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Forord

Statens Institut for Folkesundhed har cerebral parese som et afsine forskningstcmacr. Instituttet varetager driften

af Ostdansk Cerebral Parese Register. Alle personer med Cerebral Parese (CP) medfodt eller erhvervetinden S ars
alderen registreres il brug for lxgcvidcnskabclig forskning og bchovsanalyscr vedrorende hjxlpcforanstaltningcn |
2006 afsluttedes et ph.d. projekt om de sociale konsckvenser af CP, der bla. viste, at alt for fa voksne CPer eriarbejde
pa normale vilkar. Det akeuelle projckt har til formal at bclysc de samfundsokonomiske konsekvenser af CP og liggcr
siledesi naturlig forl;tngclsc af ph.d. projcktct. Undcrs@gclscn atdaekker omkostningcrnc seti et livsforlob for Cp—pa—
tienter fordelt patre katcgoricr af omkostningcr: Sundhcdsomkostningcr, sociale omkostningcr og produktionstab for

bade paticntcn selv og de pérfarcndc.

Opgaven er gcnncmfort pa initiativ af direktor Peder Esben Bilde, Helene Elsass Center oger finansieret af Ludvig og

Sara ElS&SS FOHd. Ansvaret {:Ol” samtligc rcsultatcr Og dclrcsultatcr llggcr alcnc hOS Statens Institut {:OI~ Folkcsundhcd.

Analyscn er udarbcjdct af phd—studcrcndc, cand. polit Marie Kruse, med bidrag fra forsker, lzegc Susan lshoy Michelsen
og forskningsassistcnt, cand. scient Esben M. Flachs. Projcktct erlobende blevet drofteti enintern arbcjdsgruppc pa
Statens Institut for Folkesundhed, bestiende af phd-studerende Marie Kruse, forsker Susan Ishoy Michelsen, forsk-
ningsassistent Esben M. Flachs, seniorforsker Henrik Bronnum-Hansen og forskningsleder Mette Madsen. Der har
endvidere varet nedsat en ckspcrtgruppc med henblik paat beskrive delomradet vedrorende de sociale omkostningcr
ved cerebral parese. L arbejdsgruppen deltog dircktor Peder Esben Bilde, Helene Elsass Center; Kurt Agenso, Ludvig og
Sara Elsass Fond; seniorforsker Steen Bengtsson, Socialforskningsinstituttet og forsker Susan Ishoy Michelsen, Statens
Institut for Folkesundhed. Foruden de nzvnte har folgende personer bidraget med vasentlige input: Centerleder Poul
Antonsen, Dagcenteret af 1962, Sdr. Fasanvej 92; socialradgiver Jens Tamborg, Spastikerforeningen, Flintholm Allé¢ 8;
institutionsleder Inger Zapffc, Centerbornchaven, Borgcrvxngct 11; afdclingslcdcr]an Norlev, Friluftsskolen, Samos-

vej 50 og ovcrla:gc Peter Uldall, Rigshospitalct.

Kobenhavn, december 2006

Mette Madsen
Forskningsleder
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1. Indledning
Alle mennesker udg@r en okonomisk byrdc for samfundet. For det meste vil denne byrdc vare storre for personer med
en funktionsbcgrxnsning end for personer uden funktionsbcgr&nsning. Endel herafer biologisk bctingct, dette ga%ldcr

typisk hospitalsindlxggclscr og 1aegcmiddclf0rbrug. Andre omkostningcr er strukeurele eller socialt bctingcdc.

Deter for Ckscmpcl ikke biologisk bctingct, hvor mange mennesker med funktionsbcgrxnsning, der kan rummes pé
arbcjdsmarkcdct, eller hvor mange der tilbydcs plads pé’l dagccntcr og 1igncndc. Disse forhold spillcr en stor rolle for

omkostningcrnc iet samfundsm?zssigt pcrspcktiv.

Formal

Formalet med analysen erac bcrcgnc omkostningcrnc for ssmfundet ved cerebral parese (spastisk lammelse) i et livs-
tidspcrspcktiv. Omkostningcrnc for samfundert deles op pa:

I. Omkostninger i sundhedsvasenet, bestaende af sygchus, medicin, praktiscrcndc lazgc, fysiotcrapcut mv.

2.Sociale omkostningcr, fx spccia]skolc og botilbud.

3. Produktivitetstab, for CP-erne selv og deres parorende.

De samlede omkostningcr for samfundet bcrcgncs og diskuteres. Desuden bcrcgncs de samlede udgi&cr for of'fcntligc

kasscr VCd ccrcbral parcsc.

Terminologi og forkortelser

CP cercbral parese (spastisk lammelse)
CP-er/CP-cre  dakker personer med cercbral parese
Ikke-CP-ere dackker personer der ikke har cerebral parese

Livstidsomkostningcr er de samlede gcnncmsnitligc omkostningcr for én person med CP, over et livsforlob.

Valuta og diskontcring: alle omkostningcr erifaste 2000-priser, danske kroner. Der anvendes en diskontcringsratc pas

PI’ ocent.

Baggrund

CP er et mororisk handicap, der opstar som f@lgc aten pévirkningi den umodne hjcrnc. Langt de fleste tilfelde er
medfodte, dvs. opstactinden 28. levedogn.

CPer primaert defineret som et motorisk handicap, men de senere ar har der varet fokus paaten del tilligc har sanse-
defekeer, Cpilcpsi og Vanskclighcdcr med kognition, kommunikation eller adferd. Pa baggrund herat er det foreslact ac
definere CP bredere end alene det motoriske handicap (1).

Born og voksne med CP er funktionsbcgr;tnscdc pact varierende antal omrader. Fa lever et livuden bcgraensningcr,
mange er pavirkede i nogle omrader af hverdagslivet og fi er athangige at hjzlp 24 timer i dognet. CP kan ikke hel-
bredes, og der vides relative lide om somatisk og psykisk sygclighcd hos voksne med CP. Studier af d@dclighcd viser, at



PCI‘SOHCZI' med svar CP har cn overdfbdelighed i barnealderen, mens PCI‘SOI’ICI‘ med lCI‘. CP har cn d@delighed, dc:r ligner

baggrundsbefolkningen. De fleste studier har dog kun set pa d@delighed i barnealderen, enkelte op til 30 ars alderen (5).

Samlet thydCI‘ variationen i svaerhedsgrad afCP, at dCﬂ samfundsakonomiske ressourcebelastning, dCI' SkyldCS handi-

CaPPCt, cr ngCt fOI’SkCHig fra person tll person.

En opg(brclse aflivstidsomkostningerne ved CP kan anvendes i den fremtidige planlzegning af-tiltag i forhold til CP-ere.

Detma eksempelvis forventes, at der vil veere en samfundsekonomisk gevinst ved at fa flere CP-ere pé arbej dsmarkedet.

Livstidsomkostninger ved CP er kun beregnet i ganske ta studier, alle amerikanske. Waitzmann beregner livstidsom-
kostningerne ved CP ¢l 503 000 $i 1992 (~ 3 mio. kr.), inklusive produktivitetstab og sociale omkostninger (17).12003
beregner Honeycutt ac livstidsomkostningerne ved CP er 921000 $ (~ 6,1 mio. kr.) (4). Ogs dette estimat inkluderer

produktivitetstab og sociale omkostninger.

[andre analyser beregnes delkomponenter, eksempelvis enhedsomkostninger for sygehusvxsenet. Et britisk studie be-
regner omkostninger relateret il handicappet for unge med hemiplegi i sundhedsvasenet. Unge med hemiplegi koster
5600 £ (~ 62000 kr. ) mere perar for sundhedsvasenet end unge uden hcmiplegi, hvilket er 43 procent at de samlede
sundhedsomkostninger for unge med hemiplegi. [ USA har et lignende studie fundet, at sundhedsomkostninger for
born med CP er 60 procent hojere end for born uden CP (10).

Praevalens

Fodselspravalensen af CP er beregnet til 2,4 born per 1000 levendefodte i 1987-90 (14), hvilket er det senest publice-
rede tal. Forel@bige bcregninger baseret pa denne rapports datamateriale viser, at der i befolkningen under 70 arer 1,9
CP-cre per 1000 indbyggere. I tabel 1 er vist pravalensen at CP i fem-arsaldersgrupper i Danmark ost for Lillebalt, tal-
lene il og med 34 ars alderen er beregnet pa basis afCP-registeret. Over 35-ars alderen er praevalensen og d@deligheden
estimeret ud fra de yngre aldersgrupper samt den stikpr@ve ateldre CP-ere, der er anvendti denne rapport. Estimatet
er sammenholdt med en aldre analyse af praevalens af CP (2), if@lge hvilken praevalensen var faldende fra 1950-erne og

frem til 1970-erne.



Tabel 1: Praevalensen af CP i @stdanmark (1999)

Aldersgruppe Maend Kvinder | alt

0-4 172 119 291
5-9 194 146 340
10-14 213 142 355
15-19 207 141 348
20-24 149 104 253
25-29 165 127 292
30-34 214 152 366
35-39 210 149 359
40-44 206 146 352
45-49 201 143 344
50-54 197 140 338
55-59 193 137 331
60-64 190 135 324
65-69 186 132 318
| alt 2697 1913 4610

Det fas, ac deri 1999 er 4 610 CP-ere under 70 ar i @stdanmark, hvilket forholdsvis pracist udg@r halvdelen af Dan-
marks befolkning. Med udgangspunkt heri estimeres det, at der i Danmark i 1999 var 9 220 CP-ere under 70 ar.



