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Lepra ist heilbar — Stigmatisierung als zentrale Hiirde

auf dem Weg zu Zero Leprosy

Der Welt-Lepra-Tag wird jdhrlich am letzten Sonn-
tag im Januar begangen und dient der Erinnerung
an eine Erkrankung, die trotz nennenswerter medi-
zinischer Fortschritte weiterhin weltweit besteht.
Das Motto des Welt-Lepra-Tages 2026 — , Leprosy is
curable, the real challenge is stigma“ — bringt eine
zentrale Diskrepanz auf den Punkt: Wihrend Lepra
heute effektiv heilbar ist, bilden soziale und psycho-
soziale Faktoren weiterhin wesentliche Barrieren
fur Kontrolle, Eliminierung und gesellschaftliche
Teilhabe.!

Lepra stellt heute weniger eine medizinische als
vielmehr eine gesellschaftliche Herausforderung
dar. Wirksame diagnostische und therapeutische
Instrumente stehen zur Verfiigung, wiren grund-
sitzlich weltweit implementierbar.? Dennoch wer-
den jahrlich weiterhin mehr als 170.000 Neuerkran-
kungen registriert,® von denen ein relevanter Anteil
bereits mit fortgeschrittenen Behinderungen ein-
hergeht.* Dies macht deutlich, dass die anhaltende
Lepra-Verbreitung nicht primir auf biologische
Eigenschaften des Erregers zuriickzufiihren ist,
sondern mafigeblich durch soziale Determinanten
wie Stigmatisierung, Diskriminierung und einge-
schrinkten Zugang zu Gesundheitsdiensten bedingt
ist.’

Lepra — eine heilbare Infektions-
erkrankung

Lepra wird durch Mycobacterium leprae verursacht,
ein Bakterium mit einer auflergewéhnlich langen
Inkubationszeit.® Klinisch manifestiert sich die Er-
krankung vor allem an der Haut und den periphe-
ren Nerven, kann jedoch auch Augen, Schleimhiute
und Atemwege betreffen.® Die Erkrankung verlduft
chronisch, ist aber bei frithzeitiger Diagnose und
Behandlung gut kontrollierbar.®

Einen Meilenstein in der Lepra-Bekimpfung stellte
die Einfithrung der Multi-Drug-Therapie (MDT) in
den 198cer-Jahren dar.? Die Kombination mehrerer

Antibiotika fithrt bei nahezu allen Betroffenen zur
vollstindigen Heilung und bewirkt, dass Erkrankte
kurz nach Therapiebeginn nicht mehr infektiés
sind.” Die Behandlung ist weltweit kostenlos verfiig-
bar und auch in ressourcenarmen Settings gut um-
setzbar.®

Aus medizinischer Perspektive ist Lepra heute eine
gut behandelbare Infektionskrankheit. Verspitete
Diagnosestellungen fithren jedoch weiterhin zu
bleibenden Behinderungen, die damit nicht Folge
unzureichender Therapie, sondern verzogerter
Inanspruchnahme und eingeschrinkten Zugangs
zu medizinischer Versorgung sind.® Dies unter-
streicht erneut die zentrale Bedeutung nicht-medi-
zinischer Einflussfaktoren im Krankheitsverlauf.

Epidemiologische Situation der Lepra
Trotz eines langfristigen globalen Riickgangs der
Lepra-Inzidenz werden jihrlich weiterhin mehr als
170.000 neue Fille gemeldet.> Der Grofiteil dieser
Fille tritt in wenigen Landern mit hoher Endemizi-
tit auf, insbesondere in Indien, Brasilien und Indo-
nesien.? Gleichzeitig zeigen sporadische Fille in
Lindern mit niedriger Inzidenz, dass Lepra auch in
Europa weiterhin auftreten kann, begiinstigt durch
Migration, hohe Mobilitit und lange Inkubations-
zeiten:? Dies verdeutlichen jiingste Meldungen aus
Ruminien, wo Ende November 2025 zwei bestitigte
Lepra-Fille diagnostiziert wurden.® Das Risiko fiir
die Allgemeinbevélkerung wurde jedoch als gering
eingeschitzt.® Die Ereignisse unterstreichen die Not-
wendigkeit, Lepra auch in Niedriginzidenzlindern
als seltene, aber relevante Differentialdiagnose zu
beriicksichtigen.

