w2inl”
Egy sziirés = két élet

a ,,Retropajzs Egyesiilet a HIV-vel élokért és a Babagenetika Egyesiilet kozos projektje

Tisztelt Doktor Ur!

L. Eva vagyok, 2010-ben adtam életet az elsé kisfiamnak. Akkor mar — mint utolag kideriilt - HIV-
pozitiv voltam, &m arrél sem nekem, sem kezeldorvosaimnak nem volt tudomasa. Mivel semmilyen
szempontbdl nem tartoztam a HIV-fert6zottséget illetden az un. ,rizikocsoportok™ egyikébe sem, a
terhességem elott fel sem meriilt az, hogy elmenjek HIV-sziirésre.

Szerencsére a kisfiamat sem a terhesség, sem a sziilés, sem a szoptatas alatt nem fertéztem meg, pedig
a HIV virus anyar6l magzatra, illetve csecsemore torténd atadasanak esélye — kezeletlen HIV-fert6zott
varandosok esetén - a WHO statisztikai szerint 15 és 45% kdzott mozog, tehat nagyon magas.

2016-ban mar az AIDS kezdeti stddiumaban voltam, amikor kideriilt, hogy HIV fert6zott vagyok. Az
azonnal megkezdett kombinalt antiretrovirdlis terapia (cART) hatdsara 3-4 hoénapon belil a
virusszamom méréshatar ald csokkent. A rendszeres gyogyszerszedés mellett biztonsagosan
vallalhattam ujabb gyermeket.

2020-ban sorstarsaimmal megalapitottuk a Retropajzs Egyesiiletet a HIV-vel élokért (RPE), amelynek
az ismeretterjesztésen, a HIV-vel €16k és az AIDS-ben megbetegedettek tdmogatasan til az is fontos
célkitiizése lett, hogy elinditson egy parbeszédet a terhesség alatti téritésmentes HIV-sziirésrol.

Dr. Szlavik Janos infektologus féorvos Ur mar 2016-ban felhivta a figyelmet arra, hogy sziikséges
lenne a varanddsok sziirése (ldasd: csatolt dokumentumok), és a nemzetkdzi gyakorlat is azt mutatja,
hogy sok orszagban ez meg is torténik.

A teljesség igénye nélkill néhany eurdpai orszag, ahol a varandosok rutinszerti HIV-sziirése
megvalosul:

* Fehéroroszorszag: kotelezéen 2 db HIV-tesztet kell elvégeztetniiikk a kismamaknak. Ha
elmulasztjak, elesnek az anyasagi tamogatastol

* Roménia: kételez6 a terhes ndk HIV-sziirése

Csehorszag: a HIV-sziirést torvény irja el a varandosoknal

* Hollandia: a kismaméak alapellatasanak része a HIV-sziirés

* Svijc: automatikusan elvégzik.

* Egyesiilt Kiralysag: erdsen javasolt a varandosok HIV-sziirése, de a beteg donti el, hogy
elvégezteti-e a tesztet.

Ha egy HIV-fertézott édesanyat idejében kisziirnek, akkor lehetévé valik, hogy azonnal elkezdje az
antiretroviralis (ART) terapiat, ezzel jelentdsen csdkkentve az esélyét annak, hogy gyermeke HIV-
fert6zottként j6jjon a vilagra.

Nagyon fontos szempont, hogy az ART kezelés hatasara a méréshatar ala csokkentett virusszamt HIV-
vel €16 varandos kismama sem a korhazi személyzetre, sem a betegtarsaira nem jelent veszélyt, mig
diagnozis hianyaban és cART kezelés nélkiil masokat is megfertdzhetne.

Ha a szifilisz és a hepatitis mellett a HIV sziirés is benne lenne az els6 trimeszterben esedékes
ingyenes sziirésekben, akkor mar az elsd sziilésem sem jelentett volna kockazatot - sem rdm, sem a

kisfiamra, sem az orvosokra és az apoldkra nézve!

Az alabbi szervezetek

* EACS (European AIDS Clinical Society) - EU,

* BHIVA (British HIV Association) - Nagy-Britannia,

* DHHS (Department of Health and Human Services) - Ausztrdlia és az USA tobb tagdllama,
* DAIG (Deutsche AIDS-Gesellschaft) - Németorszdg,

*  0OAG (Osterreichische AIDS-Gesellschaft) - Ausztria,



*  BAG (Bundesamt fiir Gesundheit der Schweizerischen Eidgenossenschaft) — Svdjc,

* és a DOAK (Deutsch-Osterreichischer AIDS Kongress 2019/2020 ) — Németorszdg és
Ausztria (évenként megrendezett szakmai - a betegszervezetek bevonasaval megtartott -
orvosi-, bioldgiai- és szociologiai kongresszusa)

mind az antiretroviralis terapia minél el6bbi megkezdését javasoljak a HIV-fert6zott édesanyak
esetében, ezért mindenképpen az elso trimeszterre lenne érdemes idoziteni a sziirést.