2. Materiale og metode

Materiale

Denne analyse er fortrinsvis registerbaseret. Fra @stdansk Cerebral Parese register er hentet en population af CP-ere,
fodti perioden 1965-1996 samt 1999-2000. Ostdansk Cerebral parese register (CP-registeret) indeholder oplysninger
om personer med medfodt CP, der er fodt ast for Lillebelt, ogsom har faet stillet diagnoscn CPafen ncuropzediatcr in-
den det fyldtc 5.ar. CP-cre fodt for 1965 findes ikke i det elekeroniske register, men der findes papirjournalcr tilbagc il
omkring ar 1900. For fodsclsargang 1930-1964 er udvalgt en tilfeldig stikprove fra papirjournalerne, i ale 349 personer.

[ det akeuelle projckt indgir ca. 60-80 personer per f@dsclsérgang fra fodear 1965-1996. Desuden er der 98 born fodt
11999-2000. Fra fodselsargangene 1935-1964 er der udvalgt en stikprove pa ca. 7-10 individer fra hver argang, og fra
fodsclsérgang 1930-34 er der mindre end 5 perargangi stikpr@vcn.

Som kontrolgruppc eranvendten gruppe af 47 055 ikke-CP-ere, udvalgt tilﬁtldigt i cpr-registeret. Der er udvalgt ca.
670 personer fra hver f@dselsérgang 1930-2000, fodt ost for Lillebale. CP-ere i denne gruppe er ckskluderet forud for
analyscn. Aftabel 2 ses en oversigt over datamaterialet. CP-ernc i analyscn bestar af den rcgistcrbascrcdc gruppe, fodt

efter 1964, ogen stikpr@vc, fodt for 1965.

Tabel 2. Oversigt over datamateriale

CP-ere (registerbaseret).
Fadt 1965-96 og

CP-ere (stikprgve).
Fadt 1930-64

Kontrolgruppe.
Fadt 1930-2000

1999-2000
Stikprave for eksklusion 2294 349 47 110
Ekskluderet pga CP - - 55
Antal individer efter eksklu- 2 294 349 47 055
sion
Dgde for ar 2000 187 68 2213
Udrejst af Danmark, for- 18 3 1051
svundet eller
lignende, fgr ar 2000
Antal individer i 2 089 278 43 791

analysen

Gruppen af CP-ere og ikke-CP-ere er samkort pacpr-numre i Danmarks Statistik med f@lgende registre:

Landspatientregisteret med DRG-priser

Sygcsikringsregisteret

Lxgemiddeldata

IDA-databasen (oplysninger om social status, arbej dsmarkedstilknyming, mv)

Indkomstregisteret

Oplysninger om arbejdsmarkedsforanstaltninger (AMFORA)




Metode

Den rcgistcrbascrcdc analysc dakker f@lgcndc dclkomponcntcr af livstidsomkostningcmc:

Sundhedsomkostninger (bestiende af sygehusomkostninger, sygesikringsudgifter og legemiddeludgifter) og pro-
duktivitetstab (som udg@rcs af det tab, der erved, at mange CP-ere aldrig kommer i arbcjdc, cller ma holde op med at

arbcjdc).

Desuden er gennemfort en beregning af de sociale omkostninger, der tager udgangspunkt i nogle skon over benyt-
telsen af diverse sociale tilbud, same en gennemsnitspris per bruger for disse tilbud. Gennemsnitsprisen er indhentet fra
institutioner, der har tilbud til CP-cre, mens andelen af CP-ere der benytter disse tilbud er skonnet i en eksperegruppe

samtved inddragelse af cksterne cksperter. Beregningerne af sociale omkostninger er saledes ikke registerbaseret.

Livstidsomkostninger

Med [ivstidsomkostningcr forstas omkostningcr over et livsforlob. Der er tale om en teoretisk situation, hvor det bcrcg-
nes hvad det koster over et livsforlob, hvis en person fodes i ar 2000 med CP. Beregningen tager udgangspunke i, hvad
CP-crei hver aldersgruppe koster omkring ar 2000. Det antages saledes ac omkostningsstrukturen i samfundet ikke
andres de naste 70 ar, og at det med udgangspunke i ar 2000 kan forudsigcs, hvad en CP-er koster frem til ar 2070. Om-
kostningerne diskonteres, siledes at livstidsomkostningerne uderykkes som nutidsvardien af fremtidige omkostninger.

Derved kommer omkostninger i barnealderen til at veje relative cungt i forhold til omkostninger i voksenalderen.

Livstidsomkostningcr bestar af sundhcdsomkostningcr, produktivitctstab og sociale omkostningcr.

Attributable costs

Metoden attributable costs, eller henforbare omkostninger anvendes ud fra forudsatningen om, acalle mennesker
udger en samfundsokonomisk belastning, Nar den samfundsmassige konsckvens af CP skal beregnes, er fokus derfor
de ckstra omkostninger, der skyldes CP. Derfor beregnes - for hvert kon og hver aldersgruppe — omkostningerne for
CP-cre og omkostningerne for ikke-CP-cre. Omkostningerne for ikke-CP-ere traekkes fra omkostningerne for CP-
ere, hvorved attributable costs er beregnet. Denne metode anvendes til sundhedsomkostninger og for si vide ogsi il
produkeivitetstab. Her er regnestykket blot omvendt, idet produktionsgevinsten for CP-cere og ikke-CP-ere beregnes.
Forskellen hcrpé eret produktivitctstab, ncmlig den produktivitct der kunne vare opstact, hvis CP-erne havde varet pa

arbcjdsmarkcdct pa linjc med ikke-CP-erne.

Livstidsperspektiv

Det ervalge at anlzegge et livstidsperspekeiv, hvori omkostningerne fra 0 ¢il 70-ars alderen beregnes. Omkostninger
over 70-ars alderen er ikke mcdtagct i ana[yscn, da datausikkerheden er for stor. I hver aldcrsgruppc og for hvert kon er
beregnet gennemsnitsomkostninger, det vil sige, at de gennemsnitlige omkostninger i hver gruppe udtrykker omkost-
ningen for en CP-er, der erilive pa det pageldende alderstrin. Der er forventelige en overdodclighed blande CP-cr, og

detforventes ligeledes, at denne er relateret til handicapgraden (5). Dermed er omkostningerne i de aldre aldersgrup-



PCI‘ fOI‘dClt pa fxrre CP-CI‘C, som har cn mindre handicapgrad, Og dermed lavere omkostninger i fOI‘l'lOld tll CP‘CI‘C med
cn h(DJ Ccre handicapgrad. Sammensxmingen afgruppen afCP—ere :endres SﬁlCdCS over tld Men U.d fra cn gennemsnits-
betragtning udtrykker livstidsomkostningeme stadig dC gennemsnitlige omkostninger fOI‘ cn CP-CI', selvom gruppens

sammensaetning ZEHdI‘CS lTlCd stigende alder.

Sundhedsomkostninger

Sundhedsomkostningeme indeholder omkostninger opstacti sundhedsvasenet. I Danmark er de fleste sundhedsydel-

scr gratis ved patientens mode med sundhedsvasenet, og finansieres via skatterne. Sa omkostningeme i sygehusvaesenet

ogi de fleste dele af sygesikringen udgores alene af de offcntlige omkostninger. Sygesikringen omfarter beseg hos prak—

tiserende lzege og speciall:cgc samt fysioterapi og genoptraning uden for sygehusregi. [seer de sidste to kategorier forven-
tes at fylde meget i sundhedsomkostningerne. Nogle sygesikringsydelser er pélagt brugcrbetaling, det gxlder tandlxger
og nogle ydelser hos fysioterapeut. Endvidere er der brugerbctaling inden for lxgemiddelomkostningen Pa omrader

med brugerbetaling U.dg(Z)I‘CS omkostningcrne afde offentlige udgifter PIUS brugerbetalingen, dVS. l'lClC Omkostningen.

Omkostningerne ved behandling pa sygehuse opgeres ved hjalp af DRG-takster. DRG-systemet (DRG star for
diagnose relaterede grupper) eranvendt i Danmark siden 2000 til vardisattelse af somarisk sygehusbehandling. Alle
behandlinger (indlzeggelser og ambulante bese)g) ordnesi grupper, som hver har en gennemsnitspris, der er beregnet ud

fra studier afomkostningerne pa sygehusene. GI'UPPCI‘HC Ccr bade khmsk aniﬂgSfUldC Og ressourcehomogene.

