader. Det
arbeides kontinuerlig med kvalitetssikring av badde behandlingstilbudene og seknadsprosessen, og det dreftes 8
innfere som fast rutine 8 sende epikrise etter endt behandlingsopphold til fastlege nar denne ikke er innsekende

lege.

Nar det gjelder forholdet mellom kapasitet og reelt behov, er en klar over at for noen av brukerne sa vil ikke
reisetidspunkt passe i forhaold til andre planer, men en stiller seq undrende til at det til tider er en sd stor andel
som takker net til tilbud om & f3 reise. Seksjonen viser til at det kan veere star forskjell i kvaliteten pa seknadene
de mottar, noe som medferer merarbeid for & hente inn nedvendige tilleggsopplysninger. En del av seknadene er
mangelfulle med hensyn til tilleggsdiagnoser som er ekskluderende for tildeling av behandlingsopphold. P3
spersmal om & inkludere andre diagnoser i ordningen, vises det til at en star overfor flere utfordringer.

Planlegging og drift av et behandlingstilbud er arbeids- og kostnadskrevende, noe som forutsetter en viss
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sterrelse pd diagnosegruppen. Videre er det et spersmal om transportkapasitet (flyene har bare lov til & ta med to
store rullestoler), samt at deltakerne pa behandlingsreiser mé kunne greie seq selv (behandlingsstedene er ikke
bemannet for 8 ivareta personlig assistanse), samt at deltakerne kan delta i det behandlings- og treningsregimet

som det er lagt opp til.

44 Sperreundersekelse blant fastleger og legespesialister
| dette kapitlet presenteres resultater av en sperreundersekelse blant fastleger og legespesialister.

Presentasjonen falger rekkefglgen i undersekelsen - se ardlyden i sparsmalene i vedlegg 3 og delvis i teksten.

441 Svarprosent - representativitet
Det ble sendt ut i alt 3111 henvendelser pé e-past til norske fastleger og legespesialister, hvorav 1632 ble sendt

ut fra SINTEF til et utvalg av fastleger 30. juni. Fastlegene som ble kontaktet var inkludert i en e-postliste som
Helsedirektoratet har stilt til disposisjon. Henvendelsen til legespesialistene ble sendt ut via de respektive
foreningene i lepet av juli, med svarfrist 10. august. 17. august var undersekelsen i alt besvart av 722 leger,
hvorav 340 fastleger (tab 1).

Tabell 1 Antall utsendte henvendelser og besvarelser i undersgkelsen

Svar Utsendt Svarprosent

Fastleger 340 1632 21
Dermatologer 47 203 23
Pediatere 180 789 23
Fysikalsk medisin 43 237 18
Revmatologer 76 250 30
Annet/uoppgitt 36

I alt 722 3111 23

Tabell 1 viser til en svarprosent pd 23. Svarprosenten er imidlertid lav. Dette er ofte dessverre tilfelle ved slike
undersekelser. Lignende svarprosenter er oppnadd i to andre prosjekter som har undersekt fastlegenes
synspunkter og kunnskaper: SINTEF i prosjektet "Status for helse- og omsorgstilbudet til pasienter med CFS/ME i
Norge" (78) og Synovate i prosjektet "Fastlegenes oppfatninger av rehabiliteringstilbudet for ungdom og unge
voksne med kroniske sykdommer og nedsatt funksjonsevne” (79). Gruppen revmatologer hadde noe heyere

svarprosent enn de andre legegruppene.



SINTEF

Vurdering av representativitet

Det er i alt 77 prosent av legene som mottok henvendelsen som ikke har besvart undersekelsen. Trolig kan det
veere en del leger som ikke kjente til ardningen med behandlingsreiser til utlandet og derfar ikke har besvart Det
er likevel 722 leger som har besvart, og de representerer alle landsdeler, leger med kort og lang praksis og de
relevante legegruppene. Tre av spesialistforeningene hadde ikke mulighet til 3 sende ut slike henvendelser til

sine medlemmer: Ortopeder, lungemedisin og nevrologer.

442 Resultater
Resultatpresentasjonen er i hovedsak en prosentuert frekvensfordeling for hvert av spersmdlene i

undersekelsen. Hvert spersmal er i tillegg krysstabulert etter fastlege/legespesialitet, antall ars praksis som lege
0g etter helseregion. Spesielt relevante og interessante funn er kommentert under hvert sparsmal. For noen av

spersmalene har vi 0gss, for 3 lette lesingen, gjentatt sparsmalene under figuren eller tabellen.

4421 Kjennskap til ordningen med behandlingsreiser
Tabell 2 viser kjennskap til ordningen med behandlingsreiser. Ordlyden var:

‘Ordningen med behandlingsreiser til utlandet er tilbud til pasienter med revmatiske lidelser, pasienter med
psoriasis, pasienter med senskader etter poliomyelitt, barn og ungdom med astma og lungesykdommer, samt
barn med atopisk eksem. Kjenner du til denne ordningen?”



SINTEF

Tabell 2 Kjennskap til ordningen med behandlingsreiser: Antall og prosent

Kjenner til ordningen

Ja Nei
Antall Prosent  Antall Prosent
Type lege Total 698 97% 24 3%
Spesialisthelsetjeneste 367 96% 15 4%
Fastlege 331 97% 9 3%
Spesialitet Fastlege 331 97% 9 3%
Dermatologi 47 100% 0 0%
Pediatri 170 94% 10 6%
Fysikalsk medisin 42 98% 1 2%
Revmatologi 76 100% 0 0%
Annet 27 93% 2 7%
Uoppgitt 5 71% 2 29%
Helseregion Ser-@st 353 96% 16 4%
Vest 130 98% 3 2%
Midt 106 96% 4 4%
Nord 109 99% 1 1%
Ars praksis som lege  0-5 ar 43 88% 6 12%
6-10 92 92% 8 8%
10 + 563 98% 10 2%

| alt 97 prosent svarte at de kjenner til ordningen med behandlingsreiser. Tabellen viser 0gsa at nesten alle de

spurte legene i helseregion Nord kjenner til ordningen, at kjennskapen eker med antall 8r i praksis som lege og at

alle revmatologer og dermatologer kjenner til ordningen. De legene som svarte at de ikke kjente til ardningen ble

ekskludert fra videre deltagelse. De 698 resterende svarene utgjer besvarelsene som presenteres i de neste

avsnittene.

4422 Diagnosegrupper

Figur 1 viser antall pasienter som er sekt til behandlingsreiser. Ordlyden var:

'Har du sekt pasienter til behandlingsreiser til utlandet, enten for pasienter innenfor ordinger ordning eller for

forseksordninger? Sett ett kryss for hver linje”
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Figur 1 Antall pasienter som er sgkt til behandlingsreiser etter diagnosegruppe

Respondentene i undersekelsen har ulik erfaring i 8 seke pasienter til ordningen med behandlingsreiser (fig 1).

| alt 72 prosent av legene har sekt pasienter med revmatisme til ardningen og 60 prosent har sekt for pasienter
med psariasis. De feerreste legene har sekt for de fem siste pasientgruppene, fordi dette kun har veert mulig for
kortere preveperioder. Det m3 o0gsd her bemerkes at tre av de aktuelle spesialistgruppene, lungelegene,
nevrologene og ortopedene ikke er med i undersekelsen, noe som kan vare noe av forklaringen pa at gruppen

astma 0g postpolio er mindre representert.

Det er sammenheng mellom spesialitet og hvilke pasienter som det sekes for. Det er 0gsa en tendens til at
gruppen leger med flere &rs erfaring har sekt flere pasienter til ordningen, men det er trolig 0gsa et resultat av at
de 0gsa har hatt flere pasienter totalt sett.

Det er en svak tendens til at leger fra Helseregion Nord har et heyere antall pasienter og leger fra Helseregion
Vest et noe lavere antall pasienter, men denne forskjellen er ikke statistisk signifikant (p=0,066 Anava test pé en

samleindeks, tabell ikke vist).
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| alt seks prosent av legene har 0gsé sekt for pasienter med andre typer diagnoser enn de som var oppgitt i

undersekelsen. De hadde sekt for pasienter med felgende diagnoser:

Barn med kreft

Barneleddgikt

Cystisk fibrose (2)

Ehlers-danlos syndrom

Eldre - rehabilitering

Hjerneslag.

Kronisk bekkenleddsyndrom

Lymfedem pasienter (2)

Mb.Bekhterev

Pasienter som har en klar reumatologisk sykdom, men som ikke helt faller inn i de fastsatte diagnoser
Pasienter med psoriasisartritt og Mb. Bekhterev.
Polyartrose

Psoriasisartritt pasient

Rett syndrom

Sjegren

Utviklingsforstyrrelse

Dette er dels sykdommer og diagnoser som i dag dekkes av ardningen, dels andre typer diagnoser som ikke gjer

det.

4423 Seknader og avslag

Har ikke sakt for noen pasienter

Av de legene som ikke hadde sekt for noen pasienter (116 leger, 17 prosent) var det to leger som ikke hadde tro

pd ardningen. For 93 leger hadde det ikke hadde veert aktuelt 8 seke, mens 20 leger hadde andre begrunnelser:

Andre leger gjer det (spesialist/allmennlege) (3 leger)
Visste ikke om det, darlig informasjon (4 leger)

Ikke for min pasientgruppe (4 leger)

Andre arsaker (7 leger)

Den vanligste grunnen var at legen vet at andre leger seker for deres pasienter, at legen har for darlig informasjon

eller at det ikke er relevant for den aktuelle pasientgruppe.

Avslag ps seknader

Det var i alt 577 leger (83 prosent) som hadde erfaring med & sende seknader for minst en pasient. Av disse

svarte 28 prosent at de aldri hadde opplevd 3 f3 avslag pa sin seknad (fig 2).
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Figur 2 Spgrsmal: Har du opplevd at sgknaden om behandlingsreise til utlandet har blitt avslatt?
Prosent. n =577

Dette spersmalet er analysert opp mot type lege og -spesialitet, og etter region. Vi finner ingen statistisk
signifikante forskjeller, skjent det er en tendens til at revmataologer sjeldnere har fétt avslag ved at kun 16 prosent

aldri har opplevd dette (p=0,088 ved en kjikvadrat-test).

4424 Vurdering av seknadskriteriene
Det neste spersmalet handlet om hvorvidt de kjenner til seknadskriteriene. | alt 38 prosent av alle legene (262)

kjenner ikke til seknadskriteriene, 39 prosent synes at kriteriene er klare og 24 prosent synes ikke kriteriene er

klart utformet. Deles de etter spesialitet, ser vi klare forskjeller i figur 3.
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Figur 3 Spgrsmal: Synes du kriteriene for a fa tiloud om behandlingsreiser til utlandet er klart
utformet? Prosent. n=698

Figur 3 viser at dermatologene finner i langt sterre grad kriteriene klart utformet (81 prosent). Samtidig er det en
av tre revmatologer som svarer at kriteriene ikke er klart utformet. Her er respondentene (prosentbasis) alle

legene som kjenner til ordningen med behandlingsreiser (698 leger).

Ser vi gruppen allmennleger opp mot legespesialistene som én gruppe er det ingen forskjell nér det gjelder dette
spersmalet”. Det er heller ingen klare forskjeller mellom helseregionene, med unntak av at legene i Helseregion

Nord i noe sterre grad kjenner til kriteriene (26 prosent kjenner ikke kriteriene).

4425 Prioritering

En vurdering av priariteringen av pasienter ble her undersekt pd to mater. Det ferste spersmalet var om
prioriteringen innen ordningen var riktig, det andre om andre pasientgrupper burde veert inkludert i ordningen

(spersmél 10 og 11).

¢ Bakgrunnstabeller, disse er ikke vist i rapparten.
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Priaritering innen den eksisterende ordningen
Det ble her spurt felgende spersmal:
‘Innen dagens ardning med behandlingsreiser til utlandet: Synes du de pasientene som har sterst nytte

av behandlingen blir prioritert?"

Over halvparten (52 prosent) av legene svarte "Vet ikke". Dette er et heyere antall enn de som ikke kjenner til
kriteriene for 8 bli med i ordningen. | alt 38 prosent svarte "Ja", altsd at de pasientene som har sterst nytte blir

prioritert. Kun 10 prosent av legene synes ikke de riktige pasientene blir prioritert.

Fordeler vi dette etter spesialitet far vi felgende fordeling:

Annet _ m., 379 8%
Revmatologi b 42;’7
Fysikalsk medisin 519 67% = Vet ikke
i . N
Pediatri b >ge, al Tel

i ° 3

Dermatologi -L],/g k 66
| 51%

Allmennmedisin A ;

| | |4OA
0% 20% 40% 60% 80%

Figur 4 Spegrsmal: Innen dagens ordning med behandlingsreiser til utlandet: Synes du de pasientene
som har stgrst nytte av behandlingen blir prioritert? Prosent. n=698

Figur 4 viser at to av tre dermatologer synes prioriteringen innen eksisterende ordning tilgodeser pasienter med
sterst nytte, mens kun 29 prosent av pediatrene mener det. Det ble ikke funnet signifikante forskjeller mellom
allmennleger og legespesialister, eller mellom helseregionene. Vi ser imidlertid at innen legespesialistgruppen er
18 prosent av revmatologene kritiske til prioriteringen (de svarer nei pd spersmélet), mens ni prosent av

allmennlegene er kritiske.
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Burde andre pasientgrupper bli inkludert i ordningen?
Det neste spersmalet i undersekelsen gjaldt om andre pasientgrupper burde inkluderes:

‘Mener du at andre pasientgrupper som har nytte av dette burde fatt et tilbud?"

Her svarte 70 prosent av legene "Nel’, dvs. at det ikke bar vaere andre pasientgrupper under ordningen. Det var
3tte prosent som ikke besvarte sparsmalet, og 22 prosent (150 leger) som svarte at andre pasientgrupper burde

inkluderes. Av disse har 95 leger oppgitt naermere hvilke grupper som burde vaere med (fig 5).

Handicappede | 2
Atopikere 25

Alle med behov 6
CP, nevro b

MS 2

Kronikere b
Sjeldne 3
Artrose 10
Psuykiatri

ME 5

Fibro

0 5 10 15 20 25 30

Figur 5 Andre diagnosegrupper som burde fatt et tilbud. Antall leger. n=95

Blant de 22 prosent av legene som ensker andre pasientgrupper inn i ordningen er det atopikere, pasienter med

fibromyalgi og psykiatri som oftest ble nevnt.

4426 Effekten av behandlingsreiser
For hver av de relevante diagnosegruppene ble legene spurt om hvilken generell erfaring de hadde med effekten

av behandlingsreiser (fig ).
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Figur 6 Hva er dine generelle erfaringer med effekten av behandlingsreiser til utlandet? Prosent.
Antall leger med erfaring i parentes (40 - 463)

Figur 6 viser at legene samlet sett har best erfaringer med psoriasis og atopisk eksem. Av leger som har
erfaringer med disse pasientgruppene svarte henholdsvis 70 og 60 prosent at behandlingsreiser har stor effekt.
For den sterste pasientgruppen, revmatikere, synes 47 prosent av legene at behandlingsreiser har stor effekt. De
er nesten samstemte i at for disse tre pasientgruppene har utenlandsbehandling stor eller moderat effekt: Mer
enn 90 prosent av legene svarer det for alle disse pasientgruppene. | tolkning av resultatene ma det 0gsa her

legges til grunn at undersekelsen ikke omfatter ortopeder, lungeleger og nevrologer.

4427 Alternative tilbud i Norge

Hva ville veere alternative tilbud i Norge til de ulike pasientgruppene? Legene ble bedt om & nevne noen
alternativer for hver av pasientgruppene revmatisme, psoriasis, postpolio, samt barn og unge med astma,

lungesykdommer og atopisk eksem. Svarene er kategorisert og oppsummert i tabell 3 nedenfor.
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Tabell 3. Hva ville vare alternative tilbud i Norge til de ulike pasientgruppene? Antall leger. Basert
pa alle 698 legene — hver kan svare for mer enn en diagnosegruppe

Revma Psoriasis Postpolio Astma Atopisk eksem

Kurbad, spa, basseng(trening) 55 17 8 4 5
Bedre tilbud i Norge 1 3 0 0 0
Rehab. og opptreningsinst. 134 17 96 57 19
Medikamentell behandling, systemisk, biologisk 13 8 1 10 14
Fysioterapi 13 0 9 3 0
Kommunale tilbud, treningsterapi, grupper 16 6 5 3 3
Innleggelser, spes.helsetj., rehabavd. 37 22 16 83 53
Ingen alternativer 9 14 5 10 15
Lysbehandling, solbehandling, PUVA 0 83 0 1 29
Dagbehandling, poliklinikk, spesialist 0 29 0 5 24
Mestringskurs, sykdomsskole, LMS 0 5 3 31 26
Vet ikke, usikker 7 6 18 12 14

For pasienter med revmatisme svarer 134 leger at rehabiliterings- eller rehabiliteringsinstitusjoner i Norge vil

veere et alternativt tilbud til behandlingsreiser, mens 55 leger nevner kurbad, spa eller bassengtrening og 37

nevner behandling i spesialisthelsetjeneste. For pasienter med psoriasis nevnes lysbehandling eller

solbehandling av 83 leger. For astmapasienter er det i serlig grad innleggelse ved sykehus som er aktuelt

alternativ (83 leger).

