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Stigmatisierung beenden und Wiirde anerkennen:
Von Herausforderungen und Hoffnungen zum

Welt-Lepra-Tag 2024

Der diesjdhrige internationale Welt-Lepra-Tag findet
am 28. Januar 2024 statt und steht unter dem Motto
,Ending Stigma, Embracing Dignity“. Dieses Motto
erinnert an die Notwendigkeit, sich neben den me-
dizinischen Mafinahmen zur Eliminierung der Le-
pra auch den sozialen und psychologischen Aspek-
ten der Krankheit zu widmen. Trotz medizinischer
Fortschritte, die Lepra zu einer heilbaren und
behandelbaren Erkrankung gemacht haben, leiden
Betroffene weltweit weiterhin unter krankheits-
bedingter Stigmatisierung und Diskriminierung.
Das soziale Stigma, welches die Krankheit nach wie
vor umgibt, fihrt dazu, dass die kérperlichen und
psychischen Belastungen der Betroffenen nicht ge-
niigend Beachtung finden.

Das Motto des Welt-Lepra-Tages 2024 ruft dazu auf,
gesellschaftliche Vorurteile zu bekimpfen und die
Wiirde der Betroffenen sicherzustellen. Dabei wer-
den ein Wandel von Stigmatisierung zu Empathie
sowie von Ausgrenzung zu Inklusion angestrebt.

Stigmatisierung von Lepra-Betroffenen

Die Lepra-assoziierte Stigmatisierung geht bereits
Jahrtausende zuriick. Lange Zeit wurde Lepra als
Fluch, Strafe Gottes oder Erbkrankheit gesehen.’
Heutzutage erleben die Betroffenen in vielen Lin-
dern weiterhin soziale Ausgrenzung und damit ein-
hergehende Einkommensverluste, eingeschrinkten
Zugang zu medizinischer Versorgung und Bildung
sowie vermindertes psychisches Wohlbefinden.
Hiufig leiden auch Betroffene, die zwar keine sicht-
baren Beeintrichtigungen haben, deren Erkran-
kung jedoch in der Gemeinschaft bekannt ist, unter
sozialer Stigmatisierung und Diskriminierung." Die
sozialen, psychischen und wirtschaftlichen Auswir-
kungen von Lepra stellen neben der Erkrankung sel-
ber oft zusitzliche Belastungen dar.? Laut der Inter-
nationalen Vereinigung der Lepra-Hilfswerke (ILEP)
leiden heute bis zu fiinf Millionen Menschen unter
den Folgen von Stigmatisierung und Diskriminie-

rung, die im Extremfall sogar bis zum Suizid fithren
kénnen.?

Rolle der Stigmatisierung

bei verspiateter Diagnose

Eine bedeutende Herausforderung im Zusammen-
hang mit der Lepra-Eliminierung ist die frithzeitige
Diagnose. Die rechtzeitige Erkennung von Lepra-
Fillen ist entscheidend, um schwere Behinderun-
gen zu verhindern und die Ubertragung zu unter-
brechen.* Allerdings verhindert soziale Stigmatisie-
rung die frithzeitige Erkennung erheblich, da die
Angst vor Ablehnung und Diskriminierung Betrof-
fene davon abhilt, rechtzeitig medizinische Hilfe in
Anspruch zu nehmen.’ Tief verwurzelte gesellschaft-
liche Stigmatisierung fithrt zu sozialer Isolation
und Diskriminierung, was eine offene Kommuni-
kation tiber mogliche Lepra-Symptome und recht-
zeitige medizinische Versorgung erschwert.® Ohne
eine entsprechende Behandlung sind Betroffene
weiterhin ansteckend und es kann zur Ubertra-
gung der Krankheit auf weitere Menschen kom-
men.* Eine verspitete Diagnose und Behandlung er-
héhen zudem das Risiko von schwerwiegenden Be-
hinderungen, was wiederum das Risiko von Stig-
matisierung erhoht und somit einen Teufelskreis
bildet.® Es wird deutlich, dass es sich bei der Lepra-
assoziierten Stigmatisierung um ein komplexes Zu-
sammenspiel sozialer, kultureller und psychologi-
scher Faktoren handelt.’