Ein zentrales epidemiologisches Problem stellen die
erhebliche Untererfassung von Leprafillen sowie
die vielerorts mangelhafte Datenqualitit dar.”® Die
offiziell gemeldeten Fallzahlen bilden die tatsich-
liche Krankheitslast vermutlich nur unvollstindig
ab." Besonders in strukturschwachen Regionen und
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marginalisierten Bevolkerungsgruppen bestehen
weiterhin relevante diagnostische Liicken." Ein
wichtiger Indikator hierfiir ist der anhaltend hohe
Anteil von Neuerkrankungen mit Grad-2-Behinde-
rungen zum Zeitpunkt der Diagnosestellung, der
auf langjahrig unerkannte Erkrankungen und fort-
gesetzte Transmission hinweist.®

Fiir Gesundheitssysteme in Lindern mit niedriger
Endemizitit ergibt sich zudem die Herausforde-
rung, Lepra trotz seltener Fallzahlen kontinuierlich
mitzudenken. Begrenzte klinische Erfahrung auf-
grund niedriger Exposition sowie unzureichende
Sensibilisierung des Gesundheitspersonals kénnen
zu erheblichen Diagnoseverzégerungen fithren, mit
entsprechenden medizinischen und psychosozialen
Folgen fiir die Betroffenen.”

Stigmatisierung als zentrale soziale
Determinante

Die mit Lepra verbundene Stigmatisierung stellt
eine der zentralen sozialen Determinanten der Er-
krankung dar und beeinflusst den gesamten Krank-
heitsverlauf, von der Wahrnehmung erster Sympto-
me tiber die Inanspruchnahme medizinischer Ver-
sorgung bis hin zur sozialen Integration wihrend
und nach erfolgreicher Behandlung." Stigmatisie-
rung ist dabei kein monolithisches Phianomen, son-
dern ein mehrdimensionaler Prozess, der auf indi-
vidueller, sozialer und struktureller Ebene wirkt."

Historisch ist Lepra eng mit kulturellen, religiésen
und moralischen Deutungsmustern verkniipft.
Uber Jahrhunderte hinweg wurde die Erkrankung
mit Vorstellungen von Unreinheit, Schuld oder
gottlicher Strafe assoziiert.” Obwohl diese Konzepte
medizinisch widerlegt sind, prigen sie in vielen
Gesellschaften weiterhin, oft implizit, die Wahrneh-
mung der Erkrankung und beeinflussen soziale
Reaktionen gegeniiber Betroffenen.™

Auf individueller Ebene duflert sich Stigmatisie-
rung hiufig in internalisierten Schuld- und Scham-
gefiihlen sowie in der Angst vor Zuriickweisung und
dem Verlust sozialer Rollen.” Menschen mit Lepra-
Erfahrung berichten tiber eine Abwertung der eige-
nen Identitit, die hiufig mit psychischen Belastun-
gen wie Angststérungen, depressiven Symptomen

und sozialem Riickzug einhergeht.” Diese psycho-
sozialen Belastungen werden durch strukturelle
Faktoren wie Armut, Arbeitslosigkeit und rechtliche
Diskriminierung zusitzlich verstarkt.

Auf sozialer Ebene manifestiert sich Stigma durch
Ausgrenzung, Diskriminierung und Einschrinkun-
gen der gesellschaftlichen Teilhabe.™ Betroffene
verlieren nicht selten ihren Arbeitsplatz, erfahren
Ablehnung in der Schule oder Gemeinde oder
sehen sich Einschrankungen in partnerschaftlichen
Beziehungen ausgesetzt.”® Diese sozialen Konse-
quenzen betreffen hiufig auch Familienangehdérige
und konnen selbst dann fortbestehen, wenn keine
sichtbaren Krankheitszeichen (mehr) vorhanden
sind oder die Erkrankung erfolgreich behandelt
wurde.”