4428 Suynspunkter pa ordningen

For 8 underseke noen andre aspekter rundt ordningen med behandlingsreiser ble legene bedt om 8 oppgi grad av

enighet pd en skala fra 1: "Helt enig" til 5: "Helt uenig” til felgende &tte utsagn:

Behandlingstilbud i Norge gir like god effekt som behandlingsreiser til utlandet
Tilbudet om behandlingsreiser til utlandet er rettferdig fordelt mellom de ulike godkjente pasientgruppene

Tilbudet om behandlingsreiser til utlandet burde veert utvidet slik at flere innen de godkjente pasientgruppene far
et tilbud

Pasientene burde fatt tilbudet oftere enn i dag

Det er pasienter med lignende sykdommer som 0gsa burde f3 tilbudet
Behandlingsreiser er en del av et samordnet tilbud til pasienten
Behandlingsreiser til utlandet er et godt tilbud som ber opprettholdes
Behandlingsreiser blir sam oftest foreslatt av pasienten selv
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Ved 3 beregne gjennomsnittlig grad av enighet for hver legegruppe har vi fremstilt svarene i figur 7. Midtpunktet

pa skalaen er her 3,0 - verken enig eller uenig.

Norge like god (1)

Rettferdig (2)

Utvidet (3)

Oftere (4) Total
m Annet

m Revmatologi

m Fysikalsk medisin
Lignende (5) m Pediatri

m Dermatologi

Allmennmedisin

Samordnet (6)

Godt tilbud (7)

Pasienten selv (8)

|
1,0 15 2,0 2,5 30 35 4,0 45 50
1: Helt enig <Verken enig eller uenig> 5: Helt uenig

T

Figur 7. Synspunkter pa ordningen med behandlingsreiser

Legene totalt er noe wenig i pdstanden om at behandlingstilbud i Norge kan gi like god effekt som
behandlingsreiser til utlandet (gjennomsnittsskare 3,5). Legene er med andre ord for det meste enige i at effekten

av behandlingsreiser er bedre enn i Norge.

PROSJEKTNR RAPPORTNR VERSJON
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Ser vi pd utsagn (8) (om tilbudet ber opprettholdes) er ogsa legene i stor grad enige i det (skare 2,1). Her skiller
0gsd legespesialister innen fysikalsk medisin seg ut ved 8 vere noe mer restriktive i 3 anbefale en
opprettholdelse av ordningen. Pasienter hos fastlegen er de pasientene som i sterst grad selv foreslar en

behandlingsreise (utsagn 9), og i minst grad hos dermatologene.

443 Oppsummering av resultater fra sparreundersekelsen
Undersekelsen viser at de aller fleste allmennleger og legespesialister, kjenner til ordningen med

behandlingsreiser. | alt 97 prosent av legene svarer at de kjenner ordningen. Svarprosenten totalt var lav (23) og

trolig kan endel av de som ikke har besvart veere blant dem som ikke kjenner til ardningen med behandlingsreiser.

Noen havedfunn fra undersekelsen:
72 prosent av legene har opplevd 38 f3 avslag pa seknad
24 prosent av legene synes ikke seknadskriteriene er klart utformet, (men 38 prosent kjenner dem ikke)
De aller fleste legene er for det meste enige i dagens prioritering. 10 prosent av legene synes ikke de
riktige pasientene blir prioritert, innenfor dagens ardning
70 prosent av legene synes ikke at andre pasientgrupper burde vaere inn under ordningen
70 prosent av legene som har erfaring med utenlandsbehandling for psoriasispasienter synes at denne
behandlingsformen har stor effekt Tilsvarende for revmatismepasienter synes 47 prosent at
behandlingen har stor effekt
Legene som er med { undersekelsen er for det meste enige i at behandlingsreiser er et godt tilbud som
burde opprettholdes. | seerlig grad er dermatologene positive til 3 opprettholde tilbudet
Legene er delt i synet pad om tilbudet burde veert gitt oftere enn i dag. Omtrent like mange er enige som
uenige i en slik pastand

Alt i alt er legene positive til ardningen med behandlingsreiser og synes at systemet fungerer som en verdifull del

av helsetjenesten.

45 Erbehandlingsreiser god samfunnsekonomi?
Evalueringsspersmalene handler bl.a. om behandlingsreiser er kostnadseffektive og om de er rettferdig fordelt. Et

av malene med helseskonami er 8 bidra til 8 vurdere om et spesifikt helsetjenestetiltak er samfunnsekonomisk
effektivt, dvs. om det er kostnadseffektivt. Det innebeerer at tiltaket i en bred sammenheng bidrar til mer enn det
koster. Far 3 kunne foreta en slik vurdering sammenlignes tiltaket med et gitt alternativ, oftest den eksisterende

eller etablerte behandlingen. Kan man for eksempel benytte de samme ressursene (midlene) pé en annen og
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alternativ mate og fatt mer ut av det av de enskede effektene? Dette er den sentrale prablemstillingen innen kost-

nytteanalyse.

Nedenfor presenteres farst noen generelle (helse-)ekonomiske prinsipper og dernest en vurdering av litteratur og
data som er fremkommet i prosjektet. Helsedirektoratet har fremlagt et forslag til “Samfunnsekonomiske analyser
i helsesektoren - en veileder™. Det anbefales her at analyser og beregninger av helsetiltak ber gjennomfares som
monetaere nyttekastnadsanalyser, der bdde helsevirkninger og kostnader beregnes i moneteere enheter (CBA -
Cost Benefit Analysis). Kostnadseffektivitetsanalyser vil bare kunne benyttes for & velge mellom alternative tiltak

for en gitt pasientgruppe (CEA - Cost Efffectiveness Analysis).

Helseakonomiske kost-nyttebetraktninger

Utgangspunktet for (helseskonomiske) nyttekostnadsanalyser er at ressursene har en begrenset mengde, og at
en bruk av ressurser derfor gar pa bekostning av ressursene brukt til en annet bruk. Verdien av ressursene man
bruker til noe settes derfor til verdien av ressursene brukt til den best tenkelige alternative anvendelsen
(alternativkostnad). | helseekonomiske analysene er mélet & veie forbedringen i helsetilstanden opp mot

ressursbruken.

En utfordring for kost-nytteanalyse innen helsesektoren er at det ikke bestandig er malbare effekter, og effektene
(for eksempel helseforbedringer) er utfordrende & verdsette. Dette gjelder bdde for nytteelementene og noen

ganger 0gsa for en del av kostnadene.

@ikt at et tiltak A har en viss effekt pad helsetilstanden, og at det alternative tiltaket B gir en noe mindre effekt og
de realekonomiske kostnadene, inklusive bivirkninger, er like store. | dette tilfellet vil det veere enkelt 3 anbefale
tiltak A. Men hva hvis tiltak A har en noe sterre kostnad enn B? Og hva ber en anbefale hvis bdde A og B har sveert
sma, eller sveert usikre effekter? Det er i skende grad benyttet metoder for 8 male effekter i form av (endringer i)
funksjonsniva og livskvalitet for & gjere slike vurderinger. Sentralt er malinger av helserelatert livskvalitet og bruk
av kvalitetsjusterte levedr. | prinsippet vil man ved hjelp av slike metader kunne besvare slike spersmal og gi

anbefalinger i de spersmal som er stilt aver.

(Helse-)akonomien i behandlingsreiser
| dette prosjektet er relevant forskningslitteratur om behandlingsreiser gjennomgatt. Forskning om helsetiltak -

kliniske studier - handler i vesentlig grad om 3 underseke i hvilken grad ulike behandlingsformer gir effekt,

3

Se:
http://www.helsedirektoratet.no/fagnytt/horinger/saker/samfunns_konomiske_analuser_i_helsesektoren__ute_p__h_ring__8
09424
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sammenlignet med alternativene. Merk at denne sammenligningen er en vesentlig del av den skonomiske
analysen. Den mest anerkjente metoden i kliniske studier er sakalte dobbelt-blinde, randomiserte kontrollerte
forsek. | slike eksperimenter deles pasientene i (minst) to grupper pd en tilfeldig mate, og der verken
helsepersonell eller pasient i utgangspunktet vet hvilken gruppe som far den aktuelle medisinen (tiltaket) eller
hvem som far alternativ (tradisjonelt eller ikke-virkende) medisin. Av svaert mange praktiske arsaker er dette en
metode som ikke er gjennomferbart for 8 underseke effekten av behandlingsreiser. Det finnes derfor RCTer som
ikke er blindet.

For & finne ut om utenlandsbehandling, eller behandling i det hele tatt, totalt sett er samfunnsekonomisk
lennsomt mad en sammenligne med et alternativ der en ikke gir behandling. Dernest ma en sammenligne den
(positive) effekt av behandlingen med ressursene som er benyttet til behandlingen (kostnadene). Dette kalles

nyttekastnadsanalyser (CBA).

For & konkludere om behandlingsreiser er kostnadseffektive er det nedvendig bade 3 se pa effekt og pa
kostnader. Litteraturgjennomgangen og intervjuene har derfor hatt en serlig oppmerksomhet knyttet til
kostnadsspersmalet, og det er undersekt om det er gjennomfert studier der man sammenligner alternative

behandlings- eller rehabiliteringsopplegg.

Behandlingsreiser er definert til 3 veere et supplement til norske helsetjenester. Det betyr at tilbudet kammer som
et tillegg, og ikke som erstatning for tilbud i Norge. Men det betyr sannsynligvis ikke at behandlingsreiser ikke vil
pdvirke behovet far tjenester i Norge. En pasient som gjennomfarer et behandlingstilbud i utlandet vil f3 dekket
sitt behaov for denne type behandling for en periode. Til en viss grad vil ettersperselen etter, eller behovet for,
behandling eller medisiner bli lavere for en periode etter oppholdet, og det er noksa klart at dette vil avlaste
presset pa helsetjenestene i Norge. Det betyr at behandlingsreiser ogsa utgjer et alternativt tilbud, og innebaerer
en gkonomisk innsparing som ma inkluderes i de samfunnsekonomiske analysene. Dette er effekter som ma

vurderes opp mot kostnadene for 8 gjennomfere behandlingsreisene.

Nedenfor presenteres noen av studiene med helseekonomiske beregninger, og det gis en vurdering av om man
kan si om utenlandsbehandling er kostnadseffektiv, dvs. om man kan si at dette tiltaket er samfunnsekonomisk

lennsomt. Farst presenteres en aversikt aver kostnadene til utenlandsbehandling og tilsvarende tilbud i Norge.

Kostnader ved behanalingsreiser i utlandet
Det er aver statsbudsjettet i 2017 bevilget 106,7 millioner kroner til behandlingsreiser, noe som skal dekke bade

reise-, oppholds- og behandlingsutgifter samt administrasjon av ardningen. Samlet gis det hvert ar statte til 3000
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pasienter, som i all hovedsak far opphold av 28 dager varighet. Grovt sett koster derfor hver reise 36 000 kroner,
eller 1280 kroner per dag i 2011. Av dette er tre firedeler kostnader til reise og opphold for pasienter og ledsagere,
resten administrasjonskostnader og kostnader til personale i Norge og i utlandet.

Kostnader ved behanaling i Norge

Behandlingsreiser til utlandet er definert som et supplement til behandling i Norge. Likevel kan et
rehabiliteringsopphold i Norge veere et alternativ for noen av pasientgruppene. Det er derfor interessant 8

sammenligne kastnadsnivaet med opphold ved rehabiliteringsinstitusjoner i Norge.

Tidligere var det et fast sett med kurdegnpriser for disse institusjonene, offentliggjort av Rikstrygdeverket. | dag
blir prisen avtalt mellom hver av institusjonene og de fire regionale helseforetak. Disse prisavtalene er ikke

offentlige. Nedenfar er det derfor forsekt 8 beregne kostnadsnivaet ut fra pasientstatistikk og regnskapsdata.

| felge Arsrapport fra Helseregion Ser-@st var utgiftene til opptreningsinstitusjonene i 2010 800 millioner kraner

(www.helsesorostno ). | "Aktivitetsrapport for spesialisthelsetjenesten 2010" fra Norsk pasientregister

(www.npr.no ) fremgar det at Helse Ser-@st i alt hadde 19 323 opphold og i alt 435 990 oppholdsdegn i 2010. Det
innebaerer at et opphold i gjennomsnitt koster omkring 41 400 kroner, og et degn 1835 kroner.
Gjennomsnittsoppholdet var 22,5 dager. Flere av opptreningsinstitusjonene i Norge har de siste arene rustet opp
0g bygget opp mer spesialiserte tjenester. Daegnprisene varierer mye etter type behandling og pasientgruppe.

Eksempelvis svarer Hokksund Kurbad at en gjennomsnittspasient kaster i underkant av 1500 kroner for RHF-et.

Om vi sammenligner gjennomsnittlig opphold ved norske rehabiliteringsinstitusjoner er kostnadsnivadet noe
heyere per dag enn ved utenlandsbehandling. | det norske kostnadsestimatet er det inkludert en del nye og noe
"tyngre” brukergrupper som trekker kostnadsnivaet opp. Regnet per opphold er 0gsad kostnadene hayere i Norge,
pad tross av at utenlandsbehandling i all hovedsak er fire og ikke tre uker som i Norge. Pasientgruppen for norske
rehabiliteringsinstitusjoner er trolig mer ssmmensatt og variabel enn ved utenlandsbehandling. Kostnadsnivaet i
opptreningsinstitusjoner i Norge er derfor ikke uten videre direkte sammenlignbart med behandlingsreiser til
utlandet, men det kan gi en indikasjon pd at degnprisene for rehabilitering og behandling i utlandet vil veere
rimeligere enn i Norge. Det beste hadde veert 8 sammenligne med tilsvarende tilbud innenlands. F. eks. for

revmatikere kunne det 0gsa veere relevant 8 sammenlikne med billigere tilbugd, fysioterapi, trening, basseng m.m.

Studier om kastnadseffektivitet
Litteraturgjennomgangen (kap 4.1) viser at det er f3 kliniske studier som eksplisitt foretar (helse-) ekonomiske
kalkyler. De fleste studiene underseker om 'tiltaket virker’, dvs. om man kan se en (signifikant og relevant)

endring i sykdomsaktivitet, funksjonsniva, smerte osv. av behandling i varmt klima. Det undersekes 0gsa om
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denne endringen er varig, dvs. om den kan spores over en periode pa tre eller seks maneder, og videre om denne
endringen er forskjellig fra tradisjonell behandling innenlands. Om man 0gsa sammenligner kostnadene ved ulike

behandlingsformer kan man utfere en kostnadseffektivitetsanalyse (CEA).

I NoU 2000:2 ble det at det da ut i fra tilgjengelig informasjon konkluderte med at behandlingsreiseordningen gir et
lite kostnadskrevende tilbud per pasientdegn og at effekten for pasienter med revmatiske sykdommer og

psariasis kan veere like god eller bedre enn sammenliknbare innenlandske tilbud (1).

For eksempel viser Staalesen Strumse i en ny studie at pasienter med ankyloserende spondylitt (Bekhterev) har
en sterre effekt av utenlandsbehandling enn behandling i Norge (25). Béade behandling i Norge og i utlandet
bedrer situasjonen for deltakerne, men utenlandsbehandling gir en vesentlig sterre og mer langvarig bedring, for
en sterre andel av pasientene. Dersom i tillegg kostnadene ved behandling er lavere enn ved tilsvarende
behandling i Norge vil det naturligvis veere samfunnsekonomisk mer fordelaktig 8 utfere behandling i utlandet,
fremfor i Norge. Det forutsetter at pasientene taler reisen, og at det ikke foreligger kontraindikasjoner. Denne

konklusjonen samsvarer med Forseth (2010) (12).