Mythen entlarven fiir eine Welt

ohne Stigma

Lepra ist eine Infektionskrankheit, die durch das
Bakterium Mycobacterium leprae verursacht wird.
Im Jahr 2022 wurden weltweit 174.087 neue Fille
aus 183 Lindern gemeldet, darunter 10.302 Kinder.?
Die Dunkelziffer der nicht gemeldeten Fille ist
immer noch hoch. Lepra verursacht sichtbare Haut-
verinderungen und eine Schidigung der Nerven,
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welche mit dem Verlust des Schmerzempfindens
einhergeht. Zudem kénnen auch die Schleimhaute,
Atemwege und die Augen von der Krankheit betrof-
fen sein.’ Im Gegensatz zu einer jahrhundertealten
Fehlannahme ist Lepra jedoch nicht hochanste-
ckend. Die Ubertragung von Lepra erfolgt zwar
hauptsichlich durch Tropfcheninfektion, jedoch ist
fiir eine Ubertragung ein lingerer und regelmaRi-
ger enger Kontakt mit unbehandelten Personen er-
forderlich. Zudem entwickelt nicht jeder, der den
Bakterien ausgesetzt ist, eine Infektion.” Bei frith-
zeitiger Diagnose und angemessener Behandlung
koénnen auch Lepra-Betroffene ein selbstbestimm-
tes und erfiilltes Leben fithren. Dennoch halten sich
Mythen und Fehlinformationen hartnickig, was
weiterhin zur Stigmatisierung der Krankheit bei-
tragt. Heutzutage sind die Betroffenen in vielen
Lindern, in denen Lepra endemisch ist, immer
noch gezwungen, in sozialer Isolation zu leben.! Zu-
sdtzlich zur Isolation werden die Betroffenen auch
immer noch von der Gesellschaft diskriminiert.
Studien zeigen, dass viele Menschen sich weigern
wiirden, Lepra-Betroffenen die Hand zu geben oder
Gegenstinde mit ihnen zu teilen. Dies ist in erster
Linie auf Fehlannahmen hinsichtlich der Anste-
ckung zurtickzufithren." Trotz Fortschritten bleibt
das anhaltende Stigma, das mit Lepra verbunden
ist, eine erhebliche Barriere fiir das ganzheitliche
Wohlbefinden der Betroffenen. Daher sind wirk-
same Mafdnahmen erforderlich, um die Stigmatisie-
rung zu verringern, Mythen zu zerstreuen und das
Verstindnis fiir die Erkrankung zu férdern.

Interventionen zur Verringerung

der Stigmatisierung

Mafinahmen zur Verringerung der Stigmatisierung
sind entscheidend, um die Fritherkennung zu for-
dern, die Behandlungsergebnisse zu verbessern
und eine inklusivere und unterstiitzende Umge-
bung fiir die von Lepra betroffenen Personen zu
schaffen. Interventionen zur Verringerung der mit
Lepra verbundenen Stigmatisierung zielen darauf
ab, die Teilhabe Betroffener in der Gesellschaft zu
fordern. Dabei soll die durch Isolation beeintrich-
tigte mentale Gesundheit wieder verbessert und
gleichzeitig Offenheit und Transparenz gefordert
werden, damit Menschen ohne Angst Behandlun-
gen in Anspruch nehmen konnen.” Viele wirksame

Interventionen zur Verringerung der mit Lepra ver-
bundenen Stigmatisierung bestehen bereits. Frithe-
re wissenschaftliche Erkenntnisse haben gezeigt,
dass die Integration von Lepra-Programmen in die
allgemeine Gesundheitsversorgung, Informations-,
Bildungs- und Kommunikationsprogramme sowie
sozioSkonomische Rehabilitationsprogramme wirk-
same Mafinahmen zur Verringerung von Stigmati-
sierung sind."” Offentliche Aufklirungskampagnen,
Workshops in den Gemeinden und Schulprogram-
me sind essenzielle Bestandteile bei der Verbrei-
tung korrekter und ausfiithrlicher Informationen
uiber Lepra. Wenn die Gesellschaft die Fakten ver-
steht, kann sie irrationale Angste iiberwinden und
eine aufgeklirtere Perspektive einnehmen.

