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Unite for Action: Der Weg zu einer leprafreien Welt

Lepra ist weit mehr als eine Erzihlung aus dem
Mittelalter — in vielen Lindern der Welt stellt die
Erkrankung bis heute eine dringende Gesundheits-
herausforderung dar.

Jahrlich werden weltweit rund 200.000 neue Fille
gemeldet," wihrend schitzungsweise zwei bis drei
Millionen Menschen mit korperlichen Behinderun-
gen leben, die mit einer Lepra-Erkrankung in
Zusammenhang stehen.? Die Krankheitslast wird
damit aktuell auf etwa 28.000 Disability-Adjusted
Life Years (DALYs) geschitzt.? Diese gingige Mess-
grofle spiegelt jedoch nur einen Bruchteil der erleb-
ten Belastung wider, da sie lediglich die Zahl der
jahrlichen Neuerkrankungen und den Anteil der
Betroffenen mit sichtbaren ,Grad-2“-Behinderun-
gen berticksichtigt.* Neben einer Vielzahl weiterer
korperlicher Symptome und Folgeerkrankungen
dufern sich die leprabedingten Belastungen jedoch
auch in Form von Stigmatisierung, Diskriminie-
rung und sozialer Ausgrenzung, welche wiederum
zu psychischen Erkrankungen wie Depressionen
oder Angststorungen fithren kénnen.* Hinzu
kommt, dass die Erkrankung und ihre Folgen nicht
nur die (ehemals) Erkrankten selbst betreffen, son-
dern auch eine erhebliche physische, psychische
und soziookonomische Belastung fiir ihre Familien
und Gemeinschaften darstellen.* Die tatsichliche
Krankheitslast ist also noch weitaus grofler als
durch DALYs oder dhnliche Quantifizierungen ab-
bildbar.

Gleichwohl wurden die Erkrankung und die von ihr
betroffenen Menschen seit jeher von Gesundheits-
systemen und der Wissenschaft vernachlissigt. Um
dem entgegenzuwirken, wird seit 1954 jdhrlich am
letzten Sonntag im Januar der Welt-Lepra-Tag
begangen. Das diesjihrige Motto ,Unite for Action:
End Leprosy Now* ist ein dringender Aufruf zum
Handeln und kniipft damit an die globale Lepra-
Strategie ,Towards Zero Leprosy“ (2021—2030) an.
Ziel dieser Strategie ist die Lepra-Eliminierung im
Sinne einer Unterbrechung der Ubertragung.® Sie
ist damit ein wichtiger Schritt in Richtung der Ver-

wirklichung der globalen Ziele fiir nachhaltige Ent-
wicklung (Sustainable Development Goals, SDGs) —
insbesondere Ziel 3 ,Gesundheit und Wohlergehen®,
das explizit die Beendigung vernachlissigter Tropen-
erkrankungen wie Lepra bis 2030 fordert.®

Um die tatsichliche und erlebte Erkrankungslast
nachhaltiger und umfassender zu verringern und
dabei dem Versprechen der SDGs, niemanden zu-
riickzulassen, nachzukommen, reicht es im Kontext
von Lepra jedoch nicht aus, lediglich die Ubertra-
gung zu unterbrechen. Vielmehr ist ein holistischer
Ansatz erforderlich, der allen Dimensionen der
»Zero-Leprosy-Vision“ — ,Zero Leprosy — Zero Dis-
ability — Zero Stigma and Discrimination” —* gerecht
wird und die allzu oft vernachlissigten psychosozia-
len Aspekte in den Fokus riickt.