En finsk studie (65) indikerer at to ukers helioterapi (behandling med sollys) kan veere kostnadseffektivt for
atopisk eksem. Konvensjonell lokal terapi kan vaere UV-bestraling og bruk av legemidler som steroider. Atopisk
eksem er en ustabil lidelse, som kan vise store variasjoner over tid. Det er 0gsa vist at psykiske forhold har stor
betydning. Helioterapi viser en sveert god bedring for de aller fleste pasientene, en del blir sé 3 si symptomfrie i
lepet av oppholdet. Det ble ikke vist signifikant sterre effekt for tre kontra to ukers opphold, kostnadsforhold

indikerer derfor at to-ukers opphold ber foretrekkes.

Fra den samme studien ble det ogsa beregnet totalkostnadene ved behandlingsformen. ‘Effect of heliotherapy on
the cost of psoriasis "(80) viser til et 2-3rig forsek for 8 evaluere kosteffekt av helioterapi for psoriasis.
Kostnadene for helioterapi overgikk i mangfold gjennomsnittlig manedlig kostnad av konvensjonell psoriasis-
terapi. Det var ingen tatal sparing & bruke helioterapi for pasienter som led av bare av maderat alvorlig psoriasis.

Helioterapi utgjer bare et alternativ til pasienter som lider av alvorlig psariasis.

| en rapport fra Link Medical Research er det referert en beregning av kastnader for behandling av pasienter med
RA i Norge (81). Samlet sett anslas kostnader i 2010 til om lag 73 000 kroner for hver pasient, totalt 2,26 milliarder
kroner, basert pd at det i alt er ca 31 000 mennesker i Norge med RA. Dette inkluderer kostnader til medisiner,
inklusive legemidler til enkelte pasienter. Samtidig foretas det i denne rapporten en beregning av de totale

kostnadene ved sykdommen:
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"Rapporten viser at de drlige samfunnsekonomiske kostnadene knyttet til RA i Norge beleper seq til i overkant av
8,7 milliarder kroner. De betydelige samfunnsekanomiske kostnadene forbundet med RA oppstar i hovedsak som
falge av at personer med RA ikke lenger kan veere i arbeid. Rapporten viser at ca. 63 % av de samfunnsekonomiske
kostnadene skyldes produktivitetstap ved arbeidsuferhet. Kostnadene til behandling av RA representerer 31,1 %
av de samfunnsekanomiske kostnadene, mens uferepensjon og sykepenger til sammen representerer omlag 5,9

% (ref: op.cit.).

Disse beregningene kan sette kostnadene til behandlingsreiser i et perspektiv. Om man antar at ca 60 prosent av
behandlingsreisene til utlandet foretas av revmatikere, star disse for ca 64 millioner kroner. Det utgjer felgelig

totalt i underkant av tre prosent av behandlingskostnadene.

451 Oppsummering av helseakonomi
Kan vi vite om ressursene som benyttes til behandlingsreiser gir god effekt? Utgangspunktet for

(helseskonomiske) nyttekostnadsanalyser er at ressursene har en begrenset mengde, og at en bruk av ressurser
derfor gér pa bekostning av ressursene brukt til en annet bruk. Det er anbefalt at man gjennomferer monetaere
nyttekostnadsanalyser (CBA) der bade behandlingseffekt og behandlingskostnader verdsettes i kroner. Det er
ikke tilstrekkelig & gjennomfere kostnadseffektstudier (CEA), fordi man da bare er i stand til 8 gi vurderinger om
alternative tilbud til en gitt pasientgruppe. Ved & gjennomfere en CBA vil man kunne sammenligne

nytte/kostnadsforholdet mellom ulike pasientgrupper.

| dette prosjektet er relevant forskningslitteratur om behandlingsreiser gjennomgatt, og det er undersekt om de
publiserte studiene inneholder analyser om kostnadseffektivitet. Ingen av studiene som er identifisert har
gjennomfert nyttekostnadsanalyser, men det er gjennomfert en del kostnadseffektstudier (CEA). Det anbefales at

det gjennomfares nyttekostnadsanalyser (CBA) for de eksisterende pasientgruppene.

Kostnadsnivaet (degnprisen) ved utenlandsbehandling er lavere enn det gjennomsnittlige kostnadsnivaet ved
narske rehabiliteringsinstitusjoner, men det er ikke klarlagt om pasientgruppene her er direkte sammenlignbare.
Norske institusjoner mattar nad en variert pasientgruppe, inkludert noen med stort omsargsbehov. De aller fleste

som mattar utenlandsbehandling forutsettes & vaere selvhjulpne.



SINTEF

5 Oppsummerende diskusjon og anbefalinger

Overordnet mal for SINTEFs evaluering er 3 underseke hvorvidt ordningen med behandlingsreiser til utlandet er i
overensstemmelse med formalet slik det er bestemt av Stortinget. | felge NOU 2000:2 "Behandlingsreiser til
utlandet - et offentlig ansvar?” er ordningens formal er 3 gi et supplerende tilbud til pasientgrupper som har
dokumentert nytte av behandlingstiltak i varmt og solrikt klima under forsvarlige medisinske forhold etter norske
kvalitetskrav (1). Tilbudet ber ikke kunne erstattes av liknende tilbud i Norge. Dagens ordning omfatter voksne og
barn med betennelsesaktige revmatiske sykdommer og psoriasis, samt barn og ungdom med astma og andre
kroniske lungesykdommer og barn med atopisk eksem. Felles for disse gruppene er at pasientene har kroniske
betennelsesaktige sykdommer med stort behandlingsbehov, samt forventet effekt av behandling i varmt og
solrikt klima (klimaeffekt) (ibid). NOUen fra 2000 ble ikke politisk behandlet, er ikke et styringsdokument i formell

forstand, men har blitt lagt til grunn som anbefalinger for utvikling av behandlingstilbudet.

Som metoder for datainnsamling har vi benyttet dokumentgjennomgang, litteratursek i databaser, gjennomgang
0g evaluering av forskningslitteratur, kvalitative intervjuer med et utvalg brukerorganisasjoner og intervju med
leder og ansatte ved Seksjon for behandlingsreiser, samt en sparreskjemaundersekelse blant et utvalg fastleger

0g legespesialister.

Nedenfor vil vi diskutere vare resultater opp mot hver av de seks problemstillingene vi gjorde rede for i kapittel 2
og deretter vurdere hvarvidt ordningen er i averensstemmelse med formalet slik det er bestemt av Stortinget. Vi

vil 0gsa knytte vare anbefalinger opp mot disse punktene.

1 Ivaretar BHR sitt ansvar og sine oppgaver som forutsatt?

BHR har godt (heyt) kvalifiserte ansatte. Etter var vurdering har de ansatte ved seksjonen tilstrekkelig
kompetanse til 3 utfere saksbehandlingen og de daglige gjeremal og vi mener at de har gode muligheter for kurs
0g oppleering. De ivaretar derfor de oppgavene de per i dag er pdlagt. Dette er i overensstemmelse med
revisjonsrapporten fra Helse Ser-@st der dette 0gsd vurderes positivt (22). Etter var vurdering er den naere
tilknytning til kliniske miljger en styrke, og en sentral forutsetning for en faglig forsvarlig drift av Seksjon for
behandlingsreiser. Seksjonens arsrapporter viser at tilknytningen til Helse Ser-@st ikke har fert til noen
forfordeling av enkelte fylker eller regioner nar det gjelder tildeling av plasser pd behandlingsreisene. Videre
mener vi at det er en styrke ved ordningen med behandlingsreiser at den farvaltes av en enhet for hele landet og
ikke er lagt ut pa foretaksnivd, og at tilskuddet til ordningen felger av Stortingets bevilgninger over

statsbudsjettet. Ansatte ved Seksjonen for behandlingsreiser opplever det som problematisk og kampliserende



SINTEF

at Seksjonen ikke er knyttet til skonomisystemet i OUS, og at en har en lang vei 3 g3 for 8 na fram til "ansvarlig
signatur” i arganisasjonen.

Var vurdering er at kravet om tilgjengelighet, kvalitet og rettferdig fordeling av behandlingsreiser til utlandet er
ivaretatt { dag og best ivaretas ved at den forvaltes av en enhet for hele landet, ikke legges ut pa foretaksniva, og
at tilskuddet til ordningen felger av Stortingets bevilgninger aver statsbudsjettet. Vi anbefaler derfor at dagens
organisatoriske tilknytning til OUS, Helse Ser-@st videreferes. Dette vil 0gsa sikre den nadvendige tilknytningen
til medisinsk faglige miljeer som Seksjon for behandlingsreiser er avhengig av i forvaltning av ordningen. Vi
anbefaler at det tas organisatoriske grep internt i OUS slik at Seksjon for behandlingsreiser gis tilgang til
pasientsystemet i OUS for alle programmene innenfor ordningen, gis tilgang til OUS ekonomisystem og at det

arbeides for 3 gjere veien til ansvarlig signatur i organisasjonen enklere.

Nar det gjelder ivaretakelse av samardning og kontinuitet i det samlede tjenestetilbudet, har vi pekt pa at dette
forutsetter bla. god involvering av brukerens/pasientens fastlege og spesialist, bdde fer og etter et
behandlingsopphold. | denne forbindelse mener vi det er fornuftig at Seksjon for behandlingsreiser videreferer
arbeidet med & innarbeide som fast rutine at epikrise etter behandlingsopphaoldene sendes til pasientens
fastlege, 0gsd ndr han/hun ikke er innsekende lege. Dette vil etter var vurdering gi et bedre grunnlag for

samardning og kaontinuitet i behandlingstilbudet.

2 Er behandlingsreiser virkningsfulle, trygge og sikre?

Virkningsfull

Nar vi skal vurdere hvorvidt ordningen med behandlingsreiser er i overensstemmelse med formalet gitt av
Stortinget, er hovedsaken om de er virkningsfulle. Vi retter derfor oppmerksomheten mot om hvarvidt de har
effekt nar det gjelder behandling. For 8 besvare dette spersmalet vises det til ordningens formél som er 3 gi et
supplerende tilbud til pasientgrupper som har dokumentert nytte av behandlingstiltak i varmt og solrikt klima
under forsvarlige medisinske forhold, etter norske kvalitetskrav. Tilbudet baer ikke kunne erstattes av liknende
tilbud i Norge. Ordningens mal er 3 gi dokumenterbar bedring av symptomer, funksjoner, sykdomsforlep og
livskvalitet som varer minst tre maneder etter endt behandling. Tilbudet er ikke forutsatt 8 gi varig eller
forbigdende helbredelse eller ha effekt i form av livsforlengelse. Med dokumentert nytte menes at pasitiv
behandlingseffekt av kombinasjon av medikamentell og /eller fysikalsk behandling og varmt og solrikt klima er
malt minst tre maneder etter endt behandling (1). Det ber foreligge minst to separate vitenskapelige
undersekelser som bekrefter pasientgruppens nytte av behandlingen. Undersekelsene ber veere kontrollerte, og
kontrollgruppen bar bestd av pasienter med samme sykdom som gjennomgar behandling ved sammenliknbare
institusjoner i hjemlandet. Undersekelsen ber veere publisert i tidsskrift med referee, eller vurdert etter

tilsvarende faglige krav (1). For 8 vise til effekt av tiltak er det derfor bare vist til randomiserte kontrollerte studier
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som er foretrukket design og til Cochrane Database of Systematic Reviews and Clinical Trials som regnes for

gullstandard av slike litteratursek.

Nar det gjelder dokumentert effekt for de ulike diagnosegruppene er effekt av behandlingsreiser for revmatisk
sykdom godt dokumentert, men det vises til f3 randomiserte kontrollerte studier (tre stk) og langtidseffekt utover
seks maneder etter behandling er i liten grad undersekt. Flere ukontrollerte studier har vist effekt rett etter
avsluttet terapi og 0gsa langtidseffekt etter tre og seks maneder. Nar det gjelder barn og ungdom med revmatisk

sykdom foreligger det ikke kontrollerte studier av behandlingseffekt. Det er ikke gjort nyttekostnadsanalyser.

Revmatisk sykdom er en av de best dokumenterte gruppene og utgjer ogss den sterste gruppen som far tilbud
om behandlingsreiser til utlandet. For ytterligere dokumentasjon kan det trolig anbefales at det utferes nye
undersekelser om hvilke pasienter innenfor de anbefalte diagnosegruppene som egner seg spesielt godt for
denne type behandling, behandlingsopplegg av ulik varighet undersekes, behandlingens langtidseffekt (utover

seks méaneder) dokumenteres og det foretas nyttekostnadsanalyser.

Effekt av behandlingsreiser for pseriasis er og godt dokumentert, men det vises til f3 randomiserte kontrollerte
studier (to stk) og langtidseffekt utover seks maneder etter behandling er i liten grad undersekt.  Flere
ukontrollerte studier har vist til effekt. Det er ikke gjort undersekelser om optimale solingsdoser eller varighet for

3 gi optimal effekt.

For ytterligere dokumentasjon kan det trolig anbefales at det undersekes narmere hvilke solingsdoser som gir
optimal effekt bedemt ved sterrelsen og varighet av effekt, behandlingsopplegg av ulik varighet undersekes,

behandlingens langtidseffekt (utover seks méneder) dokumenteres og at det foretas nyttekostnadsanalyser.

Det er kun én randomisert kontrollert studie for nevromuskulaere sykdommer som viser til positiv langtidseffekt
pa ulike helsedimensjoner for persaner med nevromuskulaere diagnoser, mens en RCT studie fortolker at det ikke
er noen forskjell mellom fysikalskmedisinsk behandling under varme klimatiske forhold og tilsvarende behandling
ved institusjon i Norge. Det er kun en RCT for postpolio som konkluderer at det synes 8 kunne dokumentere en
positiv effekt av behandling i Syden for senfelger etter poliomyelitt. Denne studien var med i en systematisk
oversikt fra Cochrane sam konkluderte at grunnet utilstrekkelig kvalitetsdata og mangel pa randomiserte studier

var det umulig 8 trekke entydige konklusjoner p3 virkningen av intervensjonene av postpalio.

Det anbefales at det utferes nye undersekelser med sikte pd effekt av behandlingsreiser og at det foretas

nyttekostnadsanalyser.
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Det foreligger ingen publiserte studier av behandlingseffekt for astma i varmere klima for barn og unge. Det er
imidlertid utfert en randomiserte kontrollerte studier for voksne som konkluderer med at det ikke er signifikant
langtidsforskjell i et subtropisk klima versus et temperert klima etter rehabilitering av kronisk obstruktiv
lungesykdom ndr det gjaldt bedring av helserelatert livskvalitet eller psykisk velveere. Det er vist til

oversiktsstudier der hayfjellsklima er gunstig, men som viser til behov for kantrollerte studier.

Vi fant en norsk randomisert, kontrollert studie om atopisk eksem hos barn. Studien konkluderte at skifte fra et
subarktisk/temperert klima til et subtropisk klima i fire uker bedret signifikant hudsymptomer (SCORAD) og

livskvalitet selv etter tre maneder hjemkomst.

Det anbefales at det utferes undersekelser med sikte pd effekt av behandlingsreiser i varmt klima og at det

foretas nyttekostnadsanalyser.

Legene synes at effekten av utenlandsbehandling var sterst for pasienter med psoriasis og atopisk eksem, 0g
noe mindre for revmatisme. Legene hadde ulike oppfatninger av pastanden om at behandlingstilbud i Norge gir

like god effekt som behandlingsreiser til utlandet og, flertallet av legene var uenige i pdstanden.

Trygge og sikre

| henhold til Lov om spesialisthelsetjeneste m.m. (lov 1999-07-02 nr. 61) (82) er lovens formél bl.a. 8 bidra til 3 sikre
tjenestetilbudets kvalitet og bidra til at tjenestetilbudet blir tilpasset pasientenes behov. Behandlingsreiser til
utlandet omfatter bade behandlingssteder hvaor det er ansatt norsk helsepersonell og behandlingssteder som er
bemannet av lokalt helsepersonell. | farhandlingene med behandlingsstedene legges til grunn de samme kravene

til godkjenning av personalets kompetanse som er anfart i Lov om helsepersonell m.v. (lov 1999-07-02 nr 64) (83).

Pasienter som reiser pa behandlingsreiser omfattes ogsa av Norsk Pasientskadeerstatning (Lov om erstatning
ved pasientskader m.v. Lov 2001-06-15, nr. 53) (84). Vianser behandlingsreiser som trygge og sikre da det, etter
det vi kjenner til, ikke er fremkommet rapporter om ulykker eller uenskete hendelser. Det har heller ikke i
intervjuene med brukerorganisasjonene fremkommet forhald som tyder pa at behandlingsreisene ikke oppleves

som trygge og sikre.