Auf struktureller Ebene wirkt Stigmatisierung durch
institutionelle Mechanismen, beispielsweise durch
fehlende soziale Absicherung oder diskriminierende
gesetzliche Regelungen.” In einigen Lindern beste-
hen bis heute rechtliche oder administrative Ein-
schrinkungen fiir Menschen mit Lepra-Erfahrung,
beispielsweise im Hinblick auf EheschlieRung oder
Beschiftigung.® Auch die unzureichende Integration
psychosozialer Unterstiitzung in nationale Lepra-
Programme spiegelt eine strukturelle Vernachlissi-
gung dieses Aspekts wider.’

Aus Public-Health-Perspektive ist besonders rele-
vant, dass Stigmatisierung das Gesundheitsverhal-
ten mafdgeblich beeinflusst. Die Angst vor sozialer
Ausgrenzung fithrt dazu, dass frithe Symptome
hiufig verschwiegen oder fehlinterpretiert werden.™
Dies kann zu erheblichen Verzégerungen in der
Diagnosestellung fithren, erhoht das Risiko irrever-
sibler Nervenschiden und begiinstigt die weitere
Ubertragung auf Kontaktpersonen. Stigmatisierung
wirkt damit als eigenstindiger Risikofaktor fiir spa-
te Diagnosen und anhaltende Transmission.” Die-
ser Zusammenhang lisst sich als selbstverstirken-

Auch in Lindern mit niedriger Lepra-Inzidenz
bleibt Stigmatisierung ein relevantes Problem. Sel-
tene Erkrankungen gehen hiufig mit Unsicherheit,
begrenztem Wissen und iibersteigerten Angsten
einher. Fehlende klinische Erfahrung und geringe
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Abb. 1| Selbstverstarkender Kreislauf der Stigmatisierung.”

Sensibilisierung im Gesundheitswesen konnen in
solchen Kontexten zu Fehldiagnosen, verzégerter
Abklirung und zusitzlicher sozialer Belastung fiir
die Betroffenen fiihren.

Auswirkungen von Stigma auf
Fritherkennung und Transmission

Eine der gravierendsten Folgen Lepra-assoziierter
Stigmatisierung ist die Verzégerung der Diagnose-
stellung. Aus Angst vor sozialer Ausgrenzung ver-
schweigen viele Betroffene frithe Symptome oder
meiden den Kontakt mit Gesundheitseinrichtun-
gen.” In der Folge wird Lepra hiufig erst in fort-
geschrittenen Krankheitsstadien diagnostiziert.’

Diese Diagnoseverzogerungen haben unmittelbare
epidemiologische Konsequenzen. Unbehandelte Per-
sonen konnen tiber Jahre hinweg Kontaktpersonen
gefihrden und so zur fortgesetzten Transmission
beitragen. Gleichzeitig steigt mit zunehmender
Krankheitsdauer das Risiko irreversibler Nerven-
schiden und sichtbarer Behinderungen — Faktoren,
die ihrerseits Stigmatisierung weiter verstirken.?

Stigmatisierung wirkt damit als persistierender
Mechanismus, der sowohl individuelle Krankheits-
verliufe verschlechtert als auch die Ziele der 6ffent-
lichen Gesundheitsvorsorge unterminiert.” Der sys-
tematische Abbau von Stigma ist daher nicht nur

eine Frage des Menschenrechtsschutzes, sondern
auch eine zentrale epidemiologische Voraussetzung
fiir wirksame Fritherkennung, Privention und das
Erreichen von Zero Leprosy.

Auswirkungen von Stigma auf aktive
Fallfindung, Kontaktuntersuchung und
Postexpositionsprophylaxe

Angesichts der unter anderem stigmabedingten
Grenzen passiver Fallfindung — also des Abwartens,
bis Betroffene selbst medizinische Hilfe suchen —
setzen moderne Lepra-Programme zunehmend auf
aktive Strategien. Dazu zihlen gezielte Hautscree-
nings in Hochrisikogruppen, die systematische
Untersuchung enger Kontaktpersonen sowie die
Integration der Lepra-Diagnostik in die Primér-
versorgung.” Insbesondere Kontaktuntersuchun-
gen haben sich als besonders effizient erwiesen, da
enge Kontaktpersonen ein deutlich erhéhtes Erkran-
kungsrisiko aufweisen.?? Mit sinkender Inzidenz
nimmt zudem der Anteil neu diagnostizierter Fille
zu, die im Rahmen solcher Untersuchungen identi-
fiziert werden, was die besondere Bedeutung dieser
Strategie in Ubergangsphasen auf dem Weg zur Eli-
minierung unterstreicht.”