Ausblick: Eine Zukunft mit Wiirde

Lepra kennt keine Grenzen, deshalb ist eine globale
Zusammenarbeit im Kampf gegen die Stigmatisie-
rung unerlisslich. Internationale Organisationen
wie die Weltgesundheitsorganisation (WHO) und
die ILEP spielen eine zentrale Rolle bei der Koordi-
nierung der Mafinahmen, dem Austausch bewihr-
ter Methoden und dem Eintreten fiir die Rechte und
die Wiirde Betroffener. Durch gemeinsame Initia-
tiven konnen die Linder von den Erfolgen und
Herausforderungen der anderen lernen und so ein
globales Umfeld schaffen, in dem die mit Lepra ver-
bundene Stigmatisierung der Vergangenheit ange-
hort. Dabei sind auch die Einbeziehung und
Partizipation von Menschen, die von Lepra betrof-
fen sind, entscheidend, um effektive Losungen zu
entwickeln, die ihren Bediirfnissen gerecht wer-
den.” Thre Teilhabe stirkt nicht nur ihr Selbstwert-
gefiihl, sondern erméglicht es ihnen auch, Pro-
gramme mitzugestalten, die direkten Einfluss auf
ihr Leben haben. Zusitzlich unterstiitzt sie Betrof-
fene dabei, ihre Kontrolle iiber Gesundheit und
Wohlbefinden zu erh6hen und fiir ihre Rechte ein-
zustehen." Zudem tragen ihre Erfahrungen zu
einer kulturell und sozial sensibleren Gestaltung
von Projekten bei, fordern die Akzeptanz in der
Gemeinschaft und reduzieren somit Vorurteile und
Stigmatisierung im Zusammenhang mit Lepra.

Auch die Regierungen spielen weltweit eine ent-
scheidende Rolle bei der Gestaltung einer Politik,
die die Wiirde der von Lepra betroffenen Menschen
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schiitzt und férdert. Es sollte in Sensibilisierungs-
kampagnen investiert werden, um die Offentlich-
keit aufzukliren und Mythen {iber Lepra zu zer-
streuen. Die Aufnahme von Informationen iiber
Lepra in die Lehrpline der Schulen in den betroffe-
nen Lindern férdert das Verstindnis und die Akzep-
tanz der Erkrankung schon in jungen Jahren.” Dies
kann den Kreislauf der Stigmatisierung fiir kom-
mende Generationen durchbrechen. Zusitzlich
kénnen Gesetze gegen Diskriminierung in Verbin-
dung mit proaktiven Gesundheitsinitiativen ein
Umfeld schaffen, in dem sich die Betroffenen sicher
fiihlen, medizinische Hilfe in Anspruch zu nehmen
ohne soziale Konsequenzen befiirchten zu miissen.

Literatur

1 The Lancet. Abandoning the stigma of leprosy.
Lancet. 2019 Feb 2;393(10170):378. doi: 10.1016/
S0140- 6736(19)30164-3

2 Xiong M, Li M, Zheng D, Wang X, Su T, Chen Y,
et al. Evaluation of the economic burden of leprosy
among migrant and resident patients in Guang-
dong Province, China. BMC Infect Dis. 2017 Dec
11;17(1):760.

4 Paul Saunderson; Improving early case detection in
leprosy: Reports from recent workshops; Leprosy
Review; 2022; 93; 4; 292-297; DOI: 10.47276/
r.93.4.292

5 Barrett R. Self-mortification and the stigma of
leprosy in northern India. Med Anthropol Q. 2005
Jun;19(2):216-30.

6 Heijnders ML. Experiencing leprosy: perceiving and
coping with leprosy and its treatment. A qualitative
study conducted in Nepal. Lepr Rev. 2004
Dec;75(4):327-37.

Eine wiirdevolle Zukunft fiir Lepra-Betroffene erfor-
dert also ein Zusammenspiel aus medizinischem
Fortschritt, globaler Kooperation, Inklusion, Bil-
dung und staatlichen Initiativen. Eine umfassende
Gesundheitsversorgung der Betroffenen sollte welt-
weit tiber eine rein medizinische Behandlung hin-
ausgehen und Rehabilitationsdienste, psychologi-
sche Unterstiitzung und eine berufliche Ausbildung
enthalten. Dieser ganzheitliche Ansatz stirkt die Be-
troffenen und férdert ihre Wiedereingliederung in
die Gesellschaft, sodass sie ein erfiilltes, wiirde-
volles Leben fithren kénnen — ganz frei von Stigma-
tisierung.

