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HATTER

Az egészségprobléma

Az Epidermolysis Bullosa (EB) egy ritka genetikai bérbetegség, amely nem gyogyithato, és amely
hatalmas tarsadalmi és gazdasagi terhet 16 a betegekre és csaladjaikra. A betegséget sériilékeny bor
jellemzi, amely holyagok kialakulasahoz és repedésekhez vezet, és a betegek gyakran fajdalmat
éreznek. A kezelés elsédleges célja a sebgyogyulas el6segitése, a beteg szamara kényelem biztositasa,
valamint a fajdalom és az Gjboli sérilések megel6zése. A betegségnek tobb tipusa és silyossagi foka

létezik, de Gsszességében az EB egész életen at tartd fogyatékossagot okozhat, amely folyamatos
orvosi ellatast igényel.

Orvostechnikai eszkozdk, biomérnoki fejlesztések szerepe

Az orvostechnikai eszk6zok jelentésen hozzajarulnak az EB kezeléséhez, és ezaltal a betegek
egészséggel 6sszefliggd életminbségéhez és varhato élettartamahoz. A biomérnoki tudomany
(multidiszciplinaris csapatmunkaban, amelyekben biomérnckok, biomaterialis mérnékok és


https://www.bur-eb.com/

klinikusok dolgoznak egyiitt) a nem/nehezen gyogyuld sebek kezelésére szolgalé bérpotlo
anyagok (kotések) fejlesztésére Osszpontosit.

Betegségteher tanulmanyok, a BURQOL-RD kutatasi program

A ritka betegségekkel 6sszefiiged betegségteherrdl, és killondsen az epidermolysis bullosa (EB)
betegek, csaladtagjaik és a tarsadalom szamara jelentett terhekrdl kevés tanulmany készilt.
Korilbelil egy évtizeddel ezel6tt (2010-2013) az dgynevezett BURQOL-RD projekt Eurdpai
Unié-s  finanszirozassal — vizsgalta a  betegségtehreket  Bulgariaban, Magyarorszagon,
Franciaorszagban, Németorszagban, Olaszorszagban, Spanyolorszagban, Svédorszagban és az
Egyesult Kiralysagban. A BURQOL-RD projekt {6 célja az epidermolysis bullosa (EB),
mucopolysaccharidosis (MPS), Duchenne-féle izomsorvadas (DMD), hemofilia, cisztas fibrozis,
fragilis X szindroma, hisztiocitézis, fiatalkori idiopatias {zileti gyulladas (JIA), Prader-Willi
szindroma, szkleroderma, valamint gondozoik egészségligyi életmindségét, és tarsadalmi
szempontbdl szamszerdsiteni a betegségekkel kapcsolatos koltségeket.

Prevalencia, hosszUtavu gondozas és gazdasagi elkdtelezddés

Az egyre hatékonyabb egészségligyi technologiak, gyogyszerek, eszk6zok és egyéb technologiai
fejlesztések eredményeként a kiillonboz6 ritka betegségekben szenvedd betegek varhaté élettartama
folyamatosan és jelentésen novekszik, ezaltal a ritka betegségek el6fordulasi gyakorisiga
(prevalenciaja) is novekszik. A betegek hosszabb varhaté élettartama hossza tava egészségugyi
szolgaltatasok iranti igényt és novekvs gazdasagi kotelezettségvallalast jelent. A BUR-EB projekt
kiindulasi hipotézise, hogy a ritka betegségek el6fordulasa, tarsadalmi terhe és népegészségligyi
jelentésége n6. Nagyobb figyelemre és tobb innovaciora van sziikség, a betegségek kezelésének
koltségei és koltséghatékonysaga valtozik, és az egészségligyl politika és finanszirozasi helyzet is
valtozhat.

A KUTATAS CELJAL

Az Eurépai 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 gyijtott adatokkal.