Litteraturgjennomgangen (kap 4.1 og 4.5) viser at det ikke er gjennomfert nyttekostnadsanalyser for
utenlandsbehandling, der man sammenligner nytte, malt i ekonomiske sterrelser, med kostnadene til tiltaket. Det

er anbefalt fra Helsedirektoratet at slike analyser gjennomfaeres for helsetjenester.
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For klimabehandling er det gjennomfert en rekke effektanalyser, der en dels sammenligner behandling innenlands
med utenlandsbehandling, eller med en gruppe som ikke far behandling. Behandlingseffekten blir som regel malt
ved sykdomsspesifikke maleinstrumenter. Noen studier viser ogsa kostnadene ved ulike typer av behandling. |
slike tilfeller kan man beregne kostnadseffektiviteten ved ulike tiltak, der to eller flere typer av behandlinger blir

sammenlignet.

| en nyttekostnadsanalyse beregnes det vunne kvalitetsjusterte levedr (Quality Adjusted Life Years, QALY) med
et anerkjent generisk maleinstrument. Helsegevinsten etter behandlingen, malt i ALY, kan oversettes til en
giennomsnittlig verdi, som kan sammenlignes med kostnadene. Beregningene skal utferes kun for grupper av

pasienter, og skal ikke benyttes for 4 fatte beslutninger pa individniva.

Fer man for eksempel anbefaler at nye pasientgrupper vurderes & inkluderes i ardningen med behandlingsreiser,
vil det veere formalstjenlig 3 gjennomfaere nyttekostnadsanalyser for eksisterende grupper. Det ber dernest
foretas tentative nyttekostnadsanalyser ogsa for nye grupper for 8 demonstrere om de har like god eller bedre

kost/nytteforhold som de eksisterende gruppene.

3 Ertjenestene tilgjengelige?

Tilbud om behandlingsreiser skal omfatte brukere fra hele landet, og arsrapportene fra Seksjon for
behandlingsreiser viser at seksjonen mottar og innvilger seknader innen alle programmene fra alle fylker.
Innvilgelsesprosenten synes 0gsa 8 veere relativt lik for alle fylker. Sekere som er satt pd venteliste det ene dret
gis prioritet det neste aret, om de da velger 8 seke igjen. | revisjonsrapporten (22) ble det vist til at en har
ventelister i flere kateqorier, ‘'men at ventelister for voksne ikke inneholder en prioritet mellom sekerne. Vurdering
av ventelistene er derfar skjgnnsbasert og ikke basert pa faste vurderingskriterier" (Revisjonsrapparten, side 8). |
rapporten anbefales det derfor at det i sterre grad differensieres mellom sekerne i saksbehandlingen slik at det

blir en tydelig prioritering i ventelistene. Vi slutter oss til denne anbefalingen.

Flere forhold kompliserer det 8 gi et godt svar ps spersmalet om forholdet mellom behaov for behandlingsreiser og
kapasiteten i dagens ordning. Det er langt fra alle med diagnose som tilfredsstiller kriteriene for 3 kamme innenfor
ordningen med behandlingsreiser. Videre vil langt fra alle ha behav for et behandlingsopphold eller ha enske om &
reise. Antallet seknader kan gi en viss indikasjon, men her md man ta forbehald om at en del brukere, i falge
brukerorganisasjonene, lar veere 3 seke, enten fordi man reise aret fer og regner med & fé avslag, fordi man er lite

tilfreds med boforholdene pd behandlingsstedet, eller at reisetidspunktet av en eller annen grunn ikke passer -
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for 8 nevne noe. Vianbefaler at det, ut fra medisinske kriterier, gjares en samlet kartlegging av det reelle behovet

for behandlingsreiser i de aktuelle diagnosegruppene.

4 Er tjenestene rettferdig fordelt?

| henhold til Revisjonsrapporten (22), er det ikke utarbeidet styringsdokumenter ut over det som gar fram av NOU
2000:2 (1). Videre heter det at "behandlingsreiser er ikke et sarskilt tema i styringsdialogen mat verken Helse
Ser-@st eller Helse- og omsorgsdepartementet. Det er ikke gitt sarskilte feringer eller krav om formélet med
tilskuddsordningen eller bruken av tilskuddsmidlene” (22) (Revisjonsrapporten, side 5). Videre pekes det pd at
tatt i betraktning av at det ikke er gitt feringer for bruken av midler, kan det veere en risiko for at seksjonen kan
bruke tildelte midler pd omrader som ikke ligger innenfor intensjonene med ordningen. ‘NOU 2000:2 gir heller ikke

faringer for bruken av eremerkede tilskuddsmidler" (Revisjonsrapporten, side 5).

Bade brukerne, fastleger og spesialister etterlyser i var evaluering klarere og tydeligere kriterier for tildeling av
behandlingsreiser. Behovet for klargjering og mer detaljerte kriterier er erkjent av Seksjon for behandlingsreiser,
0g et starre arbeid pd dette feltet er igangsatt og vil bli avsluttet i lepet av hasten 2011. Dette vurderer vi som
positivt da det vil tydeliggjere bade for brukere, innsekende lege og bevilgende myndighet hvilke valg og

prioriteringer som foretas ved Seksjon for behandlingsreiser.

Evalueringen har avdekket at bade brukere og leger mener standardformuleringene som benyttes i
avslagsbrevene ikke er tydelige nok med hensyn til drsakene til avslag. Etter var vurdering ville en del av
avslagene kunne unngas dersom fastleger og spesialister satte seg bedre inn i den informasjonen om ardningen
som bl.a. finnes pa internettsidene til Seksjon for behandlingsreiser, samt om en hadde satte seg bedre inn i
sekerens sykdomshistarie (bla. for 8 avdekke tilleggsdiagnoser). Samtidig pagér det, etter det vi kjenner til, et
kontinuerlig arbeid i Seksjon for behandlingsreiser med kvalitetssikring av alle sider ved seknadsprosessen, 0gsa

en forbedring av standardformuleringene som benyttes i avslagsbrevene.

| sperreundersekelsen ble 0gsd legene spurt om bade de riktige pasientene ble priaritert innen ordningen. Det var
kun ti prosent av legene samlet som ikke syntes at pasienter med staerst nytte blir prioritert, mens 18 prosent av
revmatalogene var kritiske til dagens prioritering. Mer enn halvparten av legene som ikke hadde synspunkter pa
dette sparsmalet. Legene i undersaekelsen var falgelig i hovedsak enige i at prioriteringen innen ordningen virker
hensiktsmessig. Nar det gjelder brukerorganisasjonene, var spersmalet om endringer i prioriteringer innenfor

ordningen et tema som de i liten grad kom inn pa i intervjuene. Dette kan skyldes en erkjennelse av at dersom
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noen skal prioriteres opp, ma andre prioriteres ned, { 0g med at erfaringene viser at de skonomiske rammene faor

ordningen med behandlingsreiser ligger fast.

5 Hyvilke andre diagnosegrupper ber vurderes lagt inn under ordningen behandlingsreiser til utlandet?

| NOU 2000:2 ble det presisert at "tilbudet skal veere diagnosespesifikt og omfatte pasientgrupper av en viss
sterrelse som har dokumentert nytte av behandlingstiltak i varmt og solrikt klima". Videre heter det under
utvalgets anbefalinger at det skal foreligge en diagnaostisert somatisk, kronisk sykdom som er sa utbredt at
behandlingsreiser kan gi et permanent og kontinuerlig tilbud, og hvis pasientgrupper er av en slik sterrelse at

kontrollerte effektstudier kan gjennomfares.

Vi har tidligere i evalueringen omtalt de enkelte diagnosegruppene. Generelt ligger det innenfor dagens ordning
med behandlingsreiser til utlandet visse begrensninger som ekskluderer noen av de omtalte diagnosegruppene
fra 3 omfattes av ardningen med behandlingsreiser. For det ferste er det stilt krav om dokumentert effekt av
klimabehandling og som nevnt tidligere er den ulik for de forskjellige diagnosegruppene. For det andre forutsetter
ordningen at deltakerne ps behandlingsreiser kan greie seg selv, da ordningen ikke inkluderer persanell som kan
ivareta personlig assistanse. Videre forutsettes det at pasientene kan delta pd de aktivitetene som det ar lagt
opp til innenfor de ulike programmene. Det ligger 0gsa en begrensning i at flyselskapene kun har lov til 3
medbringe to stare rullestoler pr flygning. To av diagnosegruppene som er omtalt i evalueringen og som pr { dag
ikke er inkludert i ordningen med behandlingsreiser, stér overfor de utfordringene som vi har omtalt som
"sjeldenhet” (F. eks Iktyose og Herditeer Spastisk paraparese / Herediteer ataksi), 0g hvar “sjelden” defineres som
feerre enn 100 personer med diagnosen pr 1 000 000 innbyggere. Det 8 bygge opp og drifte et behandlingstilbud
krever mye planlegging, personellressurser og et pasientgrunnlag som gjer det mulig 8 opprettholde og drive et
behandlingstilbud over tid. | et slikt perspektiv stor en overfor spesielle utfordringer ndr det gjelder

sjeldengruppene (se 0gsa vurderingene referert fra NOU 2000:2 ovenfar).

| litteraturseket kan det vises til effekt gjennom randomisert kontrollerte studier for to diagnosegrupper, nemlig
fibromyalgi og multippel sklerose, henholdsvis med to og en RCT. Gruppene kan, etter var vurdering, trolig
vurderes med tanke pd preveordning. | alt 70 prosent av legene synes ikke det ber inkluderes andre

pasientgrupper i ordningen.

Nar det gjelder brukerorganisasjonene, ble det gitt uttrykk for at dersom andre grupper skulle inkluderes i
ordningen, sa forutsatte dette at de ekonomiske rammene for ordningen med behandlingsreiser ble utvidet.

Brukerorganisasjonenes erfaringer sd langt har vist at endringer i tilknytning til ordningen, eksempelvis
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inkludering av nye pravegrupper, var blitt tatt av eksisterende ramme - med andre ord at tilbudet til
diagnosegruppene innenfor ordningen var blitt redusert tilsvarende utgiftene for prevegruppene. Blant
brukerorganisasjonene ble det imidlertid satt sparsmalstegn ved bl.a. hva argumentene var for 8 inkludere barn
0g unge med astma, allergi og atopisk eksem, og ikke vaksne. Vi har ikke faglige forutsetninger for 8 gé inn i denne

problemstillingen, og registrerer kun at sparsmalet er stilt.

6 Er brukermedvirkningen ivaretatt pa en tilfredsstillende mate?

| henhold til Lov om pasientrettigheter (lov 1993-07-02 nr 63), § 3.1 (77) har pasienten rett til 8 medvirke ved
gjennomfering av helsetjenester. Pasientrettighetsloven slar fast at det skal veere et samspill mellom pasient og
tjenesteyter i behandlingen. Regelverket er et utslag av en erkjennelse av at samarbeidet mellom helsevesenet

og pasienten er viktig for 8 oppna gad effekt av helsehjelpen, jf Ot. prp. nr. 12 (1998-1999) (85).

Etter var vurdering er det positivt at det er etablert et samarbeid mellom Seksjon for behandlingsreiser og
brukerorganisasjonene, bade i form av felles mater med alle organisasjonene og mater med enkeltorganisasjoner
nar dette ettersparres. Brukeraorganisasjonene gir imidlertid uttrykk for mangel pa reell innflytelse pd hvilke
grupper som ber omfattes av ordningen behandlingsreiser, pad tjenestenes innhold og kvalitet, ps hvilke
behandlingssteder det skal inngds avtale med osv. Matene med Seksjonen oppleves mer som informasjonsmater
enn som dreftingsmater hvar organisasjonene har reell pavirkningsmulighet. Etter var vurdering kan dette til en
viss grad henge sammen med at organisasjonene tillegger Seksjon for behandlingsreiser et sterre handlingsrom
enn det de i realiteten har i forvaltning av ordningen. Det kan derfor veere behov for en forventningsavklaring pa
dette omradet. Var konklusjon er videre at Seksjon for behandlingsreiser er imetekomne med hensyn til
brukerorganisasjonenes behov for meter med seksjonen, noe som stettes av tilbakemeldingene fra

brukerorganisasjonene.

Nar det gjelder oppfelgingen av behandlingsstedene basert pad evalueringsskjemaene fra pasientene, viser var
evaluering at denne informasjonen benyttes av Seksjon for behandlingsreiser i kvalitetssikringsarbeidet og i
kontakten med behandlingsstedene - bade den lepende kontakten ag i forbindelse med forhandlinger. Etter var
vurdering utgjer evalueringsskjemaene, i tillegg til epikrise (medical report) som Seksjonen mottar etter

behandlingsoppholdene, viktige elementer i kvalitetssikrings- og utviklingsarbeidet.
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Konklusjon

Etter vére vurderinger fungerer ordningen med behandlingsreiser til utlandet rimelig godt i overensstemmelse
med formalet. Stortinget/NOU 2000:2 setter som en betingelse at pasientene skal ha dokumentert nytte av
tilbudet.

Effekt av behandlingsreiser er imidlertid dokumentert i ulik grad for de forskjellige diagnosegruppene. For noen
pasienter, f.eks. pasienter med revmatisk sukdom og psoriasis er effekten godt dokumentert, mens for de andre
diagnosegruppene er det darligere. | vurdering om hvorvidt ordningen ber videreferes ber en trolig vurdere om
dette gjelder for alle diagnosegruppene som er inkludert per i dag, eller alternativt for noen av diagnosegruppene.
Muligens kan det veere hensiktsmessig & inkludere nye diagnosegrupper inn under ordningen.

Det er ikke utfert nyttekostnadsanalyser for noen av diagnosegruppene. Nar slike skal gjennomfares, ber

behandlingsreiser til utlandet etter var vurdering sammenliknes med forskjellige tilbud i Norge.
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Vedlegg 1

6 Kunnskapsoppsummering
Det vises til en kunnskapsoppsummering av litteraturseket.

6.1 Litteratursek
Resultatene fra litteraturstudien presenteres under de ulike diagnosegruppene som omfatter ordningen med

funn fra Cochrane database for systematiske oversikter (reviews) og andre oversikter, kliniske forsek (RCT),
Pubmed med oversikter og enkeltstudier og rapporter vist til fra brukerorganisasjonene og BHR, samt en
oppsummering for hver gruppe. Tilslutt presenteres resultatene fra andre grupper som ikke omfattes av

ordningen.

6.1.1 Revmatisk sykdom
Det vises farst til funn fra Cochrane database og sé fra Pubmed samt en oppsummering. Studiene omtales kort

med mal, metode og konklusjon under hver av studiene.

6.1.1.1 Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)
| Cochrane databasen for systematiske oversikter (reviews) er det identifisert en systematisk oversikt av 6641

studier (records) pa sekeordet "climate therapy" om ankyloserende spondylitt (bekhterevs sykdom):

"Physioteraphy interventions for ankylosing spondylitis” (24)
Ankyloserende spondylitt (AS, bekhterev) er en kronisk, inflammatorisk reumatisk sykdom som typisk affiserer

ledd og liggment i ryggen og medfaerer varierende grad av smerte, stivhet og funksjonshemming.

Hensikten med oversiktsstudien var 8 oppsummere vitenskapelig evidens pa effekt av fysioterapiintervensjoner i
handtering av AS. 11 studier med totalt 763 deltagere var inkludert i denne oppdaterte oversikten (27;86-96).
Oversiktsstudien konkluderer med at hjemmebasert eller overvaket treningsprogram er bedre enn ikke
intervensjon, og at overvaket gruppefysioterapi er bedre enn hjemmetrening, og at kombinert sykehus

spatreningsterapi etterfulgt av gruppefysioterapi er bedre enn gruppeterapi alene.

Fra den nevnte oversikten er det bl.a. en studie som sammenliknet balneaterapi (behandling av sykdommer ved
bad) og daglig trening med bare daglig trening (86) og en annen gruppe sammenliknet balneoterapi med
friskvannsterapi (27). Begge disse studiene viste bedring etter behandling pé flere utfallsmal, men det var ingen
signifikant forskjell mellom gruppene. En siste studie sammenliknet to grupper som begge hadde ukentlig
gruppetrening i 10 méaneder, der en av gruppene reiste til et spaopphold i 3 uker med fysioterapi (96). Spaterapi

pluss ukentlig gruppetrening bedret smerte og trivsel mer enn bare ukentlig gruppetrening.
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| Cochrane databasen for kliniske forsek (RCT) vises det til felgende tre studier ut fra 645086 "records":
“The efficacy of rehabilitation for patients with rheumatoid arthritis: comparison between a 4-week rehabilitation

programme in @ warm and cold climate” (11)

Hensikten med studien var 8 underseke langtidseffekt (uke 16) av et 4 ukers rehabiliteringsprogram for pasienter
med revmatisme (rheumatoid arthritis, RA) og sammenlikne effekt av denne intervensjonen gitt i middelhavsklima
0g i norsk klima.