7 Sermrittirong S, Van Brakel WH. Stigma in leprosy:
concepts, causes and determinants. Lepr Rev. 2014
Mar;85(1):36—47.

8 WHO: Weekly epidemiological record No 37, 2023,

10 Ploemacher T, Faber WR, Menke H, Rutten V,
Pieters T. Reservoirs and transmission routes of
leprosy; A systematic review. PLoS Negl Trop Dis.
2020 Apr 27;14(4):e0008276. doi: 10.1371/journal.
pntd.0008276.

11 Tabah EN, Nsagha DS, Bissek ACZK, Njamnshi TN,
Njih INN, Pluschke G, et al. Community knowled-
ge, perceptions and attitudes regarding leprosy in
rural Cameroon: The case of Ekondotiti and Mbon-
ge health districts in the South-west Region. PLoS
Negl Trop Dis. 2018 Feb 12;12(2):e0006233.

12 Sermrittirong S, Van Brakel WH, Bunbers-
Aelen JFG. How to reduce stigma in leprosy —
a systematic literature review. Lepr Rev. 2014
Sep;85(3):149-57.


https://ilepfederation. org/zero-leprosy/zero-discrimination/
https://ilepfederation. org/zero-leprosy/zero-discrimination/
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/372812/WER9837-eng-fre.pdf?sequence=1f

https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/372812/WER9837-eng-fre.pdf?sequence=1f

https://gesund.bund.de/lepra#definition

Epidemiologisches Bulletin ‘ 5|2024 ‘ 1. Februar 2024 (online vorab)

13 Peters, Ruth & Zweekhorst, Marjolein & Van Brakel,
W. & Bunders, Joske & Irwanto, Irwanto. (2016).
‘People like me don’t make things like that':
Participatory video as a method for reducing lepro-
sy-related stigma. Global Public Health. 11. 1-17.
10.1080/17441692.2016.1153122.

14 Martos-Casado G, Vives-Cases C, Gil-Gonzélez D.
Community intervention programmes with people
affected by leprosy: Listening to the voice of profes-
sionals. PLoS Negl Trop Dis. 2022 Mar
28;16(3):e0010335. doi: 10.1371/journal.
pntd.0010335. PMID: 35344566; PMCID:
PM(C8989298.

15 Noordende AT van't, Lisam S, Singh V, Sadiq A,
Agarwal A, Hinders DC, et al. Changing perception
and improving knowledge of leprosy: An interven-
tion study in Uttar Pradesh, India. PLoS Negl Trop
Dis. 2021 Aug 23;15(8):e0009654.

Autorinnen und Autoren

Anil Fastenau | Constanze Friedl | Dr. Christa Kasang

DAHW Deutsche Lepra- und Tuberkulosehilfe e.V.

Vorgeschlagene Zitierweise

Fastenau A, Friedl C, Kasang C: Stigmatisierung
beenden und Wiirde anerkennen: Von Herausforde-
rungen und Hoffnungen zum Welt-Lepra-Tag 2024

Epid Bull 2024;5:3-6 | DOI 10.25646/11906

(Dieser Artikel ist online vorab am 26. Januar 2024
erschienen.)

Interessenkonflikt

Die Autorinnen und der Autor geben an, dass kein
Interessenskonflikt vorliegt.


mailto:Anil.Fastenau@DAHW.de

	Literatur

	Seite zurück 3: 
	Seite 1: 
	Seite 3: 

	Seite vor 3: 
	Seite 1: 
	Seite 3: 

	Inhaltsverzeichnis 3: 
	Seite 1: 
	Seite 3: 

	Seite zurück 2: 
	Seite 2: 
	Seite 4: 

	Seite vor 2: 
	Seite 2: 
	Seite 4: 

	Inhaltsverzeichnis 2: 
	Seite 2: 
	Seite 4: 