[ sygesikringen opgores omkostningerne ved den afregnede pris. Ved ethvert beseg hos en lzege elleranden behandler
med overenskomst med sygesikringen udfxrdiges enregning til sygesikringen. Priserne pa behandlingerne forhandles
mellem sygesikringen og behandlernes fagforening. Dermed er priserne pa sin vis udtryk for omkostningerne, men

dog ikke fuldstxndigt. Priserne er udtryk for udgiften for sygesikringen i forbindelse med en behandling. Den reelle
omkostning, dvs. ressourcetrakket (l:egens tid, laegeligt udstyr, etc.) kan afvige fra udgiften. Normalt antages det, at
udgiften er storre end omkostningen. Deter fx forudsaetningen for, at amerikanske studier opererer med den sikaldte
Cost-to-charge-ratio. [ dette tilfelde sectes udgiften lig omkostningen. Det skyldes at de faste udgifter, der er forbundet
med at drive laegepraksis (fx klinikpersonale mv.), typisk ikke deekkes af afregningen af den enkelte ydelse, men i stedet
afen grundbevilling som ikke er medtaget i disse beregninger. Udgiften er dermed bade overvurderet og undervurderet

som mal for omkostningen.

Samme problemstilling gor sig for sa vidt gzeldende for udgifter il lxgemidler. Her anses omkostningen for at vaere lig
med den offentlige udgift plus brugerbetalingen. Deteraltsa et rent udgiftsmél, og det ma forventes at vere af storre

omfang Cﬂd SClVC omkostningen. Her anlxgges dOg samme antagelse som ovenfor, Og udgifter sxttes llg omkostninger.

Produktivitetstab
Produktivitetstabet udgores afden produktivitet, PCI‘SOHCI‘ med CP kunne have bidraget med i tilfxlde af, at deres ar-

bej dsmarkedsdeltagelse havde varet som i resten af befolkningen. Nar CP-ere ikke er pé arbc:jdsmarkedet i samme grad
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som resten afbcfolkningen, SkyldCS dCt dClS at nogle ma OPgiVC atvare pa arbejdsmarkedet <CVt. C&Cl‘ at have p[‘Q)VCt)
pga. dCI‘CS handicap, dClS at noglc d@l‘ Og dCl‘fOI‘ forlader arbejdsmarkedet. Bcregningen baseres pa human kapital tanke-
gangen, dVS. aten PCI‘SOH udg@r cn POtCﬂtiCl gevinst fOl‘ arbej dsmarkedet l’lClC sit liV, fra myndighedsalder tll pCﬂSiOﬂS&l-

der. Ex personen ikke pa arbej dsmarkedet, er der et tab for samfundert pa hele arbej dslivets lzengde (typisk ca.35-40ar).

Sociale omkostninger

De sociale omkostninger opgorcs efter en anden metode end sundhedsomkostninger og produktivitetstab. Derer
ikke registerbaserede oplysninger il réidighed om brug af sociale ydelser, og det har derfor varet nodvendigt at benytte
enanden tilgang. Fremgangsmé’lden var f@lgende: Som det forste blev Spastikerforeningens socialrédgiver interviewet
om hvilke tilbud, der benyttes at CP-ere. Dernast blev en ekspertgruppe og flere eksterne eksperter konsulteret om,
hvilke andele af CP-erne der benytter de forskellige tilbud pa forskellige alderstrin. Der er betydelig usikkerhed om
dette emne. I de fleste tilflde er der tale om ret grove skon. Ud fra tilgzengelige oplysninger fra institutioner (bl.a. pa
internettet) blev gennemsnitsomkosmingen per bruger beregnet. De sociale omkostninger indgér herefter i livstidsom-
kostningeme med gennemsnitsomkostning per bruger gange andelen af CP-ere der benytter det pégxldende tilbud. Fx
hvis 10 procent af CP-erne bruger et tilbud, der koster 50 000 kr. arligt per bruger, indgér dette i livstidsomkostningerne
for den pagzldende aldersgruppe med 10 procent * 50 000= 5000 k. De sociale omkostninger diskonteres ligesom de
ovrige omkostningselementer. Enkelte komponenter af de sociale omkostninger er registerbaserede, fx oplysninger om

andelen af CP-ere der er pa f@rtidspension.

Metoden attributable costs anvendes ikke i forhold til de sociale omkostninger. Dette skyldes dels, at der er mangel

pa registerbaserede oplysninger, hvilket umuligg@r anvendelsen af samme fremgangsméide som ovenfor, dels at de
betragtede sociale omkostninger er malrettet personer med funktionsbegrzensning, og der derfor vil vare meget fa
sociale udgifter i denne analyse igruppen afikke-CP-ere. En undtagelse er dog daginstitutions- og skoleomradet. Der
er udgifter forbundet med bornehave- og skolegang for alle born, og det kunne overvejes at trakke gennemsniteet heraf
fra omkostningerne ved specialb@mehave og specialskole. Men pa netop dette omrade er omkostningeme ved CP
undervurderet. En hel del CP-born gar nemlig ien almindelig bornehave og skole, og far stotte hertil. Omfanget herat
kendes overhovedert ikke, og derfor er denne omkostningskomponent ikke medregnet. Udgifteme il specialskole og

b@rnehave kan dCI‘fOI‘ vare bade over- Og underestimeret.

Diskontering af omkostninger

Livstidsomkostningerne diskonteres til nutidsvardi ved fodslen. Det vil sige, at omkostningerne i 70-arsalderen (som
erden hojeste alderi beregningerne) omregnes til nutidsvaerdi i 0-ars alderen. Der anvendes en diskonteringsrate pas
procent. Diskonteringen er udtryk for, at udgifter i fremtiden tillxgges mindre vardi end udgifter inutiden, ligesom

indtxgteri dag vagtes hoj ere end fremtidige indtxgter.

Felsomhedsanalyse

[ flere omkostningselementer erderen h@j grad af usikkerhed. Dette gxlder szerligt de sociale omkostninger, hvor
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dCI’ lka cr registcrbaserede oplysninger at stotte Slg tll DCI‘fOI’ gennemf@res cn f@lsomhedsanalyse, hVOI‘ CfkatCﬂ af
at xndre dC USikI'C estimater beregnes. Hvis fX andelen afCP—ere, der anvender ct bestemt tilbud, €r sat tll 10 proccnt,
l)CI‘anCS effekten afat sxtte denne andel tll 5 procent 6116[’ 15 PI‘OCCDI‘,. I dCtt€ tilfxlde Vll f@lsomhedsanalysen inkludere

bade et lavere og et hoj ere estimat.

Kasseanalyse
Udover beregningen af livstidsomkostningeme, som har et samfundsekonomisk perspektiv, genncmf@res en sikalde

kasseanalyse, hvor de offentlige kassers udgifter i forbindelse med CP beregnes.

[ kasseanalysen isoleres de offentlige udgifteri den samfundsokonomiske konsekvensberegning. Fokus for kasseanaly—
sen er med andre ord konsekvenserne for de offentlige kasser. Der er en vatsentlig forskel pa den samfundsokonomiske
beregning og kasseanalysen i dette tilfalde, idet en betragtelig andel af CP-ere modtager f@rtidspension. Fortidspen—
sion, som cr en pengeoverf@rsel, teller ikke med i den samfundsokonomiske konsekvensvurdering, mens den udg@r en

udgift forde offentlige kasser.

FOkU.S fOI‘ denne analyse cr livstidsomkostningeme, dVS. dC samfundsmzessige konsekvenser iet liVStidSpCI’SkatiV. Men
cn kasseanalyse kan lka antage livstidsperspektiv, da dC offentlige regnskaber cr etérige. Kasseanalysen bCI‘anCI‘ dCI‘fOI‘

gennemsnitsudgi&en for de offentlige kasser af en CP-eri étar, uden diskontering.

Metodediskussion
DCI' Ccr ﬂere Clementer Omkring metoden, der kan diSl(U.tCI‘CS, dClS U.d fra ct tCOI‘CtiSl{ synspunkt, dClS U.d fra nogle overve-

jClSCI‘ om dataproblemer Og robusthed.

Begrebet livstidsomkostninger

Begrebet livstidsomkostninger erikke hentet fra den okonomiske licteratur. Det er en konstruktion baseret pa cost-
of-illness tankcgangen. En cost-of-illness analyse beregner den samlede samfundsokonomiske belastning ved en given
sygdom, eller som her en funktionsbegrzensning. Derved baserer den sig implicit pa antagelsen om,aten sygdom eller
funktionsbegrzensning helt kan undgés. Resultatet af analysen cr udtryk for, hvor mange penge samfundet som sadan
kan spare ved total eliminering af sygdommen eller funktionsbegra&nsningen. Dette er normalt ikke et realistisk scena-
rio, og siledes heller ikke her. Typisk anvendes den sundhedsokonomiske metode til evaluering afen behandling eller
sammenligning afto behandlinger. Detvil sige, at det forudsarttes at sygdom findes, og analysc:ns mal erat finde den

l)CdStC behandling. Cost-of-illncss analysc:n forudsxtter at sygdom kan eliminercs, men anviser lka hvordan.

Et andet problem med livstidsomkostninger CHCF cost—of—illness Ccr an anvendte human kapital metode tll vaerdisaetning
afproduktivitetstab. Det beregnede PI‘OdUkthitCtStab udg@r som I‘CgCl cn stor andel afde samlede samfundsgkonomi-
SkC omkostninger. Det Vll SigC, atjo storre produktivitetstabet CI, jO storre ¢t problcm Udg(bl‘ denne sygdom CHCF funkti-

onsbegrzensning EOI‘ samfundet. Men PI‘OdUktiVitCtStath bCI‘anﬁS med udgangspunkt i lgnnen. Det Vll SigC at h@jtl@n—
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nede udgor ct storre produktivitetstab end lavtlonnede, ogi de fleste samfund vil der vere forskel i produktivitetstabets
storrelse mellem bade kon og etniske grupper. Man far alesd et storre samfundsmzessigt tab ved sygdomme, der rammer
fx mand, end ved sygdomme der rammer kvinder, fordi produktivitetstabet kun vurderes ud fra l@narbej de. Den sam-
fundsmxssige prioritering af sygdomsbehandling skulle som folge heraf vare underlagt k@nsmxssig og etnisk priorite-

ring. Dette er i klar modstrid med de vardier de fleste sundhedsvasener, herunder ogsé det danske, baserer sig pé.

