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Diagnose: Lepra
Ein langer Weg fiir Tamba Kamera
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Dramatische Auswirkungen einer ,,falschen“ Behandlung.

Lepra-Infektion zu spiat entdeckt bei Tamba Kamera
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Tamba Kamera ist durch seine Lepra-Infektion

gezeichnet.

Der 51-jahrige Tamba Kamera aus Sier-
ra Leone in West-Afrika ist vor einigen
Jahren an Lepra erkrankt — wie er heute
weifl. Als die ersten Anzeichen einer
Erkrankung sichtbar wurden, vertraute
er traditionellen Heilern, wie es seiner
Kultur entspricht. Hier erzdhlt er sei-
nen Leidensweg. Aufgezeichnet von
Dr. Christa Kasang, DAHW.
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Mein Name ist Tamba Kamera.
Ich wurde vor 51 Jahren in Ma-
keni in Sierra Leone geboren.
Ich bin verheiratet und Vater
von vier Kindern. Unser éltes-
ter Sohn ist 23 Jahre alt. Viele
Jahre war ich als Fahrer fiir ei-
nen libanesischen Geschafts-
mann im Distrikt Kono in Sierra
Leone tatig.

Ein Hautfleck auf dem Riicken

Eines Tages ging ich in ein Ba-
dehaus, wieich es regelmaBig
tue. Zuhause haben wir kein
flieBendes Wasser. Da mach-
te mich ein Freund auf einen
Hautfleck an meinem Riicken,
unter der Schulter, aufmerk-
sam. Ich habe dem nicht viel
Beachtung geschenkt und
nicht weiter dariiber nachge-
dankt, weil ich es fiir

hielt. Doch immer wie-
derwennich das Badehaus auf-
suchte, sprachen mich meine
Freunde auf diesen Fleckan, der
sich rotlich verfarbt hatte. Ich
bat sie um Rat und Ideen, was
ich gegen diese Hautirritation
tun konnte. Einer empfahl mir
eine Hautcreme, die ich dann
regelmaBig auftrug.

Doch es wurde nicht besser — eher im
Gegenteil. Ich fragte weiter herum. Ein
anderer Freund empfahlmir, einen der
in unserem Land bekannten traditio-
nellen Heiler aufzusuchen. Er wusste
von einem Bekannten zu berichten,
der scheinbar die gleichen Sympto-
me wie ich hatte und dem der Heiler
helfen konnte. So nahm ich den Rat
dankbar an.

Vertrauen in traditionellen Heiler

Dertraditionelle Heiler versicherte mir,
dass er mir helfen kdnnte und ich durch
seine Behandlung wieder gesund
werde. Er sagte, dass sich die ,, Thera-
pie“ iiber mehrere Wochen hinziehen
wiirde, fiir die ich natiirlich bezahlen
musste.

Nahezu taglich safl ich iber einem Topf
mit einer Fliissigkeit gebeugt, unter

SOHERTELETTIESN Dr. Christa Kasang auf Projektreise in Sierra Leone




Edito rial Dr. Christa Kasang

einer dicken, schweren
Decke und inhalierte. Mir
fiel auf, dass ich den hei-
Ben Topf beriihren konnte,
ohne etwas zu spiiren.
Aber aufgrund der Hitze
unter der Decke, bekam
ich Hautgeschwiire und
Schmerzen, die immer
schlimmer als besser wur-
den. Nachts konnte ich
kaum noch schlafen. Nach
drei Wochen brach ich die
Behandlung ab und kehrte
zu meiner Familie zuriick.

Wenige Wochen spater empfahl mir
ein weiterer Freund, das Masanga
Leprosy Hospital aufzusuchen. Dort
untersuchte mich ein Labormitarbeiter,
da kein Arzt zugegen war. Aber auch er
erkannte nicht, dass ich Lepra hatte
und verschrieb mir Antibiotika.

Endlich die richtige Diagnose

Nach wenigen Tagen suchte ich das
Krankenhaus erneut auf und wurde
jetztvon einem Arzt untersucht. Dieser
entnahm Hautproben am Ohrldappchen
und an einer der Hautfarbungen am
Bein. Wenige Stunden spater war klar:
ICHWAR AN LEPRA ERKRANKT. Und das
schon seit Langem. Sofort startete die
Therapie mit den notwendigen Medi-
kamenten. Diese Therapie ist bereits

Untersuchung einer von Lepra betroffenen Frau in

Sierra Leone.

vor mehr als vierzig Jahren entwickelt
worden, wie ich heute weif3.