Die erfolgreiche Umsetzung aktiver Fallfindung
setzt jedoch ein hohes Maf an Vertrauen in Gesund-
heitssysteme und 6ffentliche Gesundheitsmafinah-
men voraus. In stark stigmatisierten Gemeinschaf-
ten werden Kontaktuntersuchungen hiufig abge-
lehnt oder nur eingeschrinkt akzeptiert, da sie mit
der Angst vor sozialer Ausgrenzung, 6ffentlicher
Sichtbarkeit und Diskriminierung verbunden sind.
Stigma wirkt hier als zentrale strukturelle Barriere
und limitiert die Reichweite selbst evidenzbasierter
Maflnahmen.

Diese Dynamiken betreffen in besonderem Mafle
auch priventive Interventionen wie die Postexposi-
tionsprophylaxe (PEP). Die einmalige Gabe von
Rifampicin an enge Kontaktpersonen stellt einen
zentralen Baustein moderner Lepra-Priventions-
strategien dar’ und kann das Risiko einer spiteren
Erkrankung um bis zu 60 % reduzieren.® Entspre-
chend empfiehlt die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) seit 2018 die systematische Implementie-
rung von PEP als integralen Bestandteil nationaler
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Lepra-Programme.? Die tatsichliche Wirksamkeit
dieser Mafinahme wird jedoch mafigeblich durch
soziale Faktoren beeinflusst. In stark von Stigma ge-
prigten Kontexten lehnen Kontaktpersonen prophy-
laktische Angebote mitunter ab, da sie befiirchten,
offentlich mit Lepra in Verbindung gebracht zu wer-
den. Damit zeigt sich, dass medizinische Priven-
tionsinstrumente ihr volles Potenzial nur dann ent-
falten konnen, wenn sie durch stigmasensible und
vertrauensbildende Mafinahmen flankiert werden.

Psychosoziale Dimension und

mentale Gesundheit

Psychosoziale Aspekte der Lepra wurden in Pro-
grammen und Strategien lange Zeit nur randstin-
dig berticksichtigt.! Erst in den vergangenen Jahren
hat sich ein stirkeres Bewusstsein fiir die enge
Wechselwirkung zwischen Stigmatisierung, menta-
ler Gesundheit und Krankheitsverlauf entwickelt.
Menschen mit Lepra-Erfahrung berichten hiufig
uiber Depressionen, Angststérungen, soziale Isola-
tion und ein vermindertes Selbstwertgefiihl.” Diese
psychosozialen Belastungen werden durch struktu-
relle Faktoren wie Armut, Arbeitslosigkeit und
rechtliche Diskriminierung zusitzlich verstarkt."

Obwohl die WHO-Strategie 2021—2030 das Ziel
,Zero Stigma and Discrimination® ausdriicklich
verankert, bleibt die systematische Integration psy-
chosozialer Interventionen in nationale Lepra-Pro-
gramme bislang vielfach unzureichend umgesetzt.°
Die Vernachlissigung mentaler Gesundheit wirkt
dabei nicht nur auf individueller Ebene, sondern
beeinflusst auch die Inanspruchnahme von Ge-
sundheitsdiensten, die Teilnahme an aktiver Fall-
findung sowie die Akzeptanz priventiver Mafinah-
men wie PEP. Damit wird erneut deutlich, dass
stigmaassoziierte psychosoziale Belastungen nicht
nur eine Folge von Lepra darstellen, sondern struk-
turell zur Persistenz von Transmission und verspi-
teter Diagnose beitragen konnen.