Anvendelsen af en cost-of-illness analyse clleren beregning af livstidsomkostninger ersiledes problematiski forhold
til bade sundhedsokonomisk teori og grundlxggende vardier i samfundet. Der er som f@lge heraf en ret begrzenset an-
vendelse afanalysens samlede resultat. Men delresulcater er anvendelige i planlzegning og udvikling af tilbud il personer

med funktionsbegrmnsning. FOkU.S ma samle Slg om grzenseﬂaden mellem arl)ejdsmarkedet Og sociale dagtllbud

Diskontering

Ved diskonteringen tillaegges fremtidige udgifter mindre vardi end nutidige. Pa denne made kommer omkostningerne
i barnealderen til ac veje tunge, mens omkostningeme for de @ldre vejer meget lide. Da omkostningsfordelingen over
alder er forskellig mellem CP-ere og ikke-CP-ere, kan der ikke peges pa en metodisk rigtig losning. Dog ma det gene-
relt forventes at jo lavere diskonteringsrate, jo hojere diskonterede omkostninger. Det bor endvidere overvejes, om det
er mcningsfyldt at diskontere over en sa lang periode som 70 ar. | mangel af en alternativ analyseform bibeholdes dog

antagelsen. I f@lsomhedsanalysen beregnes konsekvensen afen diskonteringsrate Pa 3 procent.

Levetid

Analysen er foretaget uden korrektion for forskelle i middellevetid. Der er forskel i middellevetid mellem CP-ere og
ikke-CP-ere, men denne forskel kendes kun indtil 30-arsalderen. Forskellen pa CP-ere og ikke-CP-ere er beregnetisole-
ret for hver aldersgruppe. Derfor er omkostningeme udtryk for et gennemsnit af de CP-ere og ikke-CP-ere, der erilive
pa det pé’lg:eldende tidspunkt. Problemet opstar ved de sociale omkostninger, der ikke er registerbaserede. Beregningen
af de sociale omkostninger baserer sig dog pacn opga)relse afantallec af CP-ere pa fortidspension, og denne opggrelse

cr registerbaseret.

DRG

Sundhedsomkostningeme beregnes ved hj aelp af DRG—priser. Disse er der i flere sammenhzenge blevet sat sp@rgsméls-
tegn ved. De danske DRG-priser blev oprindeligt adopteret fra USA og Norge, men har efterfolgende gennemgaet
mange tilpasninger til danske forhold, herunder et hele nyudviklet system til ambulante priscr. Kritikken vedr. mang-
lende relevans for danske forhold er saledes blevet imodegéet. Andre kritikpunkter drc:jer sigom at DRG—priseme er
gennemsnitsbetragtninger, ogat registreringspraksis tar for stor indﬂydelse pa resultaterne. Der er et vist hold i disse
kritikpunkter. Det rokker dog ikke ved, at DRG-priserne er omkostningsbaserede, og dermed ﬁerner sig fraden rene

udgiftsberegning. Som sadan er DRG-prisc:rne de maske mest metodisk korrekee mal, der er anvendei denne analyse.
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Databrud

Data vedr. CP-ere og ikke-CP-ere er hentet fra Danmarks Statistik. Der er anvende uderak pa CPR-nummer niveau,

jt: ovenfor. Til dette formal er det nodvendigt at bruge CPR-numre pa CP-cre (og ikke-CP-ere). For fodselsargang
1965-1996 er anvendt data fra CP-registeret, som dackker befolkningen ost for Lillebzlt, dvs. halvdelen af Danmarks
befolkning, Der er tillige lavet et seruderak af CP-registeret (uindtastede records) fra fodselsargang 1999-2000 mhp. at
belyse sundhedsomkostningerne for 0-2 arige. For CP-cre fodt for 1965 er der udtaget en mindre stikprove, bestiende
af 12 personer per ar, fra papirjoumalcr. Disse journalcr erkuni ringe omfang valideret m.h.p. omde opfy[dcr samme
kriterier som records i CP-registeret, fx om personen overhovedet har CP, samt om CP-diagnosen er opstact for eller i

fOfbil’ldClSC mcd ﬁadslcn CHC[’ op til 28 dagc CftCl’.

Der er med andre ord tale om et databrud, ikke blot i omfang, men ogsa i populationcns karakeeristika. Det er ikke

klart, om populationen fodt for 1965 gennemsnidlige er mere eller mindre handicappede end populationen efter. Resul-
taterne for aldersgruppen 40 og opefter er nok noget mere usikre end resultaterne for de yngre CP-cre. I beregningerne
af omkostningerne er hver aldersgruppe beregnet for sig, men resultaterne praesenteres (som folge af usikkerheden) i 15

ars intervaller.

Usikkerhed vedr. sociale omkostninger

Som det fremgir, er de sociale omkostninger ikke beregnet pa samme made som de ovrige omkostningskomponenter.
Manglen pa data og lignende opgorelser medforer, at de skon, der foretages, er forholdsvis usikre. Der er primaert to
problemer. Der er mangelfuld viden om pravalens, dvs. hvor mange CP-cre der er i aldersgruppen over 40 ar inden for
ctgivet omride. Det gor, at selvom antallet af brugcrc afen given social ydclsc findes, kan de ikke divideres med hele
populationcn for at finde andelen af brugcrc. Detandet prob[cm relaterer sig til telleren. Det er ikke muligt at finde ud
afhvor mange brugere, der er CP-cre. Ved henvendelse til en enkeltinstitution kan det oplyses, hvor mange brugere
der er, men institutionerne henvender sig ikke til personer med en bestemt funktionsbegransning, og opgores som
folge herafheller ikke efter brugernes diagnose. Heller ikke pa kommunale niveau kendes antallec af CP-ere, der bruger
kommunens tilbud. Der er desuden en del erafik over kommunegranser, sa fokus pa en kommune vil heller ikke give
ctrealistisk billede. Pa grund af denne usikkerhed indgar de sociale omkostninger i folsomhedsanalysen med nogle rec

vide intervaller.
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3. Resultater

I det f@lgcndc bcrcgncs livstidsomkostningcrnc ved cerebral paresc. Bcrcgningcrnc erdele op siledes, at i de forste tre
afsnit bcrcgnes de samfundsma:ssigc omkostningcr, fordelt pa sundhcdsomkostningcr, produktivitctstab og sociale
omkostningcr. Delresultaterne summes op og der gcnncmf@rcs en ﬁalsomhcdsanalysc [ detsidste afsnit ses pa konse-

kvenserne for de offendige kasser af de tilbud der ydes til CP-ere ("Kasscanalysen”).

Sundhedsomkostninger
SLIHdthSOInl(OSUlngCI’ Cr omkostningcr iI’IdCH {:OF sundhcdsvazscnct. | Danmark Cr store dClC afsundhcdsvxscnct
skattcﬁnansicrct, dVS¢ dCt OPICVCS Som gratis afbrugcrcn. NOglC dClC afsundhcdsvzescnct, {:X tandlazgcr Og mcdicin Cr

undcrlagt brugcrbctaling. Omkostningcr i SUHdthSVZESCHCt cr udtryk fOI’ ct l’CSSOUrCCfOI’bFUg, uansct hvcm dCF bctalcr.

Livstidsomkostningcmc ved cerebral parese indeholder CP-eres ressourcetrak pa sundhedsvasenet. Men da praktisk
talcalle personer i Danmark brugcr sundhedsvasenet, er der her anvendt bcgrcbct attributable costs, dvs. hvor meget

mere bruger CP-ere end ikke-CP-ere.
Sundhcdsomkostningcrnc erdele op pa omkostningcr pa sygchuscnc, omkostningcr for sygcsikringcn (praktiscrcndc

lxgc, fysiotcrapi mv.) samt 1$gcmidlcr.

Tabel 3. Sygehusomkostninger ved CP, 2000-kroner.
Gennemsnit per person per ar.

Aldersgruppe Maend Kvinder
CP Ikke CP CP Ikke CP

0-4 59 421 4016 58 881 3903

5-9 19 823 1285 17 356 1127
10-14 11 489 1282 12 092 1570
15-19 11 243 1376 8 969 1868
20-24 5141 1682 6788 3037
25-29 3183 1885 5728 4626
30-34 4 781 1865 6 255 4367
35-39 5557 2 467 6314 4074
40-54 7 345 4172 6 921 4319
55-69 10415 8 025 10 266 6 449

Sygehusomkostninger ved CP, 2000-kroner.
Diskonterede livstidsomkostninger.