Bleibende Schédden fiir Tamba Kamera

Weil die Krankheit jedoch zu lange
nicht behandelt worden war, mussten
mir die Finger und Zehen teilweise
amputiert werden. Die Nerven waren
schon abgestorben. So verlorich auch
meine Arbeit als Chauffeur. Nachdem
mein Arbeitgeber erfahren hatte, dass
ich an Lepra erkrankt war, hat er mir
gekiindigt und das, obwohl er wusste,
dassichinzwischen geheilt war. Heute
muss ich versuchen, mit Gelegenheits-
jobs, dieich verrichten kann, meine Fa-
milie zu erndhren. Ungliicklicherweise
istauch meine Frau erkrankt, an Polio,
und kann nicht arbeiten.

Als Expertin mit lang-
jdhriger Erfahrung in
der Diagnostik und
Behandlung von ar-
mutsbedingten ver-
nachldssigten Erkran-
kungen, insbesondere
von Lepra, weif} ich:
Die Geschichte von Tamba Kamera ist
kein Einzelfall. Im Gegenteil.

Lepra wird oft nicht erkannt. Gerade
in afrikanischen Landern genief3en
die traditionellen Heiler seit Gene-
rationen ein hohes Ansehen. Leider
sind diese jedoch noch nicht in das
Gesundheitssystem integriert und
es fehlt ihnen oft die Ausbildung,
Krankheiten wie Lepra friihzeitig zu
erkennen. Viele Behandlungsweisen,
wie zum Beispiel die Warmetherapie,
sind gerade bei Lepra fatal. Suchen
die Betroffenen dann doch ein Ge-
sundheitszentrum auf, kénnen sie
sich nicht darauf verlassen, dass
ausgebildetes Personal und medizi-
nische Ausstattung fiir eine richtige
Diagnose zur Verfiigung stehen.

Mit Unterstiitzung der DAHW wurde
bereits in den 1980er-Jahren eine Me-
dikamententherapie entwickelt, durch
die Lepra heilbar geworden ist. Jeder
kann gesund werden, besonders wenn
die Krankheit noch nicht fortgeschrit-
ten ist. Die Therapie dauert in der Re-

Welt-Tuberkulose-Tag 2020 3



gelein Jahr. Wichtig ist aber, die Krank-
heit friihzeitig zu entdecken und damit
weitere Ansteckungen zu vermeiden
und rechtzeitig zu behandeln, bevor
bereits Nervenschdden eingesetzt
haben. Bis heute ist das eine grofle
Herausforderung. Gerade die drmste
Bevolkerung hat den schlechtesten Zu-
gang zu medizinischen Einrichtungen.

Soist es nichtverwunderlich, was uns
auf der anderen Seite nicht entmuti-
gen darf, dass es bis heute jahrlich
mehr als 200.000 dokumentierte
Neuerkrankungen an Lepra gibt. Die
DAHW setzt sich im Rahmen ihrer
Moglichkeiten, zu denen lhre Spen-
den einen wesentlichen Beitrag leis-
ten, dafiir ein, die Zahl der neu infi-
zierten Menschen zu reduzieren und
diagnostizierte Félle zu behandeln.

Parallel arbeiten wir aktiv mit an der
Erforschung von Prophylaxe und der
Erprobung eines Impfstoffes gegen
eine Lepra-Infektion. Lesen Sie hierzu
mehr auf Seite 7 dieses ,,Hoffnung auf
Partnerschaft®.

Dr. Christa Kasang, DAHW
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Engage Brazil — Das Wissen

zu den Menschen bringen

Lepra ist auf der Welt bis heute nicht
besiegt. Allein in Brasilien gibt es im-
mer noch jahrlich 30.000 Félle von
Neuerkrankungen. Die Dunkelziffer
diirfte weitaus hoher sein. Die DAHW
unterstiitzt in Brasilien seit {iber 60
Jahren Projekte zur Bekdmpfung von
Lepra. Eine Herausforderung in einem
Land, knapp doppelt so gro3 wie die
Europdische Union. Konkrete Hilfe kann
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Engage Brazil auf Facebook.

gerade in den entlegenen Regionen nur
punktuell erfolgen. Um moglichst viele
Brasilianer {iber Lepra zu informieren,
hat die DAHW das Programm ,,Engage
Brazil — Das Wissen zu den Menschen
bringen“ins Leben gerufen.

Das Ziel: moglichst viele Menschen
fiir Lepra zu sensibilisieren und medi-
zinisches Personal auszubilden. Ein
Baustein ist die Aufklarung und die
Ausbildung von Fachpersonal in lo-
kalen, indigenen Sprachen {iber das
Internet. Fachlich qualifizierte Ehren-
amtliche schreiben kurze Beitrage und
informieren so iiber die Gefahren einer
Lepra-Infektion.

Die Mitarbeiter*innen kldren iiber
wichtige Aspekte der Krankheit auf und
beantworten individuelle Fragen von
Betroffenen. Dariiber hinaus fiihren wir
in sozialen Netzwerken Kampagnen zur
Aufklarung durch.