Az EB mindennapi életre gyakorolt hatasaval kapcsolatos adatokat az érintett személyektdl és
gondozoiktdl gyljtjik Ossze anonimizalt felmérés utjan, klinikusokkal és betegszervezetekkel
(DEBRA) egyittmtkodve. A betegséggel 6sszefiiged gazdasagi teher felmérése az egészséguigyi
ellatas és az informalis gondozas koltségeit, a csaladok pénziigyi terheit és az Gsszes érintett személy
munka-termelékenységének csokkenését veszi figyelembe. Az életmindséget és a csaladi terheket is
mérjik. Emellett az érintettekkel koz6sen készitiink térképet a betegutakrol és szitkségleteikrél.
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
Osszefiggd koltségek értékelését a 7 orszagban, és részt vesz mindegyik munkacsomagban,
melyeket egészségtigyi kézgazdasagtani szempontokkal erdsit.



VARHATO EREDMENYEK ES HATAS

A BUR-EB lehet6séget ad annak megfigyelésére, hogy az EB tarsadalmi és gazdasagi hatasa hogyan
valtozott az elmult évtizedben, és hogy ezek a valtozasok hogyan hozhaték Osszefiiggésbe az ebben
az id6szakban végrehajtott egészségiigyi és szocialis politikakkal. A projekt olyan eszkozoket fog
biztositani, amelyek felhasznalhatok az Uj terapias lehetéségek klinikai vizsgalataiban. A BUR-EB
mogott egy nemzetkozileg elismert bérgyodgyasz szakorvosokbdl, egészségligyl kozgazdaszokbol,
kvalitativ kutatasi szakért6kbdl, biostatisztikusokbdl és betegszervezetek képvisel6ibol allo
multidiszciplinaris csoport all.

PROJEKT MEGHOSSZABBITASA

A nemzetk6zi kutatasi projekt meghosszabbitasra kertilt 2025. december 31-ig.
Indoklas:

A BUR-EB nemzetko6zi kutatasi projektben jelent6s késéssel indult meg a kvantitativ vizsgalathoz
a betegtoborzas és az adatgytjtés. Ennek hatterében a mi munkacsoportunkon (HECON, Obudai
Egyetem) kivili okok allnak. A résztvevé orszagok k6zott tobbnél is az etikai kérelem megszerzése
tobb id6t vett igénybe a tervezettnél. Tovabba, a tervezettnél idigényesebb volt a kérd6iv
felprogramozasa (a konzorciumvezetSk végezték) és véglegesitése, késedelemmel lettek kész a
kilonb6z6 nyelvi verzioju online kérdéivek.

Mindezek ered6jeként a kvantitativ kérd6ives vizsgalatban az adatgyGjtés (betegfelmérés) a
tervezett 2023. szeptemberi indulas helyett csak 2024. majusban kezd6dott el egységesen az Gsszes
résztvevé orszagban és 2024. decemberben fejez6dott be.

Munkacsoportunk (HECON, Obudai Egyetem) vezeti a BUR-EB kutatasi programban a 4.
munkacsomagot. A munkacsomag magaba foglalja a fentebb nevesitett kvantitativ kérdéives
felmérésbdl beérkez6 adatok és adatbazis tisztitasat, az adatok elemzését, a betegséggel Osszefuiged
terhek és koltségek kiszamolasat, az eredmények szintézisét a konzorcium résztvevé orszagaira
szamara. Az el6készileti munkakat megtettik (egységkoltségek kialakitasa a résztvevé 7 orszag
szamara, adatfeldolgozasi terv), folyamatosan monitorozzuk a beérkezé adatokat. Azonban a
tényleges adattisztitast és elemzéseket csak az adatgy(jtés lezarasa utan tudjuk elkezdeni.

A konzorciumvezetd és a résztvevo orszagok hosszabbitasi kérelemmel fordultak tamogatéjukhoz.
Mivel a munkank, az adatelemzés kulcsszerepet jatszik a tejes kutatasi program f6 céljainak
megvaldsitasaban, a betegadatok elemzésében és a végsé riport elkészitésében, célszertinek latszik
alkalmazkodnunk a konzorcium orszagainak hosszabbitasi kérelmeihez. Ha hamarabb kilépiink,
mint a tobbi partnerorszag, nem tudnank részt venni a felmerilé Gj kérdések megvalaszolasaban, a
végs6 kutatasi beszamolo (,final report”) elkészitésében és véglegesitésében, a zaré szakmai
konferencian (2025. oktéber 7.) és r6vid id6  allna  rendelkezésre az eredményeink
disszeminaciojara.