Attributable costs, 387 165 371908
diskonteret
Kilde: Landspatientregisteret med DRG-oplysninger
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Aftabel 3 ses det, hvordan omkostningerne pa sygehusene fordeler sig for CP-ere og ikke-CP-ere, delc op pa kon. Der
cr meget store omkostninger for CP-ere i de allerforste levedr, hvilket skyldes at ca. 60 procent afborn med CP indlzeg—
gesi kortere eller lzengcre tid pa neonatal afdcling efter fodslen. For ikke-CP-ere er omkostningeme h@jerc for kvinder
end for mand, mens det omvendete er tilfeldet for CP-ere. Forskellen er dog ikke stor oger heller ikke signiﬁkant.
Konsforskellen for ikke-CP-ere skyldes 1 h@j grad indlmggelser afkvinder i forbindelse med graviditct og fodsel. Denne
gruppe afindl:eggelser spiller en relative mindre rolle i CP-gruppen. Nederst i tabellen ses de diskonterede livstidsom-

kostninger foren person med CP, bcregnet som de ekstra omkostninger (ateributable costs), der er ved CP.

Over et livstidsperspektiv er omkostningcrne ved CP for sygehusene alesa knap 400 000 kroner. Livstidsomkostnin-
gerne er diskonteret, dvs. de fremtidige omkostninger cromregnet til nutidskroner. CP-ere koster med andre ord

sundhedsvasenet knap 400 000 kroner ckstra, i forhold til ikke-CP-ere.

Endel sundhedsomkostninger ligger uden for sygehusvxsenet. Inden for sygesikringen ligger bade praktiserende lzeger
og speciallxger, fysioterapi, tandlzegcr cte. Desuden er genoptraeningstilbud mv. uden for sygehusene endel afsygesik-
ringen. Fysioterapi og genoptrxning i sygehusregi er medregnet i tabel 3. CP-ere har et stort forbrug affysioterapi og

genoptrxningstilbud inden Og uden fOl‘ SnghUSVI’CSCHCt.

Omkostningeme fOI‘ sygesikringen ervisti tabel 4 Omkostningernc fOl‘ CP‘CI‘C erQEVnt fOI'dClt over aldersgrupper,

h@jcre fOI' kvinder end fOI' mzend Og V:tscntligt h@jCI‘C fOI‘ CP—CI‘C end fOI‘ ika—CP-CI‘C. De samlede ekstra omkostninger

ved CP er 53 000 kr. for mand med CP, 61 000 kr. for kvinder.

Tabel 4. Sygesikringsomkostninger ved CP, 2000-kroner.
Gennemsnit per person per ar.

Aldersgruppe Maend Kvinder
CcpP Ikke CP CcP Ikke CP
0-4 3140 1206 2770 1103
5-9 3253 676 4229 654
10-14 4019 540 5398 686
15-19 4193 589 4 487 1118
20-24 3523 689 4929 1581
25-29 2 859 761 4287 1633
30-34 3773 811 4419 1 640
35-39 2518 908 5576 1599
40-54 3210 1076 4380 1752
55-69 5296 1328 3141 1805
Sygesikringsomkostninger ved CP, 2000-kroner.
Diskonterede livstidsomkostninger
Attributable costs, 53 504 61602
diskonteret
Kilde: Sygesikringsregisteret
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Det sidste elementi sundhedsomkostningeme er udgifter il lxgemidler. La’.gemidler kan vare enten receptpligtige
med en andel af brugerbetaling, eller handkebsmedicin med 100 procent brugerbetaling. Da der ikke opgives CPR-
nummer ved kob af handkebsmedicin, er det ikke muligt atopgore forbrug af hindkobsmedicin for forskellige befolk-
ningsgrupper.

Lxgemiddelforbruget i denne analyse dakker altsa alene over receptpligtig medicin, dvs. medicin der er pareceptog
hentet paet apotek. Udgifter til hindkobsmedicin samt medicin udleveret i forbindelse med sygehusbehandling er
siledes ikke medregnet. Omkostningerne er udtryk for en fuld pris for de forbrugte lxgemidler, dvs. brugerbetaling og

sygesikringens andel under ct.

[ cabel S ses la’.gemiddeludgi&eme for CP-ere og ikke-CP-ere. Der ses det samme monster som for sygesikringsudgifter,
cn jxvn fordeling af udgifteme over aldersgrupper for CP-ere ogen kraftig tendens til stigende udgifter med stigende
alder for ikke-CP-ere. De samlede omkostninger for CP-ere i forhold til ikke-CP-ere er 52 000 kroner i et livstidsper—

spektiv, diskonteret.

Tabel 5. Legemiddeludgifter ved CP, 2000-kroner.
Gennemsnit per person per ar

Aldersgruppe Maend Kvinder
CP Ikke CP CP Ikke CP
0-4 3135 221 2 608 195
5-9 3068 309 3 664 205
10-14 3 069 379 4349 533
15-19 3 298 320 3497 691
20-24 2 241 375 3111 966
25-29 3007 499 3101 1066
30-34 3001 652 2 606 1092
35-39 3797 845 2929 1443
40-54 3826 1552 3502 1963
55-69 2 499 2312 3904 2 883
Leegemiddeludgifter ved CP, 2000-kroner.
Diskonterede livstidsomkostninger
Attributable costs, 52185 52 660
diskonteret
Kilde: Leegemiddeldata

I tabel 6 vises den procentvise fordeling af legemiddeludgifterne pa sakaldte ATC-grupper, dvs. grupperet efter hvilken
sygdomsgruppe eller hvilket organ legemidlet reteer sigimod. Det fremggr, ac CP-ere bruger langt flere legemidler
orienteret mod sygdomme i centralnervesystemet end ikke CP-ere. Dette skyldes en storre forekomst af epilepsi blande
CP-cre end blandt ikke-CP-ere. CP-ere bruger ogsa mere medicin rettet mod muskler, led og knogler end ikke-CP-ere,

mens ikke-CP-ere har et storre forbrug af blod- og hj ertemedicin og konshormoner end CP-cre.
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Tabel 6. Procentvis fordeling af lzegemiddelforbrug (antal pakker)
pa ATC-grupper

ATC-gruppe Procent af forbrug, Procent af forbrug,
CP-ere Ikke-CP-ere
Fordgjelsesorganer og 10.7 9.1
stofskifte
Blod og bloddannende 0.7 2.6
organer
Hjerte og kredslab 2.7 14.5
Dermatologiske midler 4.4 5.5
Urogenitale kenshormoner 3.7 9.4
Andre hormoner 1.1 2.1
Infektionssygdomme, 7.6 9.3
systemiske midler
Kemoterapi 0.1 0.2
Muskler led og knogler 11.4 6.0
Centralnervesystemet 45.0 23.7
Parasitologi 0.3 0.9
Andedraetssystemet 9.2 12.3
Sanseorganer 2.6 4.5
Andet 0.5 0.1

De samlede mcromkostningcr il sundhcdsydclscr ved CP, bestaende af sygchusudgiﬁcr, sygesikringsudgiftcr og l;tgc—
middcludgiﬁcr bliver nasten en halv million, 492 854 kr. diskonteret for mand 0g 486170 kr. diskonteret for kvinder.
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Produktivitetstab

Med produktivitctstab menes den omkostning det udg@r for samfundet, at en person ma forlade arbcjdsmarkcdct

for tid pa grund af sygdom eller dod. I forhold til CP kan det endvidere bctragtcs som et produktivitctstab, aten del
CP-cre aldrig kommer ind pa arbcjdsmarkcdct. Produktivitetstab er i denne kontekst derfor fortolket som tabet af den

produktion, CP-erne ville have haft, hvis de havde varet pa arbcjdsmarkcdct i samme omfang 0g sammce tid som ikke

CP-erne.
Produktivitetstabet er bcrcgnct efter to metoder.  den forste er den gcnncmsnidigc l@nindtztgt for CP-er trukket fra
den gennemsnitlige lonindeaege for ikke-CP-er for hver aldersgruppe og kon. Resultatet ses aftabel 7.

Tabel 7. Produktivitetsgevinst for CP-ere og ikke-CP-ere, 2000-kroner,
gennemsnit per person per ar. Beregnet ud fra reelle lenindteegter.

Aldersgruppe Maend Kvinder
CP Ikke CP CP Ikke CP
15-19 7410 46 875 6 355 37 810
20-24 28 667 125797 24 969 94 120
25-29 60 416 188 402 46 095 140 656
30-34 84 363 235 346 62777 171713
35-39 85539 258 766 58 744 188 300
40-54 88915 237 783 70 403 184 433
55-69 29 900 90 372 15432 56 038
Produktivitetstab ved CP, 2000-kroner. Diskonterede livstidsomkostninger
Attributable costs, 2106 186 1574 438
diskonteret
Kilde: IDA databasen (Danmarks Statistik)

Hvis CP-ere havde samme arbcjdsmarkcdsdcltagclsc som ikke-CP-ere, ville der vare en produktivitctsgcvinst pa godt

1,5 million kr. for kvinder og2,1l million kr. for mand, diskonteret.