Lepra: Eine Erkrankung an der
Schnittstelle von Biologie und

sozialer Ungleichheit

Die Atiologie der Lepra ist bereits lange bekannt: Es
handelt sich um eine chronische Infektionserkran-
kung, die durch die Bakterien Mycobacterium leprae
und in einigen Fillen Mycobacterium lepromatosis
hervorgerufen wird.”® Sie befillt hauptsichlich die
Haut und die peripheren Nerven, was zu Hypopig-
mentierungen und Sensibilititsstorungen fithren
kann.? Um die Ursachen und Folgen der Lepra voll-
stindig zu erfassen, ist jedoch eine Betrachtung
sozialer Determinanten von Gesundheit sowie struk-
tureller Ungleichheiten nétig, denn das Auftreten
der Lepra ist regelhaft mit Armut und politischer
sowie sozialer Vernachlissigung assoziiert.

Dies spielt bereits fiir das Ubertragungsrisiko eine
Rolle: Aufgrund der geringen Kontagiositit erfolgt
die Ubertragung in der Regel nur bei langfristigem
engem Kontakt. Menschen, die in (armutsbedingt)
beengten Wohnverhiltnissen leben, sind daher ei-
nem hoheren Risiko ausgesetzt.” Auch die Wahr-
scheinlichkeit eines Krankheitsausbruchs ist fiir
von Armut betroffene Menschen erhoht, da diese
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maflgeblich vom Immunstatus abhingt. Der wie-
derum ist bei chronischer Unter- oder Mangel-
erndhrung und eingeschrinktem Zugang zu saube-
rem Wasser und angemessenen sanitiren Einrich-
tungen oft geschwicht."

Einmal erkrankt, kann Lepra mit einer sechs- bis
zwolfmonatigen Multidrug-Therapie (MDT) geheilt
werden." Auch hier behindern strukturelle und so-
ziale Determinanten jedoch erheblich die frithzei-
tige Diagnose und Behandlung: Eine gemeinde-
nahe primire Gesundheitsversorgung, die fur Auf-
klirungsmafinamen und Fritherkennung von ent-
scheidender Bedeutung ist, ist in vielen Regionen
unzureichend. Zudem ist der Zugang zu speziali-
sierten Gesundheitsdiensten fiir die Behandlung
der Lepra und ihrer Folgeerkrankungen fiir Mitglie-
der marginalisierter, armutsbetroffener Gemein-
schaften aufgrund finanzieller Hiirden, begrenzter
Verfuigbarkeit oder Erreichbarkeit oft nicht gege-
ben.” Die mit Lepra verbundene Stigmatisierung er-
schwert die Situation zusitzlich, da viele von Lepra
betroffene Menschen aus Scham keine medizini-
sche Hilfe in Anspruch nehmen oder infolge sozia-
ler und struktureller Diskriminierung davon abge-
halten werden.”

Ohne rechtzeitige Behandlung schreitet die Erkran-
kung fort und kann irreversible kérperliche Behin-
derungen verursachen.™ Diese verschirfen die Stig-
matisierung und hiufig kommt es zu sozialer und
wirtschaftlicher Ausgrenzung, z. B. verlieren Betrof-
fene nicht selten ihre Arbeit, wodurch sie noch
tiefer in eine Armutsspirale gedringt werden."

Psychische Belastungen und mentale
Gesundheit: Die oft vernachlissigte
Dimension der Lepra

Neben den sozioskonomischen Herausforderungen
fithrt Lepra auch zu einer erheblichen emotionalen
und mentalen Belastung.* Auf globaler Ebene gibt
es zwar kaum verldssliche Daten zur Hiufigkeit und
Vorkommen psychischer (Folge-)Erkrankungen bei
von Lepra Betroffenen, einzelne nationale Erhebun-
gen deuten jedoch auf eine {iberdurchschnittlich
hohe Privalenz hin. So ergab beispielsweise eine
Studie in Bangalore, Indien bei von Lepra betroffe-
nen Befragten einen Durchschnittswert von 5,43 auf

dem General Health Questionnaire (GHQ-12), ei-
nem Screening-Instrument zur Erkennung leichter
psychischer Stérungen — wobei Werte tiber 2 auf
eine psychische Erkrankung hinweisen.” In dhn-
licher Weise stellten Bhatia et al.”® in Delhi, Indien
fest, dass 44,4 % der von Lepra betroffenen Studien-
teilnehmenden psychische Erkrankungen hatten,
verglichen mit nur 77,5% in der Kontrollgruppe.