Elsédleges érviink az, hogy egyetlen csecsemének se kelljen HIV-fertézottként megsziiletnie,
ugyanakkor érdemes szemiigyre venni javaslatunknak, a varandés ndk HIV-sziirésének,
gazdasagi szempontjait is:

- Magyarorszagon atlagosan évente 90 ezer sziiles zajlik le. Egy HIV-teszt koltsége 400 Ft.
Azaz, ha az dsszes kismamat sziirnék, az évente 36 millio forintos koltséggel jarna.

- Egy HIV-fertézott személy havi gyogyszeradagjanak az datlagos kéltsége 300 ezer Ft, amely
egy évben 3 millio 600 ezer Ft-ot jelent.

- Ha egy HIV-fertdzéttkent megsziileté csecsemd hetvenéves kordig él, és ennyi ideig igényli a
gyogyszeres kezelést, az csak az 6 esetében 252 millio forintot jelent, amely nagysagrendekkel
magasabb bsszeg, mint a kismamak sziirésének koltsége.

Arra kérjiik Ont, timogassa kezdeményezésiinket, hogy a terhesség elsd trimesztere soran sziikséges
laborvizsgalatok k6zé a HIV-szlirGvizsgalat elvégzése is bekeriilhessen.

A kismamak és sziiletendd gyermekeik egészségének érdekében kifejtetett torekvéseink szives és
hathatos tamogatasat elére is megkoszonve!

Tisztelettel és tidvozlettel:

Laczké Eva elnok
Retropajzs Egyesiilet a HIV-vel élokért

A Retropajzs Egyesiilet a HIV-vel élokért és a Babagenetika Egyesiilet kozos dallasfoglalasa
a kismamak HI1V sziirésérol

Roviden a HIV-fertozésrol

Az emberi immunhianyos allapotot okozo virus (HIV) az immunrendszer legyengiilését valtja ki.
Ennek hatasara sulyos fert6zések alakulnak ki, melyek — diagnozis és kezelés hianyaban — gyakran
vezetnek halalhoz.

Terjedésének szamos lehetdsége van (példaul védekezés nélkiili szexualis aktus, nem diagnosztizalt
kismama esetében a magzat méhen beliili fertozddése, intravénas kabitoszer-hasznalat esetén kozos
tithasznalat).

A HIV jellemzdje, hogy a szervezetbe keriilését kovetden az immunvédekezésben szerepet jatszo
sejteket évek alatt fokozatosan elpusztitva védtelenné teszi az érintettet az artalmas baktériumokkal,
virusokkal, gombakkal és parazitakkal szemben. A fert6zést kovetden altalaban csak enyhe, kezdeti
akut tiinetek alakulnak ki. Ekkort6l kezdédik a tiinetmentes HIV-betegség allapota, mely 3-10 évig is
eltarthat. A gyogyszeres kezelésben nem részesiilok kb. 40-50%-anal fejlodik ki a tiinetes HIV-
betegség, melynek soran a szervezet immunrendszere egyre gyengébbé valik (erre példaul a
szajpenész, 6vsOmor megjelenése hivja fel a figyelmet). Kezeletlen esetben 8-10 év eltelte utan jelenik
meg az AIDS-stadium (szerzett immunhianyos tiinetegyiittes), daganatos megbetegedésekkel, stlyos
fertozésekkel, stb.

Az orvosi protokoll szerint az Gijonnan diagnosztizalt tiinetes HIV-fert6zott/AIDS beteg gyogyszeres
kezelését azonnal el kell kezdeni, mely altal a HIV-vel ¢I0 tlinet- és fertézésmentessé tehetd.
Hazankban a Dél-Pesti Centrumkorhaz Orszagos Hematologiai és Infektologiai intézet - Szent Laszlo
telephely III. Infektologiai Osztalya és Szakambulancidja, valamint a debreceni, miskolci és pécsi
infektologiai centrumok végzik az ellatast.