En anden made at anskue produktivitctstab pa, cr ved proccntandclcn derer pa arbcjdsmarkcdct. Denne proccntandcl
er meget hojere for ikke-CP-cre end for CP-ere. I denne beregning er erhvervsfrekvensen malti procent beregnet for
CP-ere og ikke-CP-ere, og korrigeret for andelen der er pa deltid. Erhvervsfrekvensen inkluderer alle der er pa arbejds-
markedet, dvs. ogsi personer i fleksjob. Derimod er personer i skanejob ikke inkluderet. Andelen af ikke-CP-ere, der er
pa arbcjdsmarkcdct, minus andelen af CP-ere, der er pa arbcj dsmarkedet, udtrykkcr ct produktivitctstab. Huvis gruppen
af CP-ere, der kunne vare pa arbejdsmarkedet men ikke er det, oppebar en gennemsnitslon (opdele pa kon), ville der

vare en produktivitctsgcvinst for samfundet af den storrelsesorden der er vist i tabel 8.
Det frcmgér aftabel 8, at produktivitctstabct er af samme storrelsesorden som i den forste bcrcgning, blot med en min-

dre konsforskel. Dette gjener il at bestyrke formodningen om, at produktiviteestabet er pa dette niveau. Beregningen i

tabel 7 er mere n@jagtig, og anvendes derfor i det samlede mal for livstidsomkostningcr.
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Tabel 8. Produktivitetstab ved CP, 2000-kroner,

gennemsnit per person per ar. Alternativ beregning —

beregnet ud fra andelen pa arbejdsmarkedet.

Aldersgruppe Mend Kvinder

15-19 284 854 280 497
20-24 663 692 503 475
25-29 837 028 807 265
30-34 835913 807 086
35-39 1042 869 1038 075
40-54 1104 051 1003939
55-69 331 981 515083

Produktivitetstab ved CP, 2000-kroner.

Diskonterede livstidsomkostninger

Attributable costs, 1853 499 1761 439

diskonteret

Kilde: IDA databasen (Danmarks Statistik)

Detssidste element af produktionstabet vedrorer den omkostning, der er forbundet med, ac modre til CP-born forlader
arbejdsmarkedet i storre eller mindre omfang for at passe deres born. Der findes ikke tilsvarende oplysninger om faedre
til CP-born, men der er ikke fundet et fald i fedres arbejdsmarkedsdeltagelse (7). I tabel 9 er vist gennemsnitsindkom-
sten for modre til CP-ere og for medre til ikke-CP-ere. Det fremgar at der gennemsnitlige set er en lavere indtagt for

modre til CP-ere end for medre til ikke-CP-ere, som diskonteret giver et produktivitetstab pa 375000 kr.

Tabel 9. Produktivitetstab for madre til CP-ere,
2000-kroner, gennemsnit per person per ar

Moderens alder CP Ikke-CP Forskel
30-39 163 618 180 057 16 438
40-49 178 351 191 761 13 410
50-59 74 908 145 127 70 219

Produktivitetstab for madre til CP-ere, 2000-kroner.
Diskonterede livstidsomkostninger

Attributable costs, 374 462
diskonteret
Kilde: IDA databasen (Danmarks Statistik)

Samlet fis et produktivitctstab ved CP pa godt to millioner kroner diskonteret, nemlig 2 480 648 kr. for mand og 1948
900 kr. for kvinder.

20



Sociale omkostninger
De sociale omkostninger er baseret pé enanden beregningsmetode end sundhedsomkosmingerne og produktivitets-
tabet. Som naevnt er det ikke muligt at anvende atcribucable costs metoden ved de sociale omkostninger, idet disse er

mélrettet U.dSElttC grupper. Endvidcre cr dCf kun ganskc fa registeroplysninger pa dCt sociale omréde.

Den sociale sektor tilbyder specialb@rnehavepladser og specialskoler til born. Til voksne er der tilbud om dagcenter-
pladser eller pladser pa beskyttet varksted. Endvidere er der en del botilbud til handicappede, enten som bopzel (typisk
for voksne) eller som aﬂastning (benyttes bade af born og voksne). | graenseﬂaden mellem den sociale sektor og arbejds-

markedet er der forskellige former for arbejde med lontilskud.

Sociale omkostninger for CP-bgrn

Born der bliver fodt med CP bliver fulgt meget noje af sygehusct de forste levear. Sygehusene opfordreri etvist omfang
foraldrene til at sorge for pasning i hj emmet, typisk ved at den ene foralder vzelger atga hj emme. Dette gaeldcr kun

de svare tiltelde, da de ovrige vil vaere i almindelige vuggestuer eller pasningstilbud1 . Omkring 3-ars alderen tilbydcs
bornene institutionsplads. Ca. halvdelen af CP-bornene kommer i specialbornehave, mens en stor del af de resterende
kommer i almindelig bornehave men med ekstra stotte. En mindre gruppe bliver fortsat passcti hj emmet. Ganske fa
born tilbydes ophold pa d@gninstitutioner, typisk vil det vaere meget plejekrzevende born. Forholdsvis mange hj emme-

boende born far tilbude aﬂastningsophold hos plejefamilier eller pé insticutioner ca. hver anden eller tredje weekend 2 .

Flertallet af de born, der gér i specialb@mehave, fortsaetter i specialskole eller specialklasse. Enkelte integreres i en almin-
delig skoleklasse. Samtidig erder nogle born, der gir fraen almindelig bornchave il specialskolc eller specialklasse. Det
antages p{i denne baggrund, atandelen af CP-born i specialb@rnehave eridentisk med andelen af CP-born i specialskole

eller spccialklasse.

Tabel 10. Oversigt over antagelser for CP-barn

Omkostningskom- Aldersgruppe Andel der Nedre greense | @vre greense
ponent benytter tilbudet | for estimat for estimat
Specialbgrnehave 3-6 47 % 37 % 57 %
Specialklasse/skole 7-16 47 % 37 % 57 %
Aflastning 0-18 41 % 35 % 50 %
Dggninstitution 0-18 2% 1% 3%

CP-born, derikke garien specialklassc eller specialskole soges integreret i almindelige klasser med varierende grader

af stotte . Det antages at 47 procent af CP-bern gar i specialklasse eller specialskole. Tallet er baseret pa, at andelen af
CP-born, der gar i specialskole/klasse er 37 procentifolge (7). mens andelen ifolge en upubliceret opgorelse blandt en
rekke EU-lande er 57 procent i Danmark. Undersogelsernes populationer er begge fra CP-registeret, og oplysningerne
om andelen af CP-born i specialskole/klasse er hentet dels fra registre (7), dels fra et sporgeskema til bornenes foraldre.

Pa denne baggrund antages dCt, at andelcn i specialklasse/skole cr gennemsnittet afde to tal: 47 procent.

1. Udledt af kommunikation med Inger Zappfe, Centerbgrnehaven.
2. Iflg. Socialradgiver i Spastikerforeningen Jens Tamborg
3. Udledt af kommunikation med Inger Zappfe, Centerbgrnehaven. 21



Der er for samtlige andele tale om skon, opn&et pé basis af samtaler med institutioner mv. Der er en betydelig usikker-

l'lCd forbundet med diSSC sk@n, Og der cr derfor Valgt VidC rammer fOl‘ f@lsomhedsanalysen.

Pa baggrund af interview med noglepersoner samt opslag i serviceinformation vedrorende de p&g:eldende institutioner

féS f@lgende gennemsnitspriser PCI‘ bruger:

Tabel 11. Gennemsnitspriser, tilbud til CP-bgrn

Omkostningskomponent | Gennemsnitspris per
bruger per ar (kr.)
Specialbgrnehave 391 752
Specialklasse/skole 203 586
Aflastning 57 843
Dagninstitution 694119

Samlet fis, at CP-bornene koster 2 870 271 kr., diskonteret fra 0-18 arsalderen.

Voksne med CP
De fleste voksne med CP modtager fortidspcnsion. Oversigten i tabel 12 viser, hvor mange dereri arbejde og péi for-
tidspcnsion ideto grupper. Arbej dslose, uddannelsessagende mil. erikke medregnet.

Tabel 12.A. Andel af CP-ere og ikke-CP-ere der er i arbejde
(gennemsnit af arene 1999-2004)

| arbejde
CP Ikke-CP
Aldersgruppe Maend Kvinder Maend Kvinder
15-19 6 % 5% 35 % 29 %
20-24 20 % 17 % 75 % 67 %
25-29 34 % 27 % 83 % 76 %
30-34 38 % 34 % 88 % 82 %
35-39 35 % 29 % 87 % 83 %
40-54 30 % 31 % 84 % 82 %
55-69 17 % 13 % 43 % 31 %
Kilde: IDA databasen (Danmarks Statistik)

Allerede fra 20-ars alderen er over halvdelen af CP-erne pa fortidspension. Andelen stiger til to tredjedele for folkepen-
sionsalderen. 38 procent af 30-34 arige CP-mand er i arbejde, for kvinder er 34 procent i samme aldersgruppe i arbejde.
Andelen falder herefter. De tilsvarende tal for ikke-CP-ere er vist til sammenligning, Nogle CP-ere varetager skine- eller
ﬂeksjob pa arbejdsmarkedet. Fleksjob regnes som arbejde, mens personer pa skfmejob modtager f@rtidspension og der-
for tzelles med blande ﬁartidspensionistcr. Detvil sige at tallene i tabel 12.A indeholder personer i ﬂeksjob, mens tallene i
tabel 12.B indeholder personer i skanejob. L alt har ca. 10 procent af CP-ere i aldersgruppen 20-34 fleks- eller skanejob. I
aldersgruppen 35-49 er det 7-9 procent, og blandt CP-ere over 50 ar har omkring 5 procent fleks- eller skanejob.
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Tabel 12.B. Andel af CP-ere og ikke-CP-ere der er pa fgrtidspension

Fartidspension
Ccp Ikke-CP
Aldersgruppe Meend Kvinder Maend Kvinder
15-19 29 % 29 % 0 % 1%
20-24 53 % 56 % 1% 1%
25-29 53 % 58 % 2% 2%
30-34 56 % 59 % 2% 2%
35-39 59 % 65 % 3% 4%
40-54 67 % 67 % 8 % 9 %
55-69 56 % 66 % 12 % 18 %
Kilde: IDA databasen (Danmarks Statistik)

CP-ere uden tilknytning il arbej dsmarkedet er for en mindre dels vedkommende tilknyttet et beskyttet varksted, en
del benytter sig af dagccntertilbud, ognogen stari praksis uden dagtilbud. [ denne sidste gruppe er dels CP-ere der

afventer plads pa ct Q)nSl{Ct dagtilbud, dClS CP—CI‘C med andre former fOI‘ tllbud 4.