Diese hohe Privalenz ist erschreckend, kann jedoch
kaum {iiberraschen, denn Lepra hat tiefgreifende
Auswirkungen auf das emotionale Wohlbefinden
der Betroffenen.* Sie erleben oft eine Vielzahl nega-
tiver Gefiihle, die ihre Lebensqualitit stark beein-
trichtigen kénnen. Dazu gehéren vor allem Angste
vor den korperlichen Folgen der Erkrankung.” Hin-
zu kommt die Sorge, die eigene Familie oder andere
nahestehende Menschen anzustecken.” Ein weite-
res eng damit verkniipftes Gefiihl ist Scham, die vor
allem durch die kérperlichen Behinderungen und
das damit verbundene Stigma bedingt ist." In man-
chen Kulturen wird die Erkrankung mit negativen
Vorstellungen wie ,schlechtem Karma“ oder mora-
lischem Versagen in Verbindung gebracht, was das
Schamgefiihl weiter verstirken kann."" Dies, ge-
paart mit der Angst, von der Gemeinschaft abge-
lehnt zu werden, fiihrt oft zu Isolation und dem Ver-
meiden sozialer Kontakte. An dieser Stelle ist es
enorm wichtig, die Dimensionen struktureller Dis-
kriminierung hervorzuheben. Besonders bestiir-
zend ist, dass in iber 20 Lindern auch heute noch
insgesamt mehr als 120 diskriminierende Gesetze
in Kraft sind.? In Niger beispielsweise werden Kin-
der, bei denen Lepra diagnostiziert wurde, fiir ein
Jahr vom Schulunterricht ausgeschlossen. In Singa-
pur diirfen Personen, die von Lepra betroffen sind,
nicht mit dem Zug reisen und in Indien stellt eine
Lepraerkrankung einen gesetzlich verankerten
Scheidungsgrund dar.?® Die Folgen sind entspre-
chend weitreichend und Gefiihle von Angst und
Scham nur allzu verstindlich. Viele Betroffene zie-
hen sich vollstindig zuriick, vermeiden Gespriche
iiber ihre Erkrankung und leiden unter Einsambkeit
und einem geringen Selbstwertgefiihl.”

Diese negativen Gefithle kénnen bis zur Entwick-
lung von manifesten psychischen Erkrankungen
fuhren.* Depression ist dabei die am hiufigsten
diagnostizierte psychische Erkrankung bei von
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Lepra betroffenen Menschen,? wobei die Privalenz
je nach Region stark variiert. Wahrend in Westkenia
eine Privalenz von 49,4 % festgestellt wurde,” lag
sie in Mumbai, Indien sogar bei 71%.2 An zweiter
Stelle werden bei 10—20 % der Betroffenen Angst-
storungen diagnostiziert. Dazu gehéren generali-
sierte Angststérungen, Panikstorungen und soziale
Phobien.* Besonders alarmierend sind die hohen
Raten von Suizidgedanken und -versuchen: Studien
zufolge hat bis zu ein Drittel der von Lepra Betrof-
fenen in Indien bereits an Suizid gedacht.*