Metode: Randomisert, kontrollert, parallelt gruppedesign, der 124 RA pasienter ble randomisert til et
rehabiliseringsprogram enten i Norge eller i et middelhavsklima.

Det ble funnet evidens for signifikant sterre bedring tre maneder etter avsluttet behandling vurdert ved DAS28
(28-Joint Disease Activity score) hos de som ble behandlet i varmt klima. Vedvarende bedring i sykdomsaktivitet,
smerte, tretthet, pasientenes totale vurdering etter tre maneder og for tretthet 0gsa seks maneder etter avsluttet

behandling ble kun funnet i denne gruppen.

En ny artikkel i Yndis Annette Staalesen Strumse sin doktorgrad (disputas 20. mai 2011) (97) er publisert,

artikkelen vil sannsynlig bli & finne i Cochrane databasen senere og er derfor tatt med her. Studien har tittelen:

‘Efficacy of rehabilitation for patients with ankylosing spondylitis: comparison of a four-week rehabilitation
programme: in 8 Mediterranean and 8 Norwegian setting” (25)

Hensikten med studien var 8 underseke den vedvarende effekt av et rehabiliteringsprogram for pasienter med
ankyloserende spandyltitt (AS) og sammenlikne effekten av denne intervensjon gitt i Middelhavet versus norsk
setting.

Metode: Randomisert, kontrollert, parallelt gruppedesign, der 107 pasienter med AS ble randomisert til et
rehabiliseringsprogram enten i Norge eller i et middelhavsland.

Studien konkluderer med at pasienter med AS har nytte av et 4 ukers rehabiliteringsprogram i Norge, men har
enda mer nytte av et lignende program i en middelhavs setting.

Denne vedvarende spesielle effekten av behandling i varmt klima, var en vedvarende sterre ekning i ryggens

sidebevegelighet (LatFlex) blant AS pasientene.
"Spa therapy for ankylosing sponaylitis at the Dead Sea " (27)
Hensikten var & studere balneoterapi og klimaterapi ved Dedehavsomrade.

Metode: | et blindt randomisert kontrollert forsek ble 28 pasienter med ankyloserende spondylitt allokert i to

grupper, hver pé 14 pasienter. Den ferste gruppen (den kombinerte behandlingsgruppen) fikk balneoterapi (mudd
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pakker og svovelbad) og utsatt for de unike klimatiske forholdene ved Dedehavet. Den andre gruppen
(klimatoterapigruppen) brukte frisktvannbasseng og utsatt for de samme klimatiske forhold. Behandlingstiden
var 2 uker og oppfalging etter 3 madneder. Begge gruppene viste til signifikant bedring pd utfallsmal. De
konkluderte at klimaterapi ved Dedehavet kan bedre tilstand til pasienter som lider av langvarig ankyloserede

spondylitt.

6.1.1.2 PubMed
Det vises farst til en norsk oversikt om revmatisk sykdom og deretter til 3tte enkeltstudier.

Oversikt revmatisk sykdom
"Comprehensive rehabilitation of patients with rheumatic diseases in a warm climate: 3 literature review" (12)

Hensikten var 8 presentere evidens for effekt av omfattende rehabilitering i varmt klima for pasienter med ulike
revmatiske sykdommer. Seks studier ble inkludert (8-11;28;29).

Resultater: For pasienter med revmatisk artritt ble det funnet moderat evidens for reduksjon av sykdomsaktivitet,
smerte, tretthet og "global disease impact’. Evidensen var og moderate for at omfattende rehabilitering i varmt
klima ikke bedret trening eller redusert aktivitetsbegrensning utover nivé oppnaddd ved rehabilitering i
Skandinavia. Blant pasienter med ankyloserende spandylitt ble det funnet evidens pa lavt niva for reduksjon av
sykdomsaktivitet, smerte, “joint range of mation’, aktivitetsbegrensning og "global disease impact”. For gruppen
med blandede revmatiske sykdommer ble det funnet evidens pa lavt niva for reduksjon av smerte,
aktivitetsbegrensning, "global disease impact” og forbedret helserelatert livskvalitet. Det ble ikke funnet studier

om psoriasis artritt, osteoartritt, fibromyalgi eller osteporose.

Konklusjon var at det var stort behav for studier med godt design for 38 validere og forbedre den lave til moderate
evidens for effekt av omfattende rehabilitering i varmt klima for pasienter med inflammatoriske revmatisk

sykdom.

Enkeltstudier revmatisk sykdom

Det vises til atte enkeltstudier om revmatisk sykdom. Hver enkelt studie kommenteres kort:

e Influence of treatment and change of climate in women with rheumatoid arthritis. A controlled
prospective study of psychological, medical and social effects (10)

e Care in warm climate is good for patients with rheumatism. Both the functional ability and well-being is
improved " (9)

e 'Beneficial effect of climatic therapy on inflammatory arthritis at Tiberias Hot Springs” (29)
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‘Rehabilitation in temperate climate for persons with pelvospondylitis. Accessed disease activity and
general well-being is gradually improving” (8)

“Treatment of rheumnatic patients in warm climate abroad” (3)

‘Goda langtidseffekter av rehabilitering i varmt klima" (30)

‘Physiotheraphy in subtropic climate improves functional capacity and health-related quality of life in

Swedish patients with rheumatoid arthritis and spondylarthropathies still after 6 months” (28)

‘Increased vitamin D serum levels carrelate with clinical improvement of rheumatic diseases after Dead

Sea climatatherapy” (31)

'Influence of treatment and change of climate in women with rheumataid arthritis. A controlled prospective study
of psychological, medical and social effects (10)

Den eldste kontrollerte RA studien er fra 1975. Det var 79 svenske pasienter med revmatoid artritt og beckterev i
studien og effekt ble malt med pasientvurderinger og legens vurdering av leddstatus. Studien konkluderte med
signifikant sterre bedring umiddelbart etter avsluttet behandling i gruppen som ble behandlet i Spania
sammenliknet med dem som fikk ambulent behandling i Sverige. Dette var en krysstudie (pasienter var sine egne
kontroller) der effekten av den ferste behandlingen fortsatt var tilstede ndr neste behandling begynte.

Studiedesignet tillot ikke sikker vurdering av langtidseffekten (10).

‘Care in warm climate is good for patients with rheumatism. Both the functional ability and well-being is improved *
9).

Hensikten med studien var & vurdere den umiddelbare savel som den langsiktige effekten av rehabilitering i
varmt og stabilt klima for pasienter med leddgikt (rheumatoid arthritis, RA) og Beckterevs (ankylosing sponduylitis)
sykdom. | denne ukontrollerte studien av 148 svensker, konkluderte Hafstrom med at behandlingsreiser medferte
en bedring av smerteintensitet, fysisk funksjon (malt ved sparreskjemaet "Health Assessment Questionnaire”),
generell helse (malt ved selvrapporteringsskala) og livskvalitet (malt ved sparreskjemaet Nottingham Hesalth

Profile) som vedvarte seks maneder etter behandling (9).

Beneficial effect of climatic therapy on inflammatory arthritis at Tiberias Hot Springs” (29)

Hensikten var & underseke den gunstige effekten av klimaterapi ved Tiberias varmekilde for pasienter med
inflammatarisk artritt.

Metode: Pasienter fra Sverige med inflammatariske artritt fikk klimaterapi i 4 uker ved Tiberias varmekilde i Israel.
Pasientene ble undersekt i begynnelsen ag tilslutt etter terapien og ble evaluert i henhold til internasjonale

validerte kriterier. De konkluderte med at de fleste pasientene hadde signifikant fordel av klimaterapi. Det er
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nedvendig med langtids oppfelging for & se om forbedring opprettholdes og om arbeidsevne og hospitalisering

forbedres.

‘Rehabilitation in temperate climate for persons with pelvospondylitis. Accessed disease activity and general
well-being is gradually improving" (8)

Hensikten med denne prospektive, deskriptive studien var 8 underseke hvilken effekt et treukers kurs og
treningsreise til Gran Canary har pd personer med pelvospondylitt med hensyn til sykdomsaktivitet,
leddbevegelighet, daglige aktiviteter og velbefinnende.

Metode: 48 personer med pelvospaondylitt eller annen rentgenverifiserende spondylartritt som under perioden
september 1996 til september 1997 var pd en av de tre kursene og treningsreisene til det svenske Res
rehabiliteringsanlegg pd Gran Canary. 34 deltok i alle malinger.

Oppsummert viser resultatene at rehabilitering i varmt klima for personer med pelvosponylitt er et verdifullt
supplement til handling som fins tilgjengelig i landet. Foreliggende evaluering viser at savel leddbevegelighet som
selvopplevd sykdomsaktivitet, daglige aktiviteter og allmentbefinnende ble forbedret signifikant under

rehabiliteringen. Verdiene for allment velveere fortsatte med forbedring 0gsa etter avsluttet rehabilitering.

“Treatment of rheumatic patients in warm climate abroad" (3)

Hovedhensikten med behandlingsopphold er nedfelt i Norges offentlige utredninger 2000:2 - Behandlingsreiser til
utlandet 8.2.3 (1). Malsettingen er & gi en dokumenterbar bedring av symptomer, funksjoner, sykdomsforlep og
livskvalitet i minst tre maneder etter endt behandling. Det vises til at det er utfert f3 studier pa effekt av
klimabehandling.

Opplegget for voksne med kronisk inflammatorisk leddsykdom er basert pa intensiv fysikalsk behandling i varmt,
solrikt og tert klima. Programmet presenteres i denne artikkelen. Pasientuttaket er overveiende diagnosespesifikt
med revmatoid artritt, Bekhterevs sykdom, psariasisartritt og juvenil idiopatisk artritt som de vanligste
diagnosene. Alvorlighetsgrad, funksjonsnivé og sykdomsaktivitet vurderes i hvert enkelt tilfelle fer seknaden

innvilges.

‘Goda ldngtidseffekter av rehabilitering i varmt klima" (30)

Hensikten med denne prospektive studien var 8 studere langtidseffekt av selvrappartert helse og helserelatert

livskvalitet etter deltagelse i et tre ukers rehabiliteringsprogram i varmt klima.

Metode: Studien besto bl.a. av pasienter med ankyloserende spondylitt (AS, pelvospondylitt/Mb Bekhterev) og
revmatisme (RA). Deltakerne kom fra hele landet og ble infarmert skriftlig og muntlig om hensikten med studien.

Malinger ble gjort ved start, samt 3, 6 respektive 12 maneder etter gjennomfert program via brev.
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Resultatene tyder pa at rehabilitering i varmt klima er effektivt og gir positive forandringer i selvrapportert helse
og livskvalitet uansett sykdomsbakgrunn. Resultatene viser til at det kan veere et verdifullt tilskudd til
behandling og rehabilitering i Sverige. Svakhet ved studien er mangel pa kontrollgruppe. Dette gjer at

resultatenes generaliserbarhet kan pavirkes og det ma tas hensyn til ved tolkning av resultatene.

"Physiotheraphy in subtropic climate impraves functional capacity and health-related quality of life in Swedish
patients with rheumatoid arthritis and spondylarthropathies still after 6 months”(28)

Hensikten var 8 evaluere kort og langtidseffekt av intensiv fysioterapi i et stabilt, solfylt og varmt klima pa fysisk
funksjon og helserelatert livskvalitet for pasienter med rheumatoid arthritis (RA) og spondylarthropathies (SpA).
Metode: 93 svenske pasienter med RA og SpA fikk fysioterapi i 4 uker i Israel eller Tenerife og ble fulgt i &
maneder. Fysisk funksjon ble evaluert med den svenske versjonen av Standford Health Assessment
Questionnaire (HAQ) og livskvalitet med Nottingham Health Profile (NHP) questionnaire.

Studien konkluderte med at fysioterapi i varmt og stabilt klima, med mange timer daglig sol er et verdifullt

behandlings supplement for svenske pasienter med RA og SpA. Studien manglet kontrollgruppe.

‘Increased vitamin D serum levels correlate with clinical improvement of rheumatic diseases after Dead Sea
climatotherapy”(31)

Hensikten med studien var 8 vurdere effekten av klimaterapi ved Dedehavet for D vitamin i norske pasienter som
led av ulike revmatiske sykdommer og 8 studere mulige assosiasjoner mellom ekt vitamin D serum verdier,
muskel symptomer og alvorlighetsgrad av sykdom. Konklusjonen var at klimaterapi ved Dedehavet forklarer
signifikante endringer av vitamin D. Bkte 25-0H-D serum verdier er assosiert med reduserte muskelsmerter og

alvorlighetsgrad av sykdom.

6.1.1.3 Oppsummering Revmatisk sykdom
Fra Cochrane vises det til en systematisk oversikt om evidens p3 effekt av fysioterapiintervensjoner og AS (24)

og kun to randomiserte, kontrollerte studier om RA/AS (17;25) fra Cachrane. Den siste tredje studien (27) som
studerte balneoterapi og klimaterapi ved Dedehavet sammenliknet imidlertid to ulike behandlinger under de
samme klimatiske forhold der begge studiene viste bedring.

Fra PubMed var det en oversikt og dtte enkeltstudier om revmatisk sykdom. Oversikten (12) om rehabilitering av
pasienter med revmatiske sykdommer konkluderte at det var behov for randomiserte kontrollerte studier. | de
atte andre studiene er det imidlertid svakheter ved studiedesignet og det var ingen randomiserte kontrollerte
studier bartsett fra den eldste til Johansson & Sullivan (1875). | denne eldste kontrollerte RA studien (10), tillot

ikke studiedesignet (cross-over studie) sikker vurdering av langtidseffekten pga kort tid mellom kryssingen. | de
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andre studiene som var ukontrollerte, prospektive studier (8;9;28-30) konkluderes det bl.a. med at behandling i

varmt klima er et supplement for disse pasientgruppene.

6.1.2 Psoriasis
Det vises farst til funn fra Cocrane databasen og sé fra PubMed samt en oppsummering. Studiene omtales kart

med ma|, metode og konklusjon under hver studie.

6.1.2.1 Cochrane database for kliniske forsek (RCT)

| Cochrane databasen for kliniske forsek vises det til en studie:

"Supervised four-week heliotherapy alleviates the long-term course of psoriasis”(32)

Langtidseffekt av helioterapi (sol) ble studert i en randomisert cross-over studie med 2 ars oppfelging. 95
pasienter fikk et 4 ukers helioterapikurs enten i begynnelsen eller midt oppfelgingsperioden. Etter en hayst
signifikant ayeblikkelig lindring av psoriasis hadde 50 % av pasientene fremdeles en redusering av psoriasis b
maneder senere og omtrent 25 % et ar senere. En gunstig effekt ble fremdeles observert etter andre ars
oppfelging. Tatt i betraktning at det var et krysstudiedesign sa ble effekten av helioterapi kalkulert til 8 veere
statistisk signifikant i lepet av det ferste oppfelgingsaret og den synlige langtidslindringen etter helioterapi ble
reflektert i en signifikant periodeeffekt. Lindringen av psoriasis var forbundet med en signifikant redusering i

antipsoriatisk behandling

6.1.22 PubMed
Det vises til tre aversikter om psoriasis og deretter til seks enkeltstudier av norske forfattere samt

litteraturhenvisning til aktuelle studier som viser god effekt av klimaterapi:

‘Evidence-based acute and long-lasting effects of climatotherapy in moderate altitudes and on the seaside”(36)

Det er evidens for eyeblikkelig og langvarig effekter av klimaterapeutisk rehabilitering av atopisk sykdommer
(neurodermatitis, asthma bronchisle) i moderate heyder. Imidlertid, for 8 vedlikeholde den klimaterapeutiske
effekten for psoriasis og ikke-allergisk astma behandling, er det behov for kontrollerte studier, seerlig for
langtidseffekt. | Nordsjeen og den Baltiske sje er den klimaterapeutiske effekten usikker, seerlig for psoriasis,
atopisk eksem og astma. Det er evidens for ayeblikkelig gunstig effekt pd Kanarieyene og langvarig remisjoner av

Dadehavs klimabehandling og thalassoterapi.
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‘Psariasis. Natural versus artificial balneophototherapy” (37).

Studien uttrykker at evidens baserte studier pd Dedehavs klimaterapi viste gode kliniske resultater og lang
remisjonsperiode for pasienter med psoriasis. De to metodene, naturlig og kunstig balneoterapi synes

sammenliknbare i effekt.

"Heliomarinotherapy in psoriasis” (38).
Studien uttrykker at heliomarinterapi er en viktig terapeutisk mulighet i behandling av psoriasis. Forskning pa

dette i Kroatia viste til langvarig bedring av psoriasis etter slik behandling.