A hosszabbitis nem veszélyezteti a projekt megvalésitasat, az eredeti vallalasok tovabbra is
teljesiilni fognak és nem mertlnek fel tobbletkoltségek.



Az NKFIH engedélyezte a projekt meghosszabbitasat 2025. december 31-ig.

BUR-EB: Changes in the socio-economic burden of Epidermolysis Bullosa in Europe:
Helyzetelemzés

Letolthet6 (angol nyelven):

https://drive.google.com/file/d/1Xf5uCI0pxWQkLUkGBgEUInxWbmMV7AAl/view

Keresztmetszeti kérddives vizsgalat:

Az adatgylijtés 2024 decemberben zarult.
Feln6tt betegszdmok orszagonként:

Ausztria Bulgaria  Franciaorszag Németorszag Magyarorszag Olaszorszag Spanyolorszag
N =27 N =16 N=74 N=34 N=9 N =27 N =20

Gyermek betegszdmok orszagonként:

Ausztria Bulgaria Franciaorszag Németorszag Magyarorszag Olaszorszag Spanyolorszag
N =19? N = 15? N = 36! N = 24! N =13? N = 20? N = 15?

Feln6tt EB betegek informalis gondozoi

Ausztria Bulgaria  Franciaorszag Németorszag Magyarorszag Olaszorszag Spanyolorszag
N=11 N=6 N=8 N=8 N=3 N =15 N=9

Ezuton is szeretnénk készonetet mondani Dr. Medvecz Marta docensasszonynak (SE, Bér-, Nemi
koértani- és Béronkologiai Klinika) a magyarorszagi adatgyGjtésben végzett kivalé munkajaért,
valamint a pacienseknek és hozzatartozoiknak a kérdéivek kitoltéséért.

Adatfeldolgozas

Az adatok tisztitasa megtortént, a koltség-adatbazis véglegesitésre kertilt, az elemzés folyamatban
vannak.

Elkészilt az egységkoltség adatbazis a résztvevd orszagokra. Ezek 6sszekapcesolasa a gydjtott
adatokkal és publikaciok irasa részben megtortént, részben folyamatban van.


https://drive.google.com/file/d/1Xf5uCI0pxWQkLUkGBgEU9nxWbmMV7AAl/view

Publikaciok
Koézlemények:

Arias-Merino, G., Benito-Lozano, J., Linertova, R., Veronica Alonso-Ferreira on behalf of the
BUR-EB Study Group. Health-related quality-of-life evaluation in epidermolysis bullosa: a
scoping review protocol. Syst Rev 14, 159 (2025). https://doi.org/10.1186/s13643-025-02918-9

Arias-Merino G, Benito-Lozano J, Gémez-Martinez M, Villaverde-Hueso A, Linertova R,
Alonso-Ferreira V, BUR-EB Study Group. British Journal of Dermatology, Volume 193, Issue 5,
November 2025, Pages 856—864, https://doi.org/10.1093/bid/1jaf274

El Hachem M, Diociaiuti A, Zambruno G, Samela T, Ferretti F, Carnevale C, Linertova R,
Bodemer C, Murrell DF, Abeni D. “Quality of Life in Epidermolysis Bullosa” and
“Epidermolysis Bullosa Burden of Disease™: Italian translation, cultural adaptation, and pilot
testing of two disease-specific questionnaires. Ital | Pediatr. 2024 Apr 19.