Evidenzbasierte Strategien zur Reduktion
von Lepra-assoziiertem Stigma

Eine nachhaltige Reduktion Lepra-assoziierter Stig-
matisierung erfordert einen mehrdimensionalen
Ansatz, der individuelle, soziale und strukturelle

Ebenen gleichermaflen adressiert.” Als besonders
wirksam gelten integrierte Informations-, Bildungs-
und Kommunikationsmafinahmen, community-
basierte Interventionen sowie die konsequente Ein-
bettung der Lepra-Versorgung in allgemeine Ge-
sundheitssysteme.” Diese Ansitze entfalten ihre
Wirkung insbesondere dann, wenn sie kontext- und
kultursensibel umgesetzt werden, gezielt verbreitete
Fehlannahmen zur Ubertragbarkeit und Heilbar-
keit der Erkrankung adressieren und sowohl Men-
schen mit Lepra-Erfahrung als auch nicht direkt be-
troffene Gemeindemitglieder einbeziehen.®

Ein weiterer zentraler Ansatz sind kontaktbasierte
Interventionen, die den direkten oder indirekten
Austausch mit Menschen mit Lepra-Erfahrung for-
dern.”® Solche Begegnungen konnten in unter-
schiedlichen Kontexten zu einer Reduktion sozialer
Distanz, negativer Einstellungen und diskriminie-
render Verhaltensweisen beitragen.” Erginzend zei-
gen soziobkonomische Rehabilitationsmafinahmen,
etwa der Zugang zu Beschiftigung oder einkom-
mensschaffenden Aktivititen, positive Effekte auf
Selbstwertgefiihl, gesellschaftliche Teilhabe und eine
langfristige Verringerung von Stigmatisierung.”'

Zunehmend an Bedeutung gewinnt zudem die In-
tegration psychosozialer Unterstiitzung, einschlief3-
lich Beratung, Resilienzférderung und Angeboten
zur mentalen Gesundheit.® Wirksame Strategien
gehen dabei iiber individuelle Mafnahmen hinaus
und beriicksichtigen auch strukturelle Rahmen-
bedingungen wie den Zugang zu Gesundheitsleis-
tungen, soziale Sicherungssysteme und rechtliche
Gleichstellung.”® Aus Sicht der Lepra-Eliminierung
ist Stigmareduktion damit kein erginzendes Ele-
ment, sondern ein integraler Bestandteil wirksamer
Priventions- und Kontrollstrategien.®

Storytelling als partizipativer Ansatz

zur Reduktion Lepra-assoziierter Stigma-
tisierung

Erginzend zu klassischen Aufklirungs- und Com-
munity-Interventionen gewinnen partizipative An-
sitze wie Storytelling zunehmend an Bedeutung.?”
Storytelling wird dabei als strukturierte psycho-
soziale Intervention verstanden, in deren Rahmen
Menschen mit Lepra-Erfahrung ihre eigenen Le-
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bensgeschichten aktiv gestalten und kommunizie-
ren, etwa in Form von Texten, Bildern, Videos oder
anderen kulturellen Ausdrucksformen.? Ziel ist es,
stereotype Krankheitsnarrative aufzubrechen und
individuelle Erfahrungen sichtbar zu machen.”

Untersuchungen aus dem Bereich der vernachlis-
sigten Tropenkrankheiten weisen darauf hin, dass
Storytelling sowohl internalisierte als auch gesell-
schaftliche Stigmatisierung reduzieren kann. Auf
individueller Ebene berichten Teilnehmende tiber
gesteigertes Selbstwertgefiihl, Selbstwirksamkeit
und eine verbesserte psychische Gesundheit.” Auf
gesellschaftlicher Ebene wirken narrative Formate
als kontaktbasierte Interventionen, die Empathie
férdern und Angste sowie Fehlannahmen gegen-
iiber Lepra abbauen kénnen hiufig wirksamer als
rein faktenbasierte Informationsvermittlung.”

Ein besonderer Vorteil partizipativer Storytelling-
Ansitze liegt in ihrer kulturellen Anschlussfihig-
keit und ihrer vergleichsweise geringen Ressourcen-
intensitit.?® Als lokal adaptierbare Interventionen
lassen sie sich gut in bestehende Community-Struk-
turen integrieren und sinnvoll mit medizinischen
und epidemiologischen Mafinahmen verkniipfen.”
Auch wenn weiterer Evidenzaufbau erforderlich ist,
sprechen aktuelle Erkenntnisse dafiir, Storytelling
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