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HATTER
Az Epidermolysis Bullosa (EB) egy ritka genetikai bSrbetegség, amely nem gydgyithatd, és amely

hatalmas tarsadalmi és gazdasagi terhet 16 a betegekre és csaladjaikra. Az EB-vel kapcsolatos
betegségteherrdl kevés az ismeretlink, csak kevés tanulmany készlt.

A KUTATAS CELJAI

Az Burépai Unié Horizon 2020 programja és az NKFI alap (Magyarorszag) altal finanszirozott
nemzetkozi kutatasi projekt (BUR-EB) célja az EB tarsadalmi-gazdasagi terheinek vizsgalata 7
uniés orszagban (Spanyolorszag, Franciaorszag, Németorszag, Olaszorszag, Magyarorszag,
Ausztria és Bulgaria), és az eredmények Osszehasonlitasa a 10 évvel ezel6tt egy korabbi nemzetkozi
projekt BURQOL-RD) keretében gytjtott adatokkal.

Az EB mindennapi életre gyakorolt hatdsival kapcsolatos adatokat az érintett személyektdl és
gondozoiktol gytjtjik Gssze anonimizalt felmérés utjan, klinikusokkal és betegszervezetekkel
(DEBRA) egyiittmtkodve. A betegséggel 6sszefiigesd gazdasagi teher felmérése az egészségligyi
ellatas és az informalis gondozas koltségeit, a csaladok pénziigyi terheit és az Gsszes érintett személy
munka-termelékenységének csékkenését veszi figyelembe. Az életmindséget és a csaladi terheket is
mérjik. Emellett az érintettekkel kézdsen készitiink térképet a betegutakrdl és sziikségleteikrol.
Ezen igények alapjan tajékoztaté anyagokat dolgozunk ki, amelyek segitenck a betegeknek és
csaladtagjaiknak abban, hogy jobban megbirkézzanak a betegséggel.

A HECON csoport (Obudai Egyetem) vezeti a projektben az adatelemzést és a betegséggel
Osszefliggd koltségek értékelését a 7 orszagban, és részt vesz mindegyik munkacsomagban,
melyeket egészségiigyi kdzgazdasagtani szempontokkal erdsit.



VARHATO EREDMENYEK ES HATAS

A BUR-EB lehet6séget ad annak megfigyelésére, hogy az EB tarsadalmi és gazdasagi hatdsa hogyan
valtozott az elmult évtizedben, és hogy ezek a valtozasok hogyan hozhatok Gsszefiiggésbe az ebben
az id6szakban végrehajtott egészségligyi és szocialis politikakkal. A projekt olyan eszkézoket fog
biztositani, amelyek felhasznalhaték az 4j terapias lehet6ségek klinikai vizsgalataiban. A BUR-EB
mogott egy nemzetkozileg elismert borgydgyasz szakorvoskbol, egészségligyi koézgazdaszokbol,
kvalitatfv kutatasi szakért6kbol, biostatisztikusokbdl és betegszervezetek képvisel6ibol allo
multidiszciplinaris csoport all.

PROJEKT HONLAP
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