Trotz der erheblichen Belastung durch psychische
Erkrankungen bleiben diese oft unbeachtet und die
Versorgunglage ist vielerorts unzureichend. Dies ist
zum Teil auf ein mangelndes Bewusstsein von poli-
tischen Entscheidungstrigern und Gesundheits-
dienstleistern fiir die Bedeutung mentaler Gesund-
heit zurtickzufithren. Historisch bedingt liegt der
Schwerpunkt vieler Programme auf biomedizini-
schen Aspekten, wodurch die psychosozialen Be-
diirfnisse in der Programmplanung und der Mittel-
zuweisung hiufig vernachlissigt werden.”® Hinzu
kommen Kiirzungen im Sozial- und Gesundheits-
sektor durch Strukturanpassungsprogramme, die
sich in vielen Lindern, in denen Lepra endemisch
ist, in negativer Weise auf finanzielle sowie perso-
nelle Ressourcen ausgewirkt haben.” In Nigeria
beispielsweise kommt Schitzungen zufolge eine
Psychiaterin/ein Psychiater auf eine Million Ein-
wohnende.? Diese sind hauptsichlich in stidtischen
Gebieten ansissig, sodass die lindliche Bevolke-
rung kaum Zugang zu einer entsprechenden Ver-
sorgung hat.?® Soziokulturelle Faktoren verschirfen
die Situation, da psychische Erkrankungen in vielen
Gesellschaften stigmatisiert oder tabuisiert werden.
Im Fall von Lepra ist die Situation besonders kom-
plex: Die intersektionale Diskriminierung von Ar-
mut, Lepra und psychischen Erkrankungen er-
schwert den Zugang zu bestehenden Versorgungs-
strukturen erheblich.

Gemeindenahe und ganzheitliche
Ansitze: Schliissel zur Férderung

der mentalen Gesundheit bei Lepra
Erfreulicherweise riickt die mentale Gesundheit zu-
nehmend in den Fokus der Lepra-Forschung. Dies
hat bei einigen Nationalprogrammen bereits zu

spuirbar mehr Sensibilitit fiir Herausforderungen
rund um das Thema mentale Gesundheit gefiihrt.
Was nun besonders dringend benétigt wird, sind
evidenzbasierte Ansitze, die eine gemeindenah
zugingliche, adiquate und umfassende Versorgung
gewihrleisten kénnen. Dabei sollte bei der Skalie-
rung erfolgsversprechender Pilotprojekte stets dar-
auf geachtet werden, Diagnosekriterien und Be-
handlungsmethoden an den lokalen Kontext anzu-
passen. Damit dies erfolgreich sein kann, ist die
Zusammenarbeit mit lokalen Verbinden und
Betroffenen-Organisationen essenziell.

Noch ist die Evidenzbasis begrenzt, doch einige
Interventionen haben positive Ergebnisse gezeigt.”
Dazu gehéren Bildungsmafinahmen wie die von
Mardhiyah® sowie Ahmed und Mohamed,? bei
denen ein tieferes Verstindnis der Erkrankung zu
einem verbesserten psychischen Wohlbefinden und
einer Reduktion der Stigmatisierungserfahrungen
fithrte. Auch etablierte Verfahren der kognitiven Ver-
haltenstherapie konnten erfolgreich Depressionen
und Angststérungen verringern und die Lebens-
qualitit der Betroffenen erheblich verbessern.*

Ganzheitliche gemeindebasierte Versorgungsmo-
delle sind jedoch besonders vielversprechend, wie in
einer Studie im Nordwesten Nigerias® betont wird.
Sie basieren oft auf Selbsthilfegruppen (SHG), de-
ren Teilnahme wirksam die Selbstakzeptanz fordert
und verinnerlichtes Stigma reduziert.**** Da SHG
oft von Laien- oder ehrenamtlichen Beraterinnen
und Beratern geleitet werden, schaffen sie aufler-
dem wichtige Begegnungen zwischen der Gemein-
schaft und den Betroffenen, was 6ffentliches Stigma
abbaut und Inklusion férdert.” Der Einsatz von
Laienberaterinnen und -beratern hat sich dabei als
ebenso eftektiv wie der Einsatz von Fachpersonal er-
wiesen, insbesondere bei der Behandlung mittel-
schwerer bis schwerer Depressionen.** Dariiber
hinaus sind diese Modelle deutlich kostengiinstiger,
was sie in ressourcenarmen Umgebungen beson-
ders praktikabel macht.>*