Linertova R, Péntek M, Rodriguez-Diaz B, Bodemer Ch, Hiibl V, El Hachem M, Salamon G,
Alonso-Ferreira V, Stefanov G, Jain R, Ramallo-Farifia Y, Garcia-Pérez L, BUR-EB Study
Group. Health-related quality of life in adults with epidermolysis bullosa: a cross-sectional study

in seven Buropean countries using EQ-5D-5L. (Submitted to Orphanet Journal of Rare Diseases
on the September 29, 2025)

Folyamatban levé publikciok:

- Cost-of-illness of EB in seven European countries — The European Journal of Health
Economics, original article (HECON vezeti)

- Quality of life in EB, results with the EQ-5D-5L questionnaire (HECON és a spanyol
munkacsoport)

- Magyar nyelvii QOLEB kérdéiv validalasa (HECON az osztrak munkacsoporttal)

- Magyar nyelvi EB-BOD kérdéiv validalasa (HECON az osztrak munkacsoporttal és a
konzorciummal egytttmikodésben)

- Out-of-pocket expenses (spanyol munkacsoport vezetésével, HECON partnerként
dolgozik)

Konferencia absztraktok:

- ISPOR Europe 2025 (https://www.ispor.org/conferences-

education/conferences/upcoming-conferences/ispor-europe-2025)

A 2025. november 9-12 koz6tt Glasgow-ban (Skocia) megrendezésre keriil6 ISPOR Europe 2025
konferenciara (The International Society for Pharmacoeconomics and Outcomes Research -
ISPOR) harom absztraktot nyujtottunk be, melyek elfogadasra keriltek:

- Aron Holgyesi, Renata Linertova, Lidia Garcia-Pérez, Laszl6 Gulacsi, Zsombor Zrubka,
Marta Péntek and the BUR-EB Study Group. Resource Utilization Among Patients with
Epidermolysis Bullosa: Preliminary Findings from Seven European Countries

- Marta Péntek, Marta Medvecz, Laszlé Gulacsi, Zsombor Zrubka, Renata Linertova, Aron
Hoélgyesi and the BUR-EB Study Group. Health-related Quality of Life of Patients with



https://doi.org/10.1186/s13643-025-02918-9
https://doi.org/10.1093/bjd/ljaf274
https://www.ispor.org/conferences-education/conferences/upcoming-conferences/ispor-europe-2025
https://www.ispor.org/conferences-education/conferences/upcoming-conferences/ispor-europe-2025

Epidermolysis Bullosa in Hungary: Results with the EQ-5D-5L and EQ-5D-Y-3L
Preference-based Measurement Tools

- Renata Linertova, Christine Bodemer, May El Hachem, Cristina Has, Gudrun Salamon,
Marta Péntek, Georgi Iskrov, Olivia Mullins, Verénica Alonso-Ferreira, Benjamin
Rodriguez-Diaz, Aranzazu Hernandez Yumar, Lidia Garcia-Perez and the BUR-EB Study
Group. Out of pocket expenditure of families affected by epidermolysis bullosa in
Europe.

Az elfogadott absztraktok a Value in Health folydiratban jelennek meg.

Konferencidk, rendezvények

- Obudai Egyetemen 2025. junius 6-4n mini-konferenciat tartottunk, melyen bemutattuk és
megvitattuk a BUR-EB eddigi eredményeit. A rendezvényen a HECON munkatarsain
kivil részt vett Renata Linertova konzorciumvezets, Dr. Medvecz Marta (docens,
Semmelweis Egyetem B6r-, Nemikortani és B6ronkologiai Klinika) a program hazai
bérgyogyasz szakértbje és Dr. Pogany Gabor a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel
¢l6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ) képviseletében.

A mini-konferencia el6adoi és felkért hozzaszoloi, 2025.06.26, Obudai Egyetem

TEHETSEG.
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TR
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Felsé sor, balrdl jobbra: Prof. Dr. Gulacsi Laszlé (HECON), Dr Medvecz Marta PhD (Semmelweis
Egyetem), Prof. Dr. Péntek Marta (HECON), Renata Linertova (Spanyolorszag), Dr. Holgyesi Aron PhD
(HECON)

Also sor: Dr. Pogany Gabor PhD (RIROSZ), Dr Zrubka Zsombor PhD (HECON)



A zarékonferencia ideje és helye:

2025. oktdber 7., Spanyolorszag (Santa-Cruz de Tenerife; Fundacion Canaria Instituto de
Investigacion Sanitaria de Canarias, FIISC).

https://www.bur-eb.com/2025/10/14/final-conference-of-the-european-project-bur-eb-in-santa-
cruz-de-tenerife/

»Az epidermolysis bullosa tarsadalmi-gazdasagi terheinek valtozasai Eurépaban” (BUR-EB) eurdpai
projekt zarékonferencidjat 2025. oktdber 7-én tartottak Santa Cruz de Tenerife-ben, az 6sszes
projektpartner és betegszervezet, a DEBRA International és a nemzeti DEBRA-k képviselGinek
részvételével. AHECON (Obudai Egyetem) képviseletében Dr. Holgyesi Aron vett részt a rendezvényen.