Enkeltstudier psoriasis
Det vises til seks enkeltstudier om psoriasis samt en referanseliste for god effekt av klimaterapi seerlig ved
Dadehavet.

"Sun expaosure induces rapid immunological changes in skin and periphersal blood in patients with psoriasis”(39)
Hensikten var 3 karakterisere tidlig solindusert immunologiske forandringer lokalt og systemisk hos pasienter
med psoriasis.

Metode: 20 pasienter med moderat til alvorlig psoriasis ble utsatt for kontrollert soleksponering pd Gran Canary
0g Spania.

Konklusjon var klinisk bedring av psoriasis etter soleksponering innledet ved hurtig reduksjon i lokalt og
systemisk inflammatoriske markerer, idet man antok at immun madulering var den indirekte observerte kliniske
effekten. En kan ikke utelukke at andre faktorer sam stress kan bidra, men det er godt dokumentert at UV straling
er en potent faranledning for immunopphevelse og de konkluderer derfor at den observerte effekten ferst og

fremst skyldes soleksponering. Studien mangler kontrollgruppe.

‘Effect of climate therapy at Gran Canaria on vitamin D production, blood glucose and lipids in patients with
psoriasis” (14)

Hensikten med studien var & underseke effekten av klimaterapi pé vitamin D (3) syntese, blodsukker, lipider og
vitamin B 12 hos pasienter med psariasis.

Metode: 20 hvite pasienter med maderat til alvorlig psariasis fikk klima terapi pd Gran Canarias i tre uker.
Konklusjon var at klima terapi med soleksponering hadde en pasitiv effekt pd psariasis, vitamin D praduksjon,

lipider og karbohydrat status. Studien mangler kontrollgruppe.
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‘Psoriasis and psoriatic arthritis-is climate therapy a treatment or a leisure activity?" (98)

Bakgrunn: Tilbud om behandlingsreiser i offentlig regi for pasienter med psoriasis eller psoriasisartritt har
eksistert i mange ar. | 2002 ble det gjennomfaert et preveprosjekt for pasienter med begge sykdommer.

Metode: 50 pasienter med psoriasis og psariasisartritt fikk klimabehandling og medisinsk treningsterapi i Tyrkia.
Utslettet ble evaluert ved ankomst og avreise (PASI 0 - 72). Pasientene registrerte leddsmerter (VAS 0 - 100) og
funksjon (MHAQ 1 - 4) samt hud- (DLQI-N O - 29) og leddrelatert livskvalitet (ADI-N 0 - 33) ved ankomst, en uke
etter og to maneder etter behandling. Standardisert responssnitt (endring/SD-endring) ble brukt til & fortolke den
kliniske betydningen av resultatene. Studien var ukontraollert og prospektiv.

Resultater: Statistisk signifikant (p < 0,05) endring i skare for PASI (6,0 versus 2,0), DLOI-N (8,4 versus 2,2 versus
46), ADI-N (9,9 versus 4,8 versus 7,0) og MHAQ (1,6 versus 1,3 versus 1,4) (gjennomsnitt). Det var ingen
signifikant endring i smerte for dem med leddsmerter. Sykdomsaktiviteten var liten ved ankomst. Behandlingen
hadde star klinisk betydning for sykdomsrelatert livskvalitet en uke etter hjemreise, moderat etter to maneder.
Endring i leddsmerter og leddfunksjon ble vurdert til & veere av liten betydning.

Fortolkning: Dersom denne type klimabehandling skal anses som supplerende behandling, anbefales rekruttering

av pasienter med alvorlig til moderat sykdomsaktivitet og bruk av kostnad-nytte-analyser.

‘Improved quality of life among patients with psoriasis after supervised climate therspy at the Canary Islands”
(40)

Totalt 559 norske pasienter med psoriasis fylte ut The Dermatology Life Quality Index guestionnaire og en
spesialist i hudsykdommer vurderte alvorlighetsgrad av psariasis fer og etter klimaterapi. Det var ingen
kontrollgruppe.  En klinisk viktig forbedring er registrert av livskvalitet etter klimaterapi. Forbedring i

alvorlighetsgrad av sykdom er signifikant relatert til forbedring i livskvalitet.
‘No long-term changes in psariasis severity and quality of life following climate therapy” (41)

En norsk studie beskriver sykdomsbehandling (severity) og livskvalitet til 286 pasienter med psoriasis som
gjennomagikk klimaterapi.

Metaode: Studien baseres pd et randomisert utvalg av 286 norske pasienter med psoriasis utfra totalt 561
pasienter som fikk klimaterapi i 2001. Studien hadde et prospektivt gruppedesign med fire repeterte malinger i
lepet av en periode pa ni maneder. Pasientene svarte pa et sparreskjema en uke fer klimaterapi, og etter to uker,
fire maneder og 3tte maneder. Malene er basert pd selvrapporterte data. | tillegg til klinisk og demografisk
informasjon ble det brukt ulike sparreskjema.

Begrensningene i studien var at det ikke var noen kontrollgruppe.
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Beste resultatene var etter 2 ukers behandling, etter 4 og 8 méneder hadde malene gatt tilbake til tilnaermet det

samme niva som fer behandling.

Det vises ellers til referanse av aktuelle studier for effekt av klimaterapi, men som ikke er har de strengeste krav

til metode for RCTer:

e The measurement and analysis of narmal incidence solar UVB radiation and its application to the
photoclimatherapy protocol for psoriasis at the Dead Ses, Israel (48)

o (haracteristics of psoriasis in Greece: an epidemiological study of a population in 8 sunny Mediterranean
climate (51)

e Semi-quantitative assessment of the distribution of skin lesions in patients with psoriasis and psoriasis
arthritis (50)

e  Estimated ultraviolet doses to psoriasis patients during climate therapy (49)

e (limatotherapy at the dead sea for pediatric-onset psariasis vulgaris (42)

e (limatotherapy of psoriasis (47)

e The percentage of patients achieving PASI 75 after T month and remission time after climatotherapy at
the Dead Sea (45)

e Actinic damage among patients with psoriasis treated by climatotherspy at the Dead Sea (43)

e Natural radioactivity in sand used in thermal therapy at the Red Sea Coast (44)

e (limatotherapy at the Dead Sea is a remittive therapy for psoriasis: combined effects on epidermal and
immunalogic activation (46)

e The measurement and analysis of narmal incidence solar UVB radiation and its application to the

photoclimatherapy protocol for psoriasis at the Dead Ses, Israel (48)

6.1.2.3 Oppsummering Psoriasis
Fra Cochrane database for kliniske forsek vises til en randomisert cross-over studie (32) der 95 pasienter ble

fulgt opp i to ar.

Fra PubMed vises det til tre oversikter og seks enkeltstudier om psoriasis samt til noen referanser pa
klimastudier serlig ved Dadehavet. | oversikten fra 2011 bekrefter en rekke studier effekten av klimaterapi pa
hudsykdommer, inkludert eksem i varme solfylte strek (36). Ellers viser evidens baserte studier pd Dedehavs
klimaterapi gode kliniske resultater og lang remisjonsperiode for pasienter med psoriasis (37), samt at

heliomarinterapi er et viktig terapeutisk valg i behandling av psoriasis som kan vise til langvarig bedring (38).
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Det er vist til seks enkeltstudier med psoriasis. Av disse studiene er det imidlertid svakheter ved studiedesignet
og det var ingen randomiserte kontrollerte studier. Kontrollgrupper manglet. De konkluderer imidlertid at den
observerte effekten ferst og fremst skyldes soleksponering (39) og at klimaterapi med soleksponering hadde en
positiv effekt pd psoriasis, vitamin D produksjon, lipider og karbohydrat status (14). En annen studie fortolket at
dersam klimabehandling skal anses som supplerende behandling, anbefales rekruttering av pasienter med
alvorlig til moderat sykdomsaktivitet og bruk av kostnad-nytte-analyser. Den ferste studien som bekrefter bedret
livskvalitet etter klimaterapi blant pasienter med psoriasis (40) bekrefter og den kliniske effekten av alvorligheten
av psariasis og artritt problemer. De viser til behov for videre forskning pa klimaterapi pd livskvalitet,
kontrollgrupper av pasienter som gjennomgar andre behandlingsmetader og evaluering av langtidseffekt. Den
siste studien viser til at beste resultatene var etter 2 ukers behandling, etter 4 og 8 maneder hadde mélene gatt
tilbake til tilnaermet det ssmme nivé som fer behandling (41). Flere aktuelle studier viser videre til god bedring av

psoriasis ved klimabehandling (42-51).

6.1.3 Nevromuskulzre sykdommer, postpolio
Det vises ferst til funn fra Cochrane database og sa fra PubMed samt en oppsummering. Studiene omtales kort

med mal, metode og konklusjon under hver studie.

6.1.3.1 Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)
| Cochrane databasen for systematiske oversikter (reviews) vises det til en systematisk oversikt om behandling

av postpolio:

"Treatment for postpalio syndrome (Review)" (52)

| den systematiske oversikten er det gjennomgatt systematisk effekt av enhver behandling for postpolio syndrom
(PPS) sammenliknet med placebo, vanlig behandlling (usual care) og ingen behandling. Resultatene var ni
farmakologiske (modafinil, intravenoius immunaglobulin, pyridostigmine, lamotrigine, amantadine, prednisone) og
tre ikke-farmakologiske (muscle strengthening, rehabilitation in 8 warm climate ((i.e temperature +25 C, dry and

sunny) og i kaldt klima (i.e temperature +0 °C, rainy or snowy) og statisk magnetiske omrader).

Konklusjon var at grunnet utilstrekkelig kvalitetsdata og mangel pd randomiserte studier er det umulig 8 trekke

entydige konklusjoner pa virkningen av intervensjonene av PPS.

Referansene til de tolv studiene som ble inkludert i oversikten (review) er Chan 2003 (89),
Chan 2006 (100) , Dinsmore 1995 (101), Farbu 2007 (102), Gonzalez 2006 (103), Horemans 2003 (104), On 2005,
Stein 1995 (105), Strumse 2003 (16;106), Trojan 1999 (107), Valbona 1997 (108) og Vasconcelos 2007 (109).
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N&r det gjaldt rehabilitering i varmt og kaldt klima var det to artikler av Strumse (16;106) i den nevnte oversikten.
Det er imidlertid den samme studien det refereres til, ferst i Tidsskriftet for den norske legeforening ps norsk i
2007 (106) og sé publisert internasjonalt i 2003 (16). Studien synes & dokumentere effekt av behandling i Syden

for pasienter med senfelger av poliomyelitt.

| Cochrane databasen for kliniske forsek (RCT) vises det til fire studier:

‘Patients with neuromuscular diseases benefit from treatment in @ warm climate (53)

Flere studier har vist positiv effekt ved behandling av kraniske sykdommer i varmt klima. Hensikten var 8 evaluere
langtidseffekt av et 4 ukers rehabiliteringsprogram i et varmt klima for pasienter nevromuskulere sykdommer.
Metode: En randomisert, kontrollert, krysstudie (pasientene var sine egne kontraoller). En periode med intervensjon
0g en periode med "vanlig liv' for 60 personer med nevromuskulére diagnoser.

Studien konkluderte med positive langtidseffekter (etter tre maneder) pé ulike helsedimensjoner etter et 4 ukers
rehabiliteringsopphold i varmt klima for pasienter med nevromuskulare sykdommer. Imidlertid kunne effekten

skyldes programmet, det varme klima eller en kambinasjon av begge deler.

“Treatment of patients with neuromuscular disease in warm climate “(54)

Bakgrunn faor studien var at behandlingsreiser til utlandet for nye pasientgrupper er gjenstand for debatt, og flere
ensker 3 f3 et slikt tilbud.

Metode: 47 barn og 40 voksne med nevromuskuleere sykdommer ble randomisert til to barne- og to
voksengrupper som fikk behandling enten under varme klimatiske forhold eller ved en norsk institusjon. Alle
pasienter gjennomgikk fysiske tester og besvarte sperreskjema umiddelbart fer og etter oppholdet og etter tre
maneder, de voksne 0gs3 etter seks maneder.

Studien fortolker at det er ingen forskjell i effekt mellom fysikalsk-medisinsk behandling under varme klimatiske

forhold og tilsvarende behandling ved institusjon i Norge.

“Treatment of patients with post-polio syndrome in 8 warm climate” (16). Den samme studien er tidligere

beskrevet pa norsk i Tidsskriftet for den norske legeforening:

"Treatment of patients with post-polio syndrome in warm climate” (106)

Behandlingsreiser til utlandet er gjenstand for mye debatt.

Metode: 88 pasienter med postpoliosyndrom (671 kvinner) ble rekruttert, stratifisert etter kjenn, alder (over og
under 60 8r) og bruk/ikke bruk av elektrisk rullestol og randomisert i grupper. Gruppe 1 (n=30) gjennomferte et fire

ukers behandlingsopphold i Syden i november/desember 1999. Gruppe 2 (n=29) gjennomferte et tilsvarende
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behandlingsopphold ved en norsk opptreningsinstitusjon i samme periode, mens gruppe 3, kontrollgruppen
(n=29), fulgte sitt vanlige behandlingsopplegg.

Etter 4 uker oppnadde begge behandlingsgrupper signifikant bedring, de som var i Syden og de som gjennomferte
tilsvarende behandlingsopphold ved en narsk opptreningsinstitusjon i ssmme periode. Det var en tendens til at
de positive effektene var sterre i Sydengruppen. Effekten synes og 38 vare lenger i Sydengruppen. Kontrollgruppen
var stort sett uforandret i farseksperioden. Konklusjonen er at studien synes 8 dokumentere en positiv effekt av

behandling i Syden for pasienter med senfelger etter poliomuyelitt.

NB Begge de nevnte studiene til Strumse (16) og (106) var inkludert i en tidligere nevnt systematisk oversikt,
"Treatment for postpolio syndrome” (52) som konkluderte at grunnet utilstrekkelig kvalitetsdata og mangel pg

randomiserte studier er det umulig 3 trekke entydige konklusjoner pd virkningen av intervensjonene av PPS.

6.1.3.2 PubMed
'EFNS guideline on diagnosis and management of past-polio syndrome. Report of an EFNS task" (55).

Hensikten med studien var 8 utarbeide diagnostiske kriterier for PPS, og 8 evaluere eksisterende evidens for
terapeutiske intervensjoner. De anbefalte Halstead's definisjon av PPS fra 1881 som diagnastisk kriterie. Studien
viser til at bl. a trening i varmt klima og vanngymnastikk er seerlig formélstjenlig (Level B). De peker og pa behov
for evaluering av studier for behandling av smerte, som vanligvis er rapportert av PPS pasienter og langtids effekt
av muskuleer trening.

Studien her viser imidlertid bare til evaluering av eksisterende litteratur om terapeutiske intervensjoner.

Det vises og til Rapporten "Evaluering av behandlingsreiser til Syden for postpolio-pasienter Behandling i Norge
versus behandling i Syden” (56) fra prosjekt "Evaluering av behandlingsreiser til Syden for postpolio-pasienter,
1999-2000. Studien er publisert og gjengitt under kliniske forsek (53) kap 6.1.3.1.

6.1.3.3 Oppsummering nevromuskulare sykdommer, postpolio
| Cochrane database vises det til en oversikt og fire studier. Den systematiske oversikten (52) viste til effekt av

behandling for postpolio og kankluderte at grunnet utilstrekkelig kvalitetsdata og mangel pa randomiserte studier
var det umulig 8 trekke entydige kanklusjoner pd virkningen av intervensjonene av PPS. Nar det gjaldt de fire
studiene fra Cochrane kliniske forsek viste den ene randomiserte studien viser til positiv l[angtids effekt pa ulike
helsedimensjoner for personer med neuromuskulaere diagnoser (53), mens en annen studie med
nevromuskulaere sykdommer (54) fortolker at det ikke er noen forskjell mellom fysikalsk - medisinsk behandling

under varme klimatiske forhold og tilsvarende behandling ved institusjon i Norge. Studien med postpolio
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pasienter konkluderer med at det synes 8 kunne dokumentere positiv effekt av behandling i Syden far senfalger
etter poliomyelitt (16).

PubMed viser bare til en evaluering av eksisterende litteratur om terapeutiske intervensjoner (55).

De peker og pd behav for evaluering av studier for behandling av smerte, som vanligvis er rappartert av PPS

pasienter og langtids effekt av muskuleer trening.

6.1.4 Astma og lungesykdommer
Det vises ferst til funn fra Cochrane database og s fra PubMed samt en oppsummering. Studiene omtales kart

med ma|, metode og konklusjon under hver studie.