Ganzheitliche, gemeindebasierte Versorgungsmo-
delle sind daher in der Tat vielversprechend - sie
tragen den Herausforderungen begrenzter finan-
zieller und personeller Ressourcen sowie den eng
verflochtenen sozialen Determinanten von Lepra
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und psychischer Gesundheit Rechnung. Ein wichti-
ger Faktor fiir den Erfolg und die Nachhaltigkeit ist
dabei die Einbeziehung der von Lepra betroffenen
Menschen in jeden Schritt der Planung und Durch-
fithrung eines solchen Ansatzes, sei es als Bezugs-
person oder als Beratende. Die Inspiration und
Stirke, die von ihnen ausgeht, ermutigt die Hilfe-
suchenden und stirkt ihren Glauben an sich selbst
und die Wirksamkeit der Intervention. Auf diese
Weise konnen von Lepra Betroffene zu Akteuren
des Wandels auf lokaler Ebene und durch Lobby-
arbeit auf nationaler Ebene werden.

Unite for Action: Der Weg zu einer
gerechteren Welt

Lepra ist mehr als eine Hauterkrankung und macht
mehr als nur eine einseitige medizinische Betrach-
tung erforderlich. Zwar sind alle Instrumente ver-
fiigbar, die zur Unterbrechung der Ubertragung
benétigt werden,’® die Vision der Zero-Leprosy-Stra-
tegie kann jedoch nur verwirklicht werden, wenn
neben den biomedizinisch-epidemiologischen As-
pekten auch die vernachlissigten Aspekte dieser ver-
nachlissigten Erkrankung beachtet werden.

Es bedarf eines ganzheitlichen Ansatzes, der bei
Armutsbekimpfung ansetzt und die Verbesserung
der Zuginge zur Gesundheitsversorgung sowie zu
Wasser und Sanitireinrichtungen umfasst. Es be-
darf eines gemeindebasierten Ansatzes, der Stigmati-
sierung abbaut und psychosoziale Unterstiitzung
bereitstellt. Es bedarf eines inklusiven Ansatzes, bei

dem die von Lepra betroffenen Menschen im Mittel-
punkt stehen. Die Stirkung von Betroffenenorgani-
sationen und ihrer Funktion als Akteure des Wan-
dels ist dabei von besonderer Relevanz, denn ergin-
zend sollten Mafinahmen ergriffen werden, um
fortbestehende Diskriminierungsstrukturen abzu-
bauen.

Nur wenn es gelingt, die miteinander verwobenen
Fiden von politischen, 6konomischen, soziokultu-
rellen und medizinischen Aspekten der Lepra zu
durchtrennen, kénnen wir hoffen, ,Zero Leprosy —
Zero Disability — Zero Stigma and Discrimination®
zu erreichen.

Das Motto des diesjahrigen Welt-Lepra-Tages ,Unite
for Action: End Leprosy Now* sollte also unbedingt
als Aufruf zum gemeinschaftlichen, sektoriibergrei-
fenden und inklusiven Handeln verstanden werden.
Regierungen und andere Entscheidungstriger sind
aufgerufen, sich solidarisch mit den von Lepra be-
troffenen Menschen zu zeigen und sie als zentrale
Akteure anzuerkennen. So kdnnen wir eine Welt
schaffen, in der niemand an Lepra und anderen
armutsassoziierten Krankheiten sowie deren physi-
schen, psychischen und sozialen Folgen leiden
muss. Dartiber hinaus tragen wir so zur Erreichung
anderer globaler Ziele fiir nachhaltige Entwicklung
bei, wie beispielsweise zur Linderung von Armut
(SDG 1) und zum Abbau von Ungleichheiten
(SDG 10) — und damit zu einer Welt, die Hoffnung
auf eine gerechtere Zukunft fiir alle bietet.
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