Nogle CP-ere bor for sig selv, mange af disse med hjaelp til husholdning etc.. Detskonnes at ca. 16 procent afvoksne
CP-ere bor pd eninstitution, mens ca. 13 procent bor hos foraldrene (8) 3 Ide tosidste grupper tilbydes aﬂastning

ligesom for CP-bornene 6 .

[tabel 13 er angivet de andele der benytter sig af de tilbud, der er il ré’ldighcd for voksne CP-ere, samt gennemsnitspriser
for disse. Alle andele er baseret pd skon og det er derfor ikke relevant ac foretage opdeling pa alder og kon. Ligesom for

b@rnene cr an ovre Og nedre gra%nse POI' antagelsemc anf(z)rt.

Tabel 13. Sociale tilbud til voksne med CP

Tilbud Andel der Nedre Dvre Gennemsnits- | Andel gange
benytter sig | grense grense pris per bruger | pris
af tilbudet per ar
Beskyttet 5% 3% 7 % 86 100 kr. 4305 kr.
veerksted
Dagcenter 15 % 10 % 20 % 155191 kr. 23 279 kr.
Bo-institution 16 % 12 % 20 % 614 056 kr. 98 249 kr.
Aflastning 20 % 15 % 25 % 51171 kr. 10 234 kr.

De sociale omkostninger for voksne, diskonteret til 0-ars alderen, bliver pa baggrund heraf 1007 624 kr.

De samlede sociale omkostninger over et livsforlob bliver hermed 3 877 895 kr.

4. Jf oplysninger fra arbejdsgruppen om de sociale omkostninger samt fra socialradgiver Jens Tamborg,
5. samt oplysninger fra arbejdsgruppen om de sociale omkostninger.
6. Jf oplysninger fra socialradgiver Jens Tamborg. 23



Samlede livstidsomkostninger ved cerebral parese

De samlede livstidsomkostningcr ved cerebral parese bestar af sundhcdsomkostningcr, produktivitctstab og sociale
omkostninger. Det har ikke vist sig meningstyldt at dele de sociale omkostninger op pa ken, da dissc tal er bascret pa
meget usikre antagclscr. Samlet fas livstidsomkostningcr pa 6,9 mio. kr. for mand og 6,3 mio. kr. for kvinder, som det

frcmgﬁr af tabel 14:

Tabel 14: De samlede livstidsomkostninger ved CP

Omkostningskomponent Livstidsomkostninger Livstidsomkostninger
meend kvinder

Sygehusomkostninger 387 165 371908
Sygesikringsomkostninger 53 504 61 602
Leegemiddelomkostninger 52185 52 660
Produktivitetstab 2 480 648 1948 900
Sociale omkostninger 3877 895 3877 895
Samlede livstids-

omkostninger 6 851397 6 312 965

Fglsomhedsanalyse

I folsomhedsanalysen er primart inkluderet de omkostningskomponenter, der er storst usikkerhed om. Generele er der
en del usikkerhed forbundet med analyscn, primart bcgrundct i antagclscn om at omkostningsstrukturcn ikke @ndrer
sig de naeste 70 ar. Hvad angar produktionstab og sundhedsomkostninger, er selve beregningerne baseret pa ret pracise
opgfarclscr, hvorimod de sociale omkostningcr er omgzerdct med noget storre usikkerhed. De sociale omkostningcr
indgir i folsomhedsanalysen med et minimumsskon og et maksimumsskon. Desuden beregnes effekeen af at reducere

diskonteringsraten til 3 procent pa alle omkostningskomponenter.

Tabel 15. Effekten af eendrede antagelser pa det sociale omrade.

Ombkostnings- | Antaget | Nedre | Samlede sociale| @vre [Samlede sociale
komponent andel | greense [omkostninger, | greense | omkostninger,
diskonteret diskonteret
Specialbgrne- 47 % 37 % 3751 896 57 % 4003 892
have
Specialklasse/ 47 % 37 % 3510445 57 % 4 245 345
skole
Aflastning 41 % 35% 3501 523 50 % 3618 327
Dagninstitution | 2 % 1% 3 454 801 3% 3 641 688
Beskyttet veerk- 5% 3% 3536 709 7 % 3559780
sted
Dagcenter 15 % 10 % 3 496 264 20 % 3 600 225
Bo-institution 16 % 12 % 3383705 20 % 3712784
Aflastning 20 % 15 % 3531105 25 % 3565 384

[ tabel 15 vises resultaterne afﬁalsomhcdsanalyscn pa det sociale omrade. For hver omkostningskomponcnt, fx spe-

cialbornehave eller dagccntcr ervistden andel, deri analyscn ovenfor er anvendt, dvs. fx at 47 procent af CP-born gflr i
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specialb@mehave. Dernzst er vist den nedre granse for dette estimar, dvs. i dette eksempel at 37 procent atbornene gar
i specialbomehave, og de samlede sociale omkostningeri dette tilfzlde, dvs. alle sociale omkostninger, hvis 37 procent
atbornene gik i specialbomehave. Tilsvarende for den ovre granse for estimatet, her er det antaget, at den ovre granse
erS7 procent afbornenci specialb@rnehave. Ogsz’i i dette tilfzlde er konsekvensen af denne antagelse for de samlede

sociale omkostninger regnet ud.

Generele er der ikke stor effeke af ac 2ndre pa sociale antagelser. Herer antagelseme andret en ad gangen, storre udsving
ville opsta, hvis flere antagelser ad gangen blev @ndret, hvis fx andelen af CP-born, der gik i specialbomehave, andredes
samtidig med andelen der giki specialskole. Det ma med rimelig sikkerhed fastslis, at med en diskonteringsrate p;’i 5

procent ligger de samlede sociale omkostninger mellem 3,5 og 4 mio. kr.

I beregningeme ovenfor er anvendt en diskonteringsrate pa 5 procent. Drvs. fremtidige omkostninger har mindre vardi
end nutidige omkostninger. Hvis der anvendes en lavere diskonteringsrate, fx3 procent, far fremtidige omkostninger
cn h(z)j ere nutidsvaerdi end ved den h@je diskonteringsrate. [ tabel 16 erde forskellige clementer af de samlede livstids-

omkostninger beregnet med cn diskonteringsrate P& 3 PI‘OCCHI‘..

Tabel 16. Effekten af en @endret diskonteringsrate

Omkostnings-

Livstidsomkost-

Livstidsomkost-

Livstidsomkost-

Livstidsomkost-

komponent ninger meend ninger kvinder | ninger maend ninger kvinder
ved 5 procent |ved 5 procent |ved 3 procent |ved 3 procent

Sygehus- 387165 371908 441 580 423 566

omkostninger

Sygesikrings- 53 504 61 602 80 070 89 494

omkostninger

Leegemiddel- 52185 52 660 72 454 71 608

omkostninger

Produktivitetstab 2 480 648 1948 900 3792876 3009018

inkl. for madre

Sociale om- 3877 895 3877 895 5431 541 5431 541

kostninger

Samlede 6 851 397 6312965 9818 521 9025 227

livstidsom-

kostninger

Arsagen tll at lzegcmiddeludgifteme fOl‘ mzend bliVCI‘ h@] cre end fOI‘ kvinder VCd den lavere diskonteringsrate, cren

forskel i alderssammcnsxming af medicinforbruget. Meaends medicinforbrug stiger mere med alderen end kvinders.