6.1.41 Cochrane database for systematiske oversikter og kliniske forsek (RCT)
| Cochrane databasen for systematiske oversikter (reviews) vises det til en systematisk oversikt:

"Speleotherapy for asthma"(110)

Hensikten her var 3 studere evidens for effekt av speleaterapi som er behandling i salt/mineralhuler der bruk av
undergrunnsomgivelser, er et terapeutisk mal i behandling av kranisk obstruktiv luftveissykdommer.
Seleksjanskriteriene var kontrollerte kliniske studier som sammenliknet effekten av speleaterapi med andre

intervensjoner eller ingen behandling av pasienter med kronisk astma.

Hovedresultatene fra denne oversikten inkluderte tre undersekelser med totalt 124 astmatiske barn, men bare en
hadde akseptabel metodisk kvalitet (111). Effekt av denne studien viser til en liten bedring av lungefunksjon etter
en 3 ukers behandlingsperiode. Ni uker etterbehandling var det ikke observert noen forskjell mellom gruppene.

Utifra et fatall av studier uttrykkes det at en ikke kan trekke en reliabel konklusjon om hvorvidt
speleoterapeutiske intervensjoner er effektive i behandling av kronisk astma. Det er behov for randomiserte

studier med langtidsoppfelging (110).

| Cochrane databasen for kliniske forsek (RCT) vises det til en studie:

‘Rehabilitation in a warm versus colder climate in chronic obstructive pulmonary disease: a randomized study
(19)

Hensikten her var 3 evaluere om lungerehabilitering i et subtropisk klima om vinteren hadde bedre langtidseffekt
pa helserelatert livskvalitet og symptomer pa angst og depresjon enn et liknende lungerehabiliteringsprogram i et
kaldere klima.

Metode: Henviste pasienter med kronisk obstruktiv lungesykdom ble randomisert til og avsluttet rehabilitering i

et subtropisk klima i Spania (n=60) eller i et temperert klima i Norge (n=36). Helserelatert livskvalitet ble vurdert
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med St. Gearge's Respiratory Questionnaire, og symptomer pad angst og depresjon ble vurdert med Hospital
Anxiety and Depression Scale ved start pa rehabiliteringen, underveis og atte maneder senere.

Studien kankluderte med at det var ingen signifikant langtids forskjell i et subtropisk klima versus et temperert
klima etter rehabilitering av kronisk obstruktiv lungesykdom nar det gjaldt bedring av helserelatert livskvalitet

eller psykisk velveere.

Under Cochrane Technology Assessment var det en studie:

"Treating asthma and COPD - & systematic review (structured) * (57). Originalartikkelen er Broman G. et. al. fra
Swedish Council on Technology Assessment in Health Care (SBU), 2000.

De konkluderer med at gjennomgang av den vitenskapelige litteraturen har vist at reykekutt er den eneste og
viktigste intervensjonen mot COPD. Det er videre et stort behov for kontrollerte randomiserte studier. Det nevnes
bl.a. at det er behav for 3 utvikle bedre metaoder for behandling og at den kan styrkes ved at pasienter selv deltar
avgjerelser av disse. Det er et stort behov for 8 vurdere spesielle astmaklinikker og behandlingsmetoder hjemme
for alvorlig COPD. Ulike former for COPD rehabilitering spiller en viktig rolle, men det trengs utvikling og evaluering

av disse.

6.1.4.2 PubMed

Det vises til fem oversiktsstudier om astma, lungesykdommer.

'Systematic literature review on interventions in rehabilitation for children and adolescents with asthma
bronchiale" (58).
Den systematiske litteraturgjennomgangen av intervensjonene i rehabilitering av barn og ungdom med abstruktiv

lungesukdom viser bl.a. til klimaterapi som ikke kansistent bevis.

'Effects of high altitude on bronchial asthma” (59).
Hensikten med studien er 8 summere publiserte studier om effekt av opphold pd 1500 m og mer aver havet pa

astmatiske pasienter. Flere kontrollerte studier ma utferes for 8 vise positiv effekt pad haeyfjellsklima for astma.

"Should asthma management include sajourns at high sltitude?" (60).
Hensikten med arbeidet er 8 summere tilgjengelig data pa effekt av opphold for astmatiske pasienter i 1500-1800
m aver havet. Det kankluderes med en signifikant gunstig effekt av hey heyde aver havet for astma, seerlig for

stereoid-avhengige pasienter.
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"Spa and climate therapy in chronic obstructive pulmonary disease”(61).

Gullstandard pa medisinsk terapi av COPD er vist. Spaterapi er basert pa inhalering av mineralvann, hovedsakelig
svovelaktig og salsajodisk. Tilslutt referer forfatter noen av effektene for spaterapi og klimatiske omagivelser for
CPOD morbiditet.

‘High-mountain climate therapy for skin diseases and allergies-—- mode of action, therapeutic results, and
immunologic effects" (62).

Dermatologisk allergiklimaterapi er fortolket som en terapi utprevd i et spesielt klima med terapeutiske fordeler,
umiddelbare og langtids. Ferst og fremst klima i heyfjell (1560 m) og eyene i Nordsjeen har vist seq effektiv for
hud og allergiske sykdommer som atopisk eksem, eksem og psoriasis. Mal og analyse av klimaeffekten har

imidlertid vist seq 3 vaere vanskelig pga kompleksiteten.

6.1.4.3 Oppsummering astma og lungesykdommer
Oversiktsstudien fra Cochrane om behandling av astma og COPD viser til at det er et stort behaov for randomiserte

studier (57). En studie av voksne fra Cochrane kliniske forsek konkluderte at det var ingen signifikant langtids
forskjell i et subtropisk klima versus et temperert klima etter rehabilitering av kronisk obstruktiv lungesykdom
ndr det gjaldt bedring av helserelatert livskvalitet eller psykisk velvaere (19).

Fra PubMed vises det til fem oversikter som ferst og fremst studerer haeyfjellsklima og som viser til behov for
kontrollerte forsek.

Den systematiske litteraturgjennomgangen av intervensjonene i rehabilitering av barn og ungdom med obstruktiv
lungesykdom viser bla. til klimaterapi som ikke konsistent bevis (58). Det er behav for flere kontrollerte studier
for & vise positiv effekt pd heyfjellsklima for astma (59). Annen oversikt pé effekt av opphold for astmatiske
pasienter { 1500-1800 m over havet viser til en signifikant gunstig effekt av hey heyde over havet for astma,
serlig for stereoid-avhengige pasienter (60). Videre vises det til qullstandard pa medisinsk terapi av COPD og
noen av effektene for spaterapi og klimatiske omgivelser for COPD morbiditet (61). Tilslutt vises det til at klima i
heyfjell (1560 m) og eyene i Nordsjeen har vist seq effektiv for hud og allergiske sykdommer som atopisk eksem,
eksem og psoriasis. M3l og analyse av klimaeffekten har imidlertid vist seq & veaere vanskelig pga kompleksiteten
(62).

6.1.5 Atopisk eksem

Det vises farst til funn fra Cochrane database og s fra PubMed samt en oppsummering. Studiene omtales kart

med mal, metode og konklusjon under hver studie.
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6.1.5.1 Cochrane database for kliniske forsek (RCT)
| Cochrane databasen for kliniske forsek vises det til en systematisk oversikt om effekt av klimaendring for barn

med atopisk eksem:

'Effect of climatic change in children with atopic eczema "(63)

Hensikten med studien var 3 evaluere effekten av & flytte fra et subarktisk/temperert klima til et solfylt
subtropisk klima for barns atopiske eksem.

Metode: Barn, 4-13 &r med alvorlig atopisk eksem ble randomisert til et fire ukers opphold pé Gran Canary (index
pasienter = 30) og hjemme i Norge (kontroll = 26) med en oppfelging etter tre maneder. Forklaringsvariabel var
SCORing of Atopic Dermatitis (SCORAD) og bivariabel var Children's Dermatology Life Quality Index (CDLOI),
staphylococus aureus skin colonization og farmakologisk hud behandling.

Konklusjonen var at forandring fra et subarktisk/temperert klima til et subtropisk klima i fire uker bedret

signifikant hudsymptomer (SCORAD) og livskvalitet selv etter tre maneder hjemkomst.

6.1.5.2 PubMed
Det vises til to studier:

"Climatotherapy of atopic dermatitis at the Dead Sea: demographic evaluation and cost-effectiveness "(64)
Retrospektiv studie av 1718 pasienter med atopisk eksem konkluderte at klimaterapi for atopisk eksem ved
Dedehavet i hey grad er en metode for behandling av denne sykdommen. Den er 0gsa en kasteffektiv metade,

ettersom pasientene ikke tar noen medisiner i lapet av opphaldet og ikke opplever bivirkninger.

"Heliotherapy in stopic dermatitis: 8 prospective study on climatotherapy using the SCORAD index" (65)

Hensikten med studien var 8 studere velegnetheten og effekt av helioterapi (HT) i moderat og alvorlig atopisk
dermatitt (AD) hos voksne pé Kanariayene.

Metode: Totalt 216 pasienter deltok pa seks ulike 2- eller 3 ukers helioterapi turer. SCORAD ble vurdert far starten
med helioteraai, etter 2 uker, 0g s3 tre maneder etter endt helioterapi.

Konklusjon var at helioterapi var en effektiv og verdifull terapeutisk medhjelper, seerlig for voksne med alvorlig

atopisk dermatitt.

6.1.5.3 Oppsummering atopisk eksem
Det var en norsk randomisert, kontrollert studie om atopisk eksem og barn (63). Studien konkluderte at skifte fra

et subarktisk/temperert klima til et subtropisk klima i fire uker bedret signifikant hudsymptomer (SCORAD) og

livskvalitet selv etter tre maneder hjemkomst.
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Fra PubMed vises det til en retrospektiv studie og en enkeltstudie som er prospektiv og mangler kontrollgruppe.
Overssiktsartikkelen “Climatotherapy of atopic dermatitis at the Dead Sea: demographic evaluation and cost-
effectiveness "(64) konkluderte at klimaterapi for atopisk eksem ved Dedehavet i hey grad er en metode for
behandling av denne sykdommen. Den er ogsé en kosteffektiv metode, ettersom pasientene ikke tar noen
medisiner i lapet av oppholdet og ikke opplever bivirkninger.

Heliotherapy in atopic dermatitis: 8 prospective study on climatotherapy using the SCORAD index (65) var den
ferste prospektive HT studien som brukte en av de strenge skaringsmetodene for AD. Resultatene indikerte at
overvaket HT pd Kanarieyene i hay grad er en effektiv terapeutisk metode for AD. Ettersom en 3 ukers HT periode
for hovedparten av pasientene feilet med & fremskaffe noen fordel i tillegg, s& synes en 2 ukers periode 3 vaere
optimal. HT kunne og betraktes som en kosteffektiv terapeutisk metode da tilgjengelig data viste at de totale
utgiftene er redusert bade direkte ved mindre kostnader til hudbehandling, og indirekte ved en ekning i

pasientenes arbeidskapasitet og redusert antall dager med sykemelding.

6.1.6 Andre grupper som ikke tilherer ordningen med behandlingsreiser til utlandet
Det vises til funn om fibromyalgi, cerebral parese, multippel sklerose og iktyose.

6.1.6.1 Fibromyalgi
Det vises til en aversikt, to kliniske studier hvorav den ene er en ekonomisk evaluering fra Cochrane database og

en rapport.

6.1.6.1.1 Cochrane database for systematiske oversikter (reviews), andre oversikter (other

reviews) og kliniske forsek (RCT)

Fra andre oversikter (reviews) var det en studie:

"Efficacy of hydratherapy in fibromyalgia syndrome: a meta-analysis of randomized controlled clinical trisls" (66)

Hensikten var 8 gjennomg3 effekten av hydroterapi for fibromyalgi syndromet (FMS). Randomiserte kontrollerte
studier pd behandling av FMS med terapi (spa-, balneo - og thalassoterapi, hydroterapi og innpakking og
kompresser) ble analysert. Metadisk kvalitet ble vurdert med van Tylder score. Studien kankluderte at det var
moderat bevis far at hydroterapi har korttidseffekt pd smerte og helserelatert livskvalitet for pasienter med FMS.
Det er en risiko for averestimering av effekten av hydroperapi grunnet metodiske svakheter { studiene og til sma

forsek i metaanalyser.

Fra Cochrane database for kliniske forsek var en studie, samt en akanomisk evaluering av fibromyalgi:
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"Spa treatment for primary fibromyalgia syndrome: a combination of thalassatherapy, exercise and patient
education improves symptoms and quality of life" (67)

Hensikten er 8 studere effekt av en kombinasjon av thalassoterapi (behandlinger basert pé terapeutisk

bruk av sjevann oppvarmet til 34-36 grader, samt sjevannsprodukter som sjegress og algepakninger), trening og
pasient leering for personer med fibromyalgi.

Metode: Pasienter med fibromyalgi selektert fra revmatologisk polioklinikk og fra medlemmer av det nederlandske
fibromyalgiforbund, ble pre randomisert til 3 fé 21/2 ukes behandling i Tunisia, som inkluderte thalassaoterapi,
overvaket trening, gruppeleering (aktiv behandling) og behandling som vanlig (kontroll behandling). Viktigste
utfallsmal var helserelatert livskvalitet, malt med RAND -36 spersmal. Andre mal inkluderte Fibromyalgia Impact
Questionnaire, The McGill pain Questionnaire, the Beck Depression Inventary, tender point scare og en 6-min
tredemelle g&- test.

Kanklusjon var at en kombinasjon av thalassoterapi, trening og pasient lering kunne bedre symptomer pa

fibromyalgi og helserelatert livskvalitet en kort stund.

"Cost-effectiveness of Spa treatment for fibromyslgia: general health impravement is not for free” (68)

Hensikten var & estimere kostnytte effekten av spabehandling for fibromyalgi (FM) sammenlignet med vanlig
behandling.

Metode:134 pasienter med FM selektert fra en revmatologisk poliklinikk og fra nederlandsk fibromyalgiforbund ble
randomisert til 21/2 ukes spabehandling i Tunis eller som vanlig. Resultatene er uttrykt som kvalitetsjusterte
levedr (QUALYs) for en 6 maneders sé vel som en 12 méneders tidshorisont. Kanklusjon var st den midlertidige
bedring av livskvalitet som skyldtes et behandlingskurs med spaterapi for pasienter med FM er assosiert med

begrenset voksende kostnader per pasient.

I tillegg vises det til en rapport om fibromyalgi.

Oslo universitetssykehus HF Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet har utgitt en rapport om ‘Effekt av
behandlingsopphold i varmt kontra kaldt klima for pasienter med fibromyalgi” (69). Hensikten med denne
randomiserte kontrollerte studien var 8 underseke om et 4 ukers behandlingsopphold tilpasset pasienter med
fibromyalgi hadde bedre effekt pd symptomer, fysisk funksjon og livskvalitet enn det & ikke fé noen behandling .
videre 8 underseke om et slikt behandlingsopphold hadde bedre effekt nar det ble gitt i varmt klima (Tyrkia, 44),
enn i tilsvarende behandlingsopphold gitt i kaldt klima (Norge, 44).

Bade Tyrkia og Skogli gruppen viste signifikant bedring etter 12 méneder etter behandlingsopphold i forhold til
kontrollgruppen nér det gjaldt fysisk funksjon malt med gangtest og handkraft. Tyrkiagruppen viste statistisk
signifikant bedring i forhold til kontrollgruppen pé smerteintensitet (VAS) og smerteutbredelse (smertegubbe) i 3

méneder og pd trykkemme punkter (TP) i 12 méneder. Det var dessuten forskjell mellom de to
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behandlingsgruppene i Tyrkia gruppens faver, nar det gjaldt smerteutbredelse i 6 maneder og TP i 12 maneder.
Kanklusjon var at i denne studien hadde pasienter med fibromyalgi vedvarende gad effekt pa fysisk funksjon
minst 12 maneder etter et 4 ukers behandlingsopphold i Norge og i varmt klima. Langtidseffekten pd smerte var

klart bedre nar behandlingen ble gitt i varmt klima.

6.1.6.1.2 Oppsummering fibromyalgi

En oversiktsstudie av Langhorst et. al. (66) viser til en metaanalyse av randomiserte kontrollerte kliniske forsek
av hydroterapi. Studien konkluderte med at det var moderat bevis for at hydroterapi har kartidseffekt pd smerte
og helserelatert livskvalitet for pasienter med FMS.

Nar det gjaldt 3 studere effekt av en kombinasjon av thalassaterapi, trening og pasient laering for persaner med
fibromyalgi sé var studiens design et pre-randomisert kontrollert forsek (67). Konklusjon var at en kombinasjon av
thalassaoterapi, trening og pasient laring kunne bedre symptomer pa fibromyalgi og helserelatert livskvalitet en
kort stund. Dette er den ferste studien som ogsa fastsetter kost-effekt av spabehandling (68). I tillegg viser en
rapport utgitt av BHR til langtidseffekt (69). Begge studiene om fibromyalgi viser til langtidseffekt pd smerter ved

behandling i varmt klima sammenliknet med behandling i kjelig klima.