Epidemiologiai adatok

Az 1985-161 rendelkezésre allo hazai jarvanyiigyi adatok szerint 2021. szeptember 31-ig 4384 HIV-vel
¢16t tartottak nyilvan, koziiliik az évek folyaman 1128-an keriiltek AIDS-stadiumba, és 438 f6 hunyt el
a szerzett immunhidnyos szindroma kovetkeztében (1). A regisztralt HIV-fert6zott személyek
rizikdcsoportonkénti megoszlasa szerint eddig 17 esetben materndlis uiton tértént a megfertézodés
(1.
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A fert6zottek legnagyobb aranyban a homoszexualis férfiak koziil keriilnek ki, igy a kis szam11 oktatasi
program is hozzajuk jut el. Ennek kdvetkezménye, hogy a heteroszexualis férfiak és nok ezzel
kapcsolatos ismerethianya jelentOs kockazati tényezot jelent.

Terhesség, gyermeksziilés, szoptatas és HIV-fertozés

A korszerli, kombindlt, antiretroviralis gyogyszeres terapia nagymértékben csokkentette annak az
esélyét is, hogy egy anya a terhesség, a sziilés és a szoptatas soran (perinatdlisan) atadja a virust a
gyermekének, vagyis a helyesen szedett antiretroviralis gyodgyszerekkel gyakorlatilag teljesen
kikiiszobolhetd a HIV-fert6zés kockazata a baba szdmara.

Az elmult években jelentds elérelépés tortént a HIV-fert6zott nok azonositasa és kezelése terén az
anyarol gyermekre torténé HIV-fert6zés megel6zése érdekében. Ez azonban tilnyomorészt a mar
diagnosztizalt HIV-vel ¢l6 nékre Osszpontosit. Azon ndk, akiknek a varandossaga idején nem
végeznek HIV-szlirést, valamint pozitivitas esetén nem kapnak antiretroviralis kezelést, a terhesség, a
sziilés és a szoptatas soran megfertdzhetik a gyermekiiket. Utobbi esetekben - az anya és az ujsziilott
HIV-statuszanak ismerete hianyaban, valamint a HIV-pozitiv statusz esetén elmaradt kezelés
kovetkeztében — az Gjsziilottben hamarosan kialakulhatnak az AIDS-stadiumra jellemzd tiinetek.

Arra kérjiik Ont, timogassa a Retropajzs Egyesiilet és a Babagenetika Egyesiilet kezdeményezését,
hogy az elsé trimeszter soran végzett szifilisz €s hepatitis szirdvizsgalatok kozé a HIV-teszt is
bekertiljon, hogy megelézziik a csecsemdk HIV-fertézését. Tovabba, hogy az anya HIV-statuszanak
ismeretében, azonnal meg lehessen kezdeni az antiretroviralis gyogyszeres terapiat.

Bemutatkozas
»Retropajzs Egyesiilet a HIV-vel élékért”

A 2020. novemberben bejegyzett Retropajzs Egyesiiletet olyan alapitdtagok hoztak 1étre, akik lattak,
milyen nagy sziikség van a tarsadalom legkiilonb6z6bb szegmenseibdl Gsszetevodo és sajnos egyre
nagyobb szamu HIV-vel €16k érdekképviseletét ellatod civil szervezetre.



Fo6 célkitizéseink kozé tartozik mind az egészségiigyi szakemberek, mind pedig a civil tarsadalom
széles rétegeinek edukacidja, felvilagositasa, a tévhitek eloszlatasa, és az igy elért érzékenyitésen
keresztiil a HIV-vel élékkel szembeni elitéletek feloldasa.

Minden lehetséges forumon hirdetve be szeretnénk vinni a kdztudatba, hogy a HIV-sziirés életeket
menthet, és hogy az idejében felismert HIV-fert6zés illetve az AIDS-betegség megfeleld gydgyszeres
kezelés mellett ma mar nem egyenlé a halalos itélettel.

AKi rendszeresen, az orvos eléirasa szerint szedi a gyogyszereit, és a virusszama méréshatar alatt
van, az nem fert6z tovabb, nem veszélyes sem a parjara, sem a gyermekére, sem a kornyezetére!

Laczké Eva elnok
Retropajzs Egyesiilet a HIV-vel élokért

Bemutatkozas
»Babagenetika Egyesiilet”

A Babagenetika Egyesiiletet 2015-ben, Sevcsik M. Anna inditotta. Személyes érintettsége, sajat
tapasztalatai mutattdk meg, milyen nagy sziikség van a genetikai vizsgalatok minél szélesebb korli
megismertetésére, s arra, hogy azok mindenki szamara elérhetéek legyenek alanyi jogon.