A taldlkozé a projekt két céljdhoz kapcsoldodd eredményekre 6sszpontositott:

1) az EB tarsadalmi-gazdasdgi koltségeinek és az életmindségre gyakorolt hatasanak értékelése egy
online felmérés segitségével, amely hét eurdpai orszagban érintett személyek és gondozoik szamara
készilt, valamint

2) egy kvalitativ tanulmany, amely az oktatasi anyagok és a betegek utitervének kidolgozasara
Osszpontositott, a betegszervezetekkel egylittmikodésben.

A nemzetkozi és nemzeti DEBRA szervezetek terjesztési tevékenységének kdszonhet6en a felmérés
magas részvételi aranyt ért el, 349 kitoltott kérdbivvel (207 felnbtt és 142 gyermek), ami a mai napig a
legnagyobb EB-re vonatkozé adathalmaz.

Dr. Holgyesi Aron (HECON, OE) el6adédsaban ismertette az alkalmazott kdltségszamitas médszereit és
eredményeit. A kdzvetlen és kdzvetett egészségligyi koltségek elemzése kimutatta, hogy a gondozdk
altal nydjtott ellatas jelentette a legnagyobb koltségtényez6t, amely a teljes koltségek mintegy 60%-at
tette ki. Bar az eurdpai orszagok kozott eltérések voltak, a koltségek magasabbak voltak a gyermekek
és a sulyos EB-tipusok esetében. A koltségek nagy részét a nemzeti egészségiigyi ellatérendszerek
fedezték, de egyes kiadasokat tovabbra is az érintett személyek és csaladjaik fizettek, ami jelentGs
pénzligyi terhet jelentett szdmukra.


https://www.bur-eb.com/2025/10/14/final-conference-of-the-european-project-bur-eb-in-santa-cruz-de-tenerife/
https://www.bur-eb.com/2025/10/14/final-conference-of-the-european-project-bur-eb-in-santa-cruz-de-tenerife/

Data collection
Unit costs:

Unit cost data were obtained by study investigators from the following sources:
CEPT COST, eSat Database) and international
& C try specific (CONCEPT COST, eSatud, DHE UC Data
+ Unit cost databases — Country speciiic it
EU HCSD, PECUNIA)
Governmental databases — €.8 directives (Ministry of Health) Health Insurance Fund, Price lists., etc

» Hospital documents
¢ wage estimations (cost of careglving and

+ National statistical offices and EUROSTAT — Average

ductivity loss)
« Vendor price lists - &.g., medical materials, transportation

« Ppublished costing studies

Holgyesi Aron eladéasa a BUR-EB zarékonferencian.

A betegek egészséggel Osszefligg6 életminéletmindségének, valamint gondozdik életmindségének
kiilonboz6 altalanos és betegségspecifikus eszkdzokkel torténd értékelése megerdsitette, hogy az EB
jelent8s terhet jelent a betegek és csalddjaik szdmara, és ezek a terhek Osszefliggést mutatnak a
betegség sulyossagaval. Ugyanakkor az eredmények ramutattak arra, hogy a kevésbé sulyos EB-tipusu
egyéneknél is jelentGs érzelmi és pszichoszocialis hatasok jelentkeznek. Fontos megjegyezni, hogy a
BUR-EB projekt lehet6vé tette egy EB-specifikus kérdéiv négy tovabbi eurdpai nyelvre torténd
leforditdsat és validalasat, amely hasznos eszkoz lesz a betegek altal jelentett eredmények mérésére a

jovébeli klinikai vizsgalatokban.