6.1.6.2 Cerebral parese
Det vises til en artikkel fra PubMed om cerebral parese:

“Therapy in a subtropical climate for children with cerebral palsy. Evidence of physical and psychaosacial effects?”
(70)

Hensikten her var & vurdere mulig terapeutisk effekt av et habiliteringsprogram i varmt klima for barn og ungdom
med cerebral parese.

Metade: 57 ungdom med cerebral parese ble integrert med normalt fungerende barn i skole. De fikk et
individualisert fire ukers habiliteringsprogram ved et habiliteringssenter pa Lanzarote. De ble klinisk vurdert far
og etter behandling, og igjen etter tre og seks maneder. Fokusgruppeintervjuer ble gjennomfert pa alle 57 foreldre
etter endt behandlingsperiade.

Resultatene viste noe bedring i fysisk yteevne. Det mest pafallende funnet var imidlertid den varige effekten av
atferds- og emosjonsparametre ndr det gjaldt selvrespekt. De konkluderte med at trening i varmt klima kunne
forklare noe av den positive effekten. Basert pa fokusgruppeintervjuer og kvantitative funn, er det imidlertid en

mer plausibel forklaring at det er en interaksjon i en sosial setting med andre i liknende situasjon.

6.1.6.3 Multippel sklerose
Det vises til en norsk doktorgrad med tittel:
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The Influence of Physiotherapy and Climate on Functioning in Multiple Sclerosis Aspects of physical performance,

fatigue and health-related quality of life (71) der artikkel om multippel sklerose er publisert i PubMed:

"The influence of warm versus cold climate on the effect of physiotherapy in multiple sclerosis”(72)
Hensikten med studien var 8 sammenlikne kort- og langtidseffekt av behandlingsopphold med fysioterapi i et

varmt klima (Tenerife, Spania) versus et kaldere klima (Hakadal, Norge) for personer med multippel sklerose (MS).

Studien var en randomisert kontrollert krysstudie (pasientene var sine egne kontroller). Seksti personer med
gangproblem som felge av MS og som ikke hadde varmeintoleranse, ble randomisert til et 4 ukers
behandlingsopphold i Spania (Clinica Vintersol, Tenerife) eller i Norge (MS-Senteret Hakadal). Deltakerne fikk
behandling pd motsatt sted aret etter og var dermed sine egne kontroller. De ble testet fer og etter randomisering,
far og etter behandling, og tre og seks maneder etter hvert behandlingsopphold. Deltakerne ble testet med fem

ulike fysiske tester, og rett etter gjennomfering av 6-minutters gangtest (EMWT) som var hovedeffektmal.

Studien konkluderte at resultatene indikerte at MS pasienter som ikke hadde varmeintoleranse hadde
supplerende fordeler av fysiaterapi i et varmt klima.

Oslo universitetssykehus HF Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet har ogsa utgitt en rapport om ‘Effekt av
behandling med fysioterapi i varmt klima for pasienter med multippel sklerose - en randomisert kontrollert cross-

over-studie” (73).

6.1.6.4 Iktyose
Det er utgitt en rapport “ Behandlingsreise for Ichtyose” med stette fra Helse og Rehabilitering, Stiftelsen for

norske helse- og rehabiliteringsorganisasjoner (74). Norge har i 30 &r sendt pasienter ferst og fremst med
psoriasis pa klimabehandling til Gran Canaria. Pasienter med iktyose har ikke hatt et slikt tilbud. Iktyose er en
gruppe (20-30 ulike former) medfedte hudsykdommer som karalterisers av terr, fortykket og flassende hud.
Hensikten med prosjektet var & studere hvordan pasienter med iktyose téler 8 veere i tropisk klima og hvordan
deres hus pavirkes.

Metode: 10 iktyose pasienter (8 med lamellar iktyose og 2 med Nethertons syndrom) ble utvalgt og innkalt til
klinisk preve pd hudavdelingen pad Rikshospitalet. Disse fikk reise til Krabi, Thailand i 2 uker. | undersekelsen
inngikk gradering av iktyose, utfylling av sperreskjema for 8 vurdere egen livssituasjon samt fotografering av
huden.

Resultater: Den farste uken var det mange pasienter som ikke svetter eller svettet for lite og ikke hadde det bra.
Etter en uke var det en generell forbedring i huden og de begynte 8 svette. Da to uker var gatt svettet alle kraftig.

Og den fuktige varmen og svettingen forbedret hudsykdommene enormt. Hudens forbedring var seerlig hos de
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som hadde lamellar iktyose. Det konkluderes med at 2 ukers reisen til Thailand har gitt pasientene en velfortjent
hvile og reduser hudsymptomene, noe som og har hatt stor betydning for deres daglige liv hjemme etter
hjemkomsten.

P43 grunnlag av de gode resultatene foreslas det at pasienter med iktyose skal fé ta del i klimabehandling til

tropisk klima.
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Vedlegg 2
Intervjuguide - Seksjon for behandlingsreiser og brukerorganisasjonene

Vurdering av Seksjon for behandlingsreiser - personell og organisering, seknadsbehandling.....

e Fagsammensetningen ved BHR - tilfredsstillende ut fra de oppgavene som skal ivaretas?

e Hvordan er bemanningen ved BHR (antallet stillinger og fagsammensetning) i forhold til de oppgavene seksjonen
skal ivareta?

e Hvorfor lagt til et RHF og hvarfor Helse Ser-@st? har en dreftet 8 legge det ut pa de ulike helseforetakene?

e  Beskriv seknadsbehandlingen - inkl begrunnelse for avslag.

e  Bruk en medical report - individniva, kvalitetssikring, forskning?

e Medical report - sendes kun innsekende lege? Hva med fastlege ndr han/hun ikke er innsekende lege?

Virkning og effekt av behandlingsreiser - hva kan dokumenteres - lik effekt for alle diagnosene?

e Hva viser eksisterende forskning (publisert og ikke publisert) nér det gjelder behandlingseffekt og

kostnadseffektivitet av behandlingsreiser i varmt klima?

Behovet for behandlingsreiser - forholdet mellom eksisterende rammer oq reelt behov

e Forholdet mellom antall seknader og reelt behov?
o Arsakertil av bruker velger ikke & soke?

e Hvordan vurderes forholdet mellom de ekonomiske rammene som er gitt for ordningen og behovet?

Vurdering av de diagnosegruppene som er inkludert i ordningen

e Dokumentasjon?

o  Effekt av behandlingsreiser versus behandling hjemme?
e Betydningen av nye biologiske legemidler?

e Valgav praveopphold/ prevegrupper?

e Aldersgrenser innenfor de ulike diagnosegruppene?

Vurdering av eventuelt andre diagnosegrupper som kan ha effekt av ordningen

e Er det pasientgrupper med diagnoser som har likhetstrekk med de som faller innenfor ordningen og som ber
vurderes inkludert?

e Hvorfor tilbud til barn med atopisk eksem og ikke voksne?

e  Hvorfor tilbud til barn med astma/allergi og ikke voksne?

e Hvaorfor tilbud til pasienter med psariasis og ikke Iktyose?

o Foreligger det ny forskning som viser god og kostnadseffektiv effekt for andre grupper?
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Vurdering av eksisterende behandlingstilbud - behandlingsstedene

e Hvordan vurderes det tilbudet som gis ved det enkelte behandlingssted (personell, behandling, boforhold 0a.)?

Samhandlingen med brukerorganisasjonene

e  Erbrukermedvirkningen ivaretatt ps en tilfredsstillende mate?
e Hvordan fungerer samarbeidet mellom BHR og brukerorganisasjonene?

e Brukes brukernes evalueringer av behandlingsopphold { utvikling og kvalitetssikring av behandlingstilbudet?

Kriteriene for 3 f3 innvilget behandlingsreise (diagnose, alvorlighetsgrad, bosted, tilgjengelighet til andre tilbud..?)

e  Kriteriene for tildeling av behandlingsreiser til utlandet?
e Betydningen av alvorlighet for tildeling?
e Tilleggsdiagnoser?

e Andre kriterier ut over diagnose (bosted, lokalt tilbug, reist tidligere..)?

Kjenneskap til ordningen blant fastleger og spesialister

e Hvorkjent er og i hvilken grad benyttes ordningen blant fastleger og spesialister?

e Hvordan informeres fastleger og spesialister om ordningen?

Kvaliteten pd seknadene/henvisningene - hvem ber kunne seke/henvise

e Hvor god er kvaliteten pd seknadene?
e Sgknad fra fastlege/ spesialist?
e  Krav til tilleggsdokumentasjon ved seknad fra fastlege?

e Brukers alder og forskjeller i krav til seknad/ hvem som kan seke?

Vurdering av behandlingsreiser i forhold til annen behandling - tilfredsstillende behandling nasjonalt som alternativ til

behandlingsreiser?

e  Erbruk av midler pd behandlingsreiser til utlandet et supplement eller et alternativt til behandling nasjonalt?
e Har annen behandling helt eller delvis erstattet behovet for behandlingsreiser (eks biologiske medisiner)?

e Holdingen blant legene til klimabehandling?
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Vedlegg 3

Spersmalene som er benyttet i sparreundersgkelsen

BEHANDLINGSREISER

SINTEF skal pa oppdrag for Helsedirektoratet evaluere tilbudet om behandlingsreiser til utlandet. Vi trenger derfor a
vite hva slags erfaringer legene har med denne ordningen. Behandlingsreiser til utlandet er et supplement til tilbud i
Norge, og omfatter i dag tilbud til pasienter med revmatiske lidelser, pasienter med psoriasis, pasienter med senskader
etter poliomyelitt, barn og ungdom med astma og lungesykdommer, samt barn med atopisk eksem. Formalet med
behandlingsreiser er behandlingstiltak i varmt og solrikt klima.Sparsmalene gar til fastleger og til en avgrenset gruppe
legespesialister. NB: Undersgkelsen er kort, med for det meste avkrysning. Det tar under fem minutter & besvare
undersgkelsen. Undersgkelsen er anonym, hverken oppdragsgiver eller SINTEF kjenner identiteten til respondentene.
Hvis det er noen spgrsmal i forbindelse med undersgkelsen kan du kontakte Karl-Gerhard Hem ved SINTEF Teknologi
og samfunn i Oslo, tIf. 930 05 019, e-post hem@sintef.no .Alternativt kan du kontakte prosjektleder Nanna Kurtze, tIf.
470 35 596 eller Jan W. Lippestad tIf. 982 45 132.

q2

Er du spesialist og/eller fastlege? (sett ett eller flere kryss)

] Fastlege (1) [Keep position]

(1 Spesialist i allmennmedisin (2) [Keep position]
(1 Spesialist i lungemedisin (3) [Keep position]

(J Spesialist i ortopedi (4) [Keep position]

(1 Spesialist i dermatologi (5) [Keep position]

U Spesialist i pediatri (6) [Keep position]

U Spesialist i fysikalsk medisin (7) [Keep position]
1 Spesialist i revmatologi (8) [Keep position]

U Spesialist i nevrologi (9) [Keep position]

(L Annen spesialist, vennligst spesifiser: (10) [Keep position ¢ Other]
q3
Din praksis ligger i helseregion:

Q Helse Sgr-@st (1)
Q Helse Vest (2)
Q Helse Midt (3)

Q Helse Nord (4)
q4
Hvor mange &r har du veert i praksis som lege?

Q0-54r(1)
QO 6-104r(2)
Q Merenn 10 &r (3)

5
qOrdningen med behandlingsreiser til utlandet er tilbud til pasienter med revmatiske lidelser, pasienter med psoriasis,
pasienter med senskader etter poliomyelitt, barn og ungdom med astma og lungesykdommer, samt barn med atopisk
eksem. Kjenner du til denne ordningen?

Q Ja (1) [Keep position]

Q Nei (2) Skip to End (Complete) [Keep position]
q6

[Not required]
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Har du sgkt pasienter til behandlingsreiser til utlandet, enten for pasienter innenfor ordingr ordning eller for
forsgksordninger? Sett ett kryss for hver linje

En til tre pasiente | Mer enn tre pasienter | Ingen pasienter

Revmatisme (1)

Psoriasis (2)

Postpolio (3)

Astma og lungesykdommer (barn og ungdom) (4)

Atopisk eksem (barn og ungdom) (5)

Nevromuskulaere sykdommer (6)

Cerebral parese (7)

Fibromyalgi (8)

Multippel sklerose (9)

O|0|0|0|0|0|0|0|0|0
O|0|0|0|0|0|0|0|0|0
O|0|0|0|0|0|0|0|0|0

Andre pasientgrupper (10)
qlé
[Not required]

Eventuelle andre pasientgrupper:

q7
[Not required]

Hvis du ikke har sgkt for noen pasienter: Hvorfor ikke?

Q Har ingen tro pé effekt av behandlingsreiser til utlandet for mine pasienter (1) [Keep position]
Q Har ikke hatt pasienter dette har veert aktuelt for (2) [Keep position]

Q Annen grunn (3) [Keep position ¢ Other]
q8
Har du opplevd at seknaden om behandlingsreise til utlandet har blitt avslatt?

Q Ja, ofte (1) [Keep position]
Q Ja, av og til (2) [Keep position]
Q Ja, en sjelden gang (3) [Keep position]

O Nei, aldri (4) [Keep position]
q9
Synes du kriteriene for & fa tiloud om behandlingsreiser til utlandet er klart utformet?

Q Ja (1) [Keep position]

O Nei (2) [Keep position]

Q Jeg kjenner ikke kriteriene (3) [Keep position]

ql0

Innen dagens ordning med behandlingsreiser til utlandet: Synes du de pasientene som har starst nytte av behandlingen
blir prioritert?

Q Ja (1) [Keep position]

O Nei: vennligst spesifiser (2) [Keep position ¢ Other]

Q Vet ikke (3) [Keep position]
qll
[Not required]

Mener du at andre pasientgrupper som har nytte av dette burde fatt et tilbud?
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QO Nei (1)

Q Ja, i sa fall, hvilke grupper? (2) [Other]
ql2

Hva er dine generelle erfaringer med effekten av behandlingsreiser til utlandet? Sett ett kryss for hver linje

Stor
effekt

Moderat

-
=3
@D
>

Ingen
effekt

Har ikke

hatt pasienter

Re (1)

Psoriasis (2)

Postpolio (3)

Astma og lungesykdommer (barn og ungdom)

(4)

Atopisk eksem (barn og ungdom) (5)

Nevromuskulaere sykdommer (6)

Cerebral parese (7)

Fibromyalgi (8)

Multippel sklerose (9)

C|0|0|0|0|0| © |0|0|0

Andre pasientgrupper (10)
ql3

C|O0|0|0|0|0]| O 0|00

C|0|0|0|0|0| O 0|00

C|0|0|0|0|0]| O |0|0|0

Vi vil be deg si deg enig eller uenig i falgende utsagn vedrgrende behandlingsreiser til utlandet

Helt
enig

Litt
enig

Verken enig
eller uenig

C|0|0|0|0|0]| O |0|0|0

Litt
uenig

Helt
uenig

Behandlingstilbud i Norge gir like god effekt som
behandlingsreiser til utlandet (1)

O

O

O

Tilbudet om behandlingsreiser til utlandet er rettferdig fordelt
mellom de ulike godkjente pasientgruppene (2)

Tilbudet om behandlingsreiser til utlandet burde veert utvidet
slik at flere innen de godkjente pasientgruppene fér et tilbud (3)

Pasientene burde fatt tiloudet oftere enn i dag (5)

Det er pasienter med lignende sykdommer som ogsa burde fa
tilbudet (6)

Behandlingsreiser er en del av et samordnet tilbud til pasienten

@)

Behandlingsreiser til utlandet er et godt tiloud som bar
opprettholdes (8)

Behandlingsreiser blir som oftest foreslatt av pasienten selv (9)
ql4
[Open Text * Not required]

0|0 |]0|00 |0

0|0 |]0|00 |0

0|0 ]|0|00 |0

0|0 |]0|00 |0

Hva ville vaere alternative tilbud i Norge til de ulike pasientgruppene? Vennligst spesifiser for hver gruppe

Revmatisme (1)

Psoriasis (2)

Postpolio (3)

Astma og lungesykdommer (barn og ungdom) (4)

Atopisk eksem (barn og ungdom) (5)

ql5
[Not required]

Har du ellers kommentarer til ordningen med behandlingsreiser til utlandet kan du skrive disse her:

0|0 ]0|00 |0
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