Ma mar komoly szakért6i csapat segitségével és tobb elkdtelezett onkéntessel dolgoznak azon, hogy
minél tobb csalad érezhesse magat teljes biztonsagban, a babavaras idészakaban.

A tevékenységiik abszolut egyediilalld és hianypotlo, 1ényegében a gyermekvallalas koriili genetikai/
egészségligyi problémak kapcsan segitik a sziiloket, nem csak papiron, hanem ténylegesen. Amugy
elérhetetlennek tiind szakemberek bevonasaval, informacidval, extrém draga szirdvizsgalatok és
kezelések megszervezésével és amennyiben komolyabb akar élettel 6sszeegyeztethetetlen probléma all
fenn, a végsokig tamogatjak az érzelmileg vagy éppen anyagilag raszoruldkat.

Sevcsik M. Anna elnék
Babagenetika Egyesiilet

Csatolt, a nemzetkozi gyakorlatot bemutaté dokumentumok jegvzéke:

1. A terhesség alatti HIV-ellatas.docx
2. 2019 szakkonferencia HIV és a terhesség.docx
3. A HIV-vel ¢él6 kismamak dilemmaéja.docx
4. Szoptassak vagy kommentar 1.docx
5. Szoptassak vagy kommentar 2.docx
6. dr Szlavik Janos_infektologus.docx
Forrisok:

> http://www.projektinfo.de/download.html
29. évfolyam — 2. szam — 2021. januar / februar

> https://www.awmf.org/leitlinien/detail/11/055-002.html
Deutsch-Osterreichische Leitlinie zur HIV-Therapie in der Schwangerschaft und bei HIV-
exponierten Neugeborenen.pdf

> https://www.hivbuch.de/



http://www.projektinfo.de/download.html
https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/055-002.html
https://www.hivbuch.de/
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https://www.hivandmore.de/archiv/2019-2/hiv-und-schwangerschaft-2019-erfolg-durch-
interdisziplinaere-vernetzung.shtml
2019 —Oberursel (Taunus)

https://www.hivandmore.de/archiv/2019-3/stillen-oder-besser-doch-nicht.shtml
HIV & More online

https://www.positive-network.de/akuf/wp-content/uploads/2020/05/
Fragebo%CC%88gen_Stillen 03.pdf
Fagebogen: Stillen (Kérd6iv: Szoptatas)

https://eacs.sanfordguide.com/art/pregnancy-and-hiv#antiretroviral-drugs
Az EACS (European AIDS Clinical Society)

http://www.hivinfo.hu/
dr. Szlavik Janos - Egyre tobb a HIV-fert6zott Magyarorszagon — 2016

https://www.antsz.hu/felso_menu/temaink/jarvany/hivaids/HIV_adatok/HA 2021 TII
Nemzeti Népegészségiigyi Kozpont. HIV/AIDS megbetegedések Magyarorszagon

https://www.ksh.hu/nepesseg-es-nepmozgalom

Kozponti Statisztikai Hivatal. Népesség és népmozgalom.

http://neak.gov.hu/sajtoszoba/kozlemenyek eu napok/egeszsegugyi vilagnapok_aids
Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld. AIDS Elleni Vilagnap - december 1.
(2020.12.01.)



https://www.hivandmore.de/archiv/2019-2/hiv-und-schwangerschaft-2019-erfolg-durch-interdisziplinaere-vernetzung.shtml
https://www.hivandmore.de/archiv/2019-2/hiv-und-schwangerschaft-2019-erfolg-durch-interdisziplinaere-vernetzung.shtml
https://www.hivandmore.de/archiv/2019-3/stillen-oder-besser-doch-nicht.shtml
https://www.positive-network.de/akuf/wp-content/uploads/2020/05/Fragebo%25CC%2588gen_Stillen_03.pdf
https://www.positive-network.de/akuf/wp-content/uploads/2020/05/Fragebo%25CC%2588gen_Stillen_03.pdf
https://eacs.sanfordguide.com/art/pregnancy-and-hiv#antiretroviral-drugs
http://www.hivinfo.hu/
https://www.antsz.hu/felso_menu/temaink/jarvany/hivaids/HIV_adatok/HA_2021_III
https://www.ksh.hu/nepesseg-es-nepmozgalom
http://neak.gov.hu/sajtoszoba/kozlemenyek_eu_napok/egeszsegugyi_vilagnapok_aids