Produktivitetstab og sociale omkostninger stiger mest ved en lavere diskonteringsrate, ogsé’l fordi disse omkosminger
er store i voksenalderen. Ved en diskonteringsrate p;’i 3 procenter livstidsomkostningerne ved CP 9,8 mio. kr. for mand
og 9 mio. kr. for kvinder. Konklusionen pé folsomhedsanalysen er,atden valgte diskonteringsrate har stor betydning for

resultatet. Derimod pévirkes det overordnede resultat ikke vxsentligt af 2ndrede antagelser p& det sociale omrade.
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Kasseanalyse
[ kasscanalyscn indgér de udgiftcr forde oﬁcntligc kasser, der er identificeret ovenfor. Fokus for kasscanalyscn erikke
personer med CP. men de offendige kasser. Det giver derfor ikke mening ac anlegge eclivstidsperspekeiv. I stedet identi-

ﬁCCI’CS gCHHCﬂ’lSHitSUdgi&CFHC {:Ol' dC CHkCltC aldcrsgruppcn

Omkostningcmc i kasscanalyscn er ikke diskonteret, og da bcrcgningcns fokus er udgiftcr anvendes ikke atcributable
cost-begrebet. Kasseanalysen inkluderer rene udgiftcr, som fx fortidspension. Af ovrige udgi&skatcgoricr erlon dl
foraldre, der passer deres voksne born, og kompensation for tabte lonudgifter til forzldre med CP-born. Til CP-born er

der endvidere mulighed for at fa tilskud til hjalpemidler og mcrudgiftcr i hjemmet 7

I kasscanalysen indgar folgende clementer:

Tabel 17: Kasseanalysens elementer

Alders- | Sundhedsom- | Produktivitetstab Sociale Andet
gruppe kostninger omkostninger
Born Sygehus og ingen Barnehave Kompensation for foreeldrenes
sygesikrings- Skole tabte arbejdsfortjeneste.
udgifter Aflastning Tilskud til hjeelpemidler og til
Dagninstitution merudgifter
Voksne [ Sygehus og ingen Beskyttet vaerksted | Lentilskud ved aktive arbejds-
sygesikrings- Dagtilbud markedsforanstaltninger.
udgifter Aflastning Fartidspension.
Dagninstitution Lon til foraeldre der passer deres
voksne bgrn

Aktive arbcj dsmarkcdsforanstaltningcr kan fx vare ﬂcxjob, servicej ob eller isbrydcrordningcr. Deter kun omkring 5
procentaf de voksne CP-ere der deltager i disse ordninger 8 ,ogandclen falder med alderen. I denne udgiftsanalyse er

personer pa skancjob ikke medregnet, da disse modrager fortidspension.

Udgifter til legemidler er ikke medtaget, da den nojagtige andel af brugerbetaling ikke kendes. En del offentlige tilbud

erikke mcdtagct, fx bctaling for ansatte handicaphj;tlpcrc, da omfangct ikke kendes.

7. Udledt af kommunikation med socialradgiver Jens Tamborg, Spastikerforeningen. Belgbenes omfang er estimeret i samarbejde
med arbejdsgruppen om sociale udgifter.
8. beregnet pa baggrund af statistik om arbejdsmarkedsforanstaltninger (AMFORA) i Danmarks Statistik

26



Udgiftsoversigt

Tabel 18. Udgiftsoversigt bern — gennemsnit per CP-barn per ar (kr.)

0-2 ar 3-6 ar 7-16 ar 17-18 ar
Sundhedsom- 85 856 26 436 19 415 14 446
kostninger
Barnehave 184123
Skole 299 721
Dggninstitution 13 882 13 882 13 882 13 882
Aflastning 23716 23716 23716 23716
Forzeldres tabt arbejdsfortjeneste 100 000 60 000 45 000 45 000
Tilskud til hjeelpemidler mv. 15 500 15500 15500 15500
Tabel 19. Udgiftsoversigt voksne — gennemsnit per CP-voksen per ar (kr.)
19-29 &r | 30-394&r | 40-54ar | 55-69 ar
Sundhedsomkostninger 9109 9798 10 928 14 559
Beskyttet veerksted 4305 4305 4305 4305
Dagcenter 23279 23279 23279 23279
Bo-institution 98 249 98 249 98 249 98 249
Aflastning 10 234 10 234 10 234 10 234
Lantilskud ved aktive arbejdsmar- 18113 16 188 12 571 9188
kedsforanstaltninger.
Fertidspension 96 260 105116 117 380 106 638
Len til foraeldre 60 000 60 000 60 000 60 000

Tallene i tabel 18 og 19 udtrykker den gennemsnitlige udgilct per CP-er og ikke per bruger, dvs der er taget hojde forat
nogle CP-ere ikke nodvendigvis har udgiftcr ialle kategorier.

En person med CP indebarer iflg, disse beregninger en udgift for de offendlige kasser pa folgende:

Tabel 20. Offentlige udgifter per person med CP

Aldersgruppe Offentlige udgifter per person

0-2 238 954

3-6 323 657

7-16 417 234

17-18 112 544

20-29 319 549

30-39 327 169

40-54 336 946

55-69 326 452

I alt per person per ar (gennemsnit) 330911

Detvil sige, at en CP-er i gennemsnit koster de offcntligc kasser 331 000 kroner arlige, hvilket med en pravalens pa

9220 CP-ere giver en drlig udgift for offendlige kasser pa 3,1 milliarder kroner.
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Politikkonsekvenser af kasseanalyse

En delaf de udgiftskomponenter, der indgar i kasscanalysen er udelukkende eftersporgselsstyret. Det bedste cksempel
herpa er sundhedsudgifterne. Politiske tiltag opererer som regel pa udbudssiden, og eventuclle politikkonsckvenser
sker ogsi her. Raderummet for politiske tiltag koncentrerer sig derfor om det sociale omride og granscfladen il

arbcj dsmarkedet.

Det eri ovenstaende antaget, at en person pé fortidspension koster 150 000 arlige. Hvis en person var ansat i et job med
lontilskud (ﬂcksjob) i stedet for f@rtidspcnsion, erderen potcnticl bcsparclsc at hente. Lontilskuddets storrelse er af-
hangig af lonnen same af personens erhvervsevne. I dilfeelde af at en person med meget nedsat erhvervsevne ansattes i et
job med relativ hoj lon, vil udgiften til lontilskuddet overstige fortidspensionen. I de fleste tilfalde kan der dog forventes
en besparelse for de offentlige kasser. Der vil endvidere vare tale om en produktivitetsgevinst, som dog ikke bliver de

offcntligc kasser til del.
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4. Konklusion

Livstidsomkostningerne ved cerebral parese cr 6,9 mio. kr. for mand og 6,3 mio. kr. for kvinder. Disse belob angiver eks-
tra omkostninger i forhold til ikke-CP-ere, dvs. omkostninger relateret til CP. De storste udgiﬁskomponenter er sociale
omkostninger og produktivitetstab. Resultatet peger iretning al,acdereren potentiel gevinst ved at oge arbej dsmar-

kedsdeltagelsen for CP-ere. Dette ville mindske produktivitetstabet og de sociale omkostningcr ivoksenalderen.

Omfanget af livstidsomkostningerne i Danmark scemmer godt overens med den seneste amerikanske undersogelse
(4), her fandtes livstidsomkostninger (ikke konsopdelt) pi 921 000 US$ over et livsforlob, hvilket med gennemsnits-

kursen for 2003 svarer til ca. 6,1 mio. kr.

Derer nogle metodemxssige Og datamxssige problemer, som thydCl‘ at resultatet skal COH(CS med en vis varsomhed.
Derer gennemf@rt cn folsomhedsanalyse mhp undermgelse afkonsekvenserne afat xndre pa nogle afantagelserne.

Folsomhedsanalysen viste at livstidsomkosmingerne oges vaesentligt ved valg af en lavere diskonteringsrate.
Analysen afdzkker et behov for yderligere undersq)gelser.

UdOVCI‘ an samfundsmzcssige gevinst VCd at @gC arbej dsmarkedsdeltagelsen blandt CP—ere ma dCt fOI‘VCl’ltCS, at dCI‘

tilligc eren gevinst for de pégxldendes livskvalitet, som vil kunne beskrives ved en sp@rgeskemaundersogelse.

Et andet oplagt cmne [:OI” cn sporgeskemaundcrsogelse cr CP—CI‘CS forbrug afsociale ydelser. Derer lTngCt lldt faktuel

Vian om omfanget heraf.

Endvidere er der muligheden for at foretage en sp@rgeskemaundermgelse blandt p:‘irorende til CP-ere. Her eralene
valgt den registerbaserede tilgang il produktivitetstab for pir@rende, men en sp@rgcskemaundersogelse vil endvidere

afdzkke tidsforbrugi hj emmet mv.

Endelig er det oplagt, atder er behov for en analyse afdodeligheden blandt CP-ere. Der er ikke sikre tal for f@dselsprm-
valens og dodelighed over 35-arsalderen, og der forventes en relation mellem dodelighed og svaerhedsgrad, som bor
undersc)ges narmere. Der er i denne rapport anvendt en stikprovc fra et omfartende materiale af-gamle journaler. En
oparbejdning af dette materiale i elekeronisk form vil give en enestiende mulighed for analyse af pra?valens og dodelig—

th over en lTngCt lang periode.
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Livstidsomkostningerne ved Cerebral Parese er et samlet

mal fOI‘ ekstra omkostninger relateret tll CCI’CbI’&l P&I’CSC.

De storste udgiftskomponenter er sociale omkostninger o
g p ger og

produktivitetstab. Resultatet peger 1 retning af. at der er en

potentiel gevinst ved at oge arbej dsmarkedsdeltagelsen for

mennesker med Cerebral Parese.

Dette ville mindske produktivitetstabet og de sociale om-

kostninger i voksenalderen.

Udover den samfundsmaessige gevinst ved at oge arbejds—
markeds deltagels en blandt mennesker med Cerebral Parese
ma det forventes, at der tillige eren gevinst for de pégxlden—

des livskvalitet.
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