A kvalitativ tanulmanyt szoros egyittmikodésben végezték a betegszervezetekkel, EB-ben szenvedd
egyénekkel és gondozdikkal. Tizennégy oktatdsi anyagot allitottak 6ssze, amelyek:

i) hasznos és hozzaférhet6 eszkozoket tartalmaznak, amelyek segitenek az érintett
egyéneknek és csaladtagjaiknak az EB sokrétd kihivasaival megbirkdzni, és
ii) informativ és kozérthet6 eszkozoket tartalmaznak a betegségrél szdlo ismeretek

terjesztésére a tarsadalmi elszigetel6dés megelGzése érdekében.

Ezzel parhuzamosan harom betegut-térképet is kidolgoztak, amelyek bemutatjdk a betegek és
gondozdk specifikus tapasztalatait és kihivasait a betegség lefolydsa sordan.

A zar6 megbeszélés a projekt eredményeinek és az oktatdsi anyagok terjesztési stratégiajara
Osszpontositott, amelyben a betegszervezetek kulcsszerepet fognak jatszani.



Holgyesi Aron szakmai latogatdsa Health Research Institute-ban
(SESC/FIISC)

2025. oktdber 8-an a SESCS/FIISC vendégiil latta Holgyesi Aront, az Obudai Egyetem (Budapest,
Magyarorszag) Egészségligyi K6zgazdasagtan Kutatokozpontjanak (HECON) tagjat.

Latogatdsa soran Dr. Holgyesi tudomanyos el6adast tartott, amelyben bemutatta a HECON f6 kutatasi
irdnyait, amelyek az egészségligyi gazdasagi értékelésre és a betegségek életmindségre gyakorolt
hatdsdnak mérésére dsszpontositanak.

Megosztotta a BUR-EB betegségteher kutatasok betegségkoltség eredmeényeit. ElGaddsat élénk
szakmai megbeszélés kdvette az alkalmazott mddszerekrdl és a megallapitdsok egészségpolitikara és a
ritka betegségek kezelésére gyakorolt potencialis hatasairél Eurépaban.

https://www.bur-eb.com/2025/10/16/scientific-visit-of-researcher-aron-holgyesi-hecon-budapest/
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A latogatasrdl 0sszefoglalot kozolt a SESCS a honlapjan, valamint a BUR-EB honlapon is beszamoltak
rola.
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using electro-anatomical mapping-guided system
vs. fluoroscopy: a systematic review, meta-
analysis and economic evaluation

Beatriz Ledn-Salas, Diego Infante-Ventura, Aranzazu Hernandez-Yumar, Renata Linertova,
Estefania Herrera-Ramos, Alezandra Torres-Castafio, Himar Gonzdlez-Pacheco, Analia Abt-
Sacks, Javier Garcia-Garcia, Raul Quirés-Lépez, ...

@ pesearch
e Methodology and
Data Analysis Group
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LINKS OF INTEREST

NEWS

New Version of the Clinical Practice
Guideline on Autism Spectrum
Disorder in Primary Care

The Andalusian Agency for Health
Technology Assessment (AETSA) has
updated the Clinical Practice Guideline for
the care of Autism Spectrum ...

OTHER REPORTS

Scientific visit of researcher Aron
Hélgyesi (HECON, Budapest) .

EVALUAT.ﬁD PLANNING SERVICE

On October 8, SESCS/FIISC welcomed
researcher Aron Hélgyesi, member of the
Health Economics Research Center
(HECON) at Obuda University (Budapest,
Hungary). ...

15 OCTOBER, 2025, 11:33 AM
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On October 8, SESCS/FIISC welcomed researcher Aron Holgyesi, member of the Health Economics Research Center (HECON) at Obuda University (Budapest,
Hungary).

During his visit, Dr. Holgyesi gave a scientific talk presenting the main research lines of his center, focused on health economic evaluation and the measurement

of disease impact on quality of life.

He also shared the results of the cost study on Epidermolysis Bullosa (#E€B) conducted within the framework of the European BUR-EB project, coordinated by
researcher Renata Linertova (SESCS/FIISC). His presentation sparked discussion on the applied methodologies and the implications of the findings for health

policies and rare disease management in Europe.

Kovetkezd konferencia:

Magyar Tudomany Unnepe, Obudai Egyetem, 2025 november.
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