Mit einem interdisziplindren For-
schungsseminar an der Universitat
von Belo Horizonte, Lepra-Kontrollakti-
vitaten in einzelnen Bundestaaten und
den ,Engage Brazil“ — Internetaktivi-
taten tragen wir dazu bei, das Wissen
iber Leprain dem Land zu verbessern.
Ein wichtiger Meilenstein hin zu einer
intensiveren Bekdampfung der Lepra in
Brasilien.



Aufbruchstimmung

im neuen globalen Netzwerk zur Eliminierung der Lepra

Die Internationale Vereinigung der Lep-
rahilfswerke ILEP (die DAHW war Griin-
dungsmitglied), Vertreter*innen von
nationalen Gesundheitsprogrammen,
die WHO (als Beobachter), die Novartis
AG, die Sasakawa Stiftung sowie Be-
troffenenorganisationen und weitere
zivilgesellschaftliche Akteure in der
Lepra-Arbeit haben 2018 die ,,Global
Partnership for Zero Leprosy“ (Globale
Partnerschaft zur Eliminierung der Lep-
ra, GPZL ) gegriindet, um die Krankheit
Lepra endgiiltig weltweit auszurotten
- 20 Jahre, nachdem die WHO Lepra be-
reits offiziell als eliminiert erkldrt hat.

Nach Einfiihrung der Multi-Drug-The-
rapie (MDT) zur Behandlung von Le-
pra in den 8oer-Jahren, wurde welt-
weit nur noch ein Fall auf 10.000
Einwohner*innen erfasst. Die DAHW war
an der Entwicklung der MDT maf3geblich
beteiligt. Damit war die Krankheit nach
WHO-Definition kein globales Gesund-
heitsproblem mehr. Doch bis heute
belduft sich die Zahl der neu diagnos-
tizierten Lepra-Patient*innen immer
noch auf durchschnittlich 200.000 pro
Jahr. Von ,,Elimination*“ kann daher
keine Rede sein. Das hat auch die WHO
inzwischen erkannt: Mit dem Auslaufen
ihrer Lepra-Strategie 2016-2020 plant
sie, die Kriterien zu andern: Lepra soll
dann fiir einzelne Lander nur noch als
ausgerottet gelten, wenn keine Neuin-
fektionen mehr registriert werden.

Global Partnership for
[ero Leprosy

Dass dieses Ziel in greifbare Nahe
riickt, ist mehreren wissenschaftli-
chen Fortschritten zu verdanken, zu
denen die DAHW beigetragen hat. So
sind mittels neuer Diagnoseverfahren
nun auch latente Lepra-Infektionen
nachweisbar, bevor es zu einem Aus-
bruch der Erkrankung kommt. Die
sog. Post-Expositions-Prophylaxe
(PEP) fiir Kontaktpersonen von Lepra-
Patient*innen ist ein weiterer Mei-
lenstein. Ein innovative geografische

Dokumentierung ermoglicht es, regis-
trierte Lepra-Falle ortlich zuzuordnen
und Gebiete mit einer hohen Verbrei-
tungsrate schneller zu erfassen. Damit
kénnen hier gezielt Aktivitdten zur
Diagnose, Behandlung und Prophy-
laxe umgesetzt werden. Dank dieser
neuen Methoden und der zahlreichen
Synergien, die sich durch die globale
Partnerschaft ergeben, konnte die Vi-
sion einer Welt ohne Lepra nun endlich
Wirklichkeit werden.

Eine globale Partnerschaft ist die Grundlage zur Eleminierung der Lepra.




Wie die DAHW in Indien die Lepra inklusiv bekampft

Von Lepra betroffene Menschen (unter-)stiitzen sich gegenseitig.

In Indien leben weltweit die meisten
Menschen, die von Lepra betroffen sind.
2,68 Millionen Inder*innen haben eine
Behinderung (Volkszdhlung 2011). Ar-
mut und Behinderung sind als Ursache
und Folge eng miteinander verbunden.
Die Armutsrate bei Behinderungen
aufgrund von Lepra ist angesichts von
Stigmatisierung und immer noch vor-
herrschender Diskriminierung iiber-
durchschnittlich hoch.

Die DAHW konzentriert sich in Indien
von Beginnihres liber 50-jdahrigen Tuns

auf die Starkung der von Lepra betrof-
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fenen Menschen. Dies im Besonderen
durch Beratung und Unterstiitzung
integrativer Selbsthilfegruppen und
Selbstorganisationen der
Betroffenen. Ziel dabei
ist es, die Lebensqualitat
der Menschen, die von
Lepra betroffen sind, zu
verbessern und sie stark
zu machen sowie die lo-
kalen Gemeinschaften zu
mobilisieren. Die Men-
schen sollen dazu befé-
higt werden, ihre Rechte
einzufordern. Die Maf3-

nahmen werden gemeinsam mit den
Betroffenen definiert und an den Be-
darf der Gemeinden angepasst. Dazu
gehoren unter anderem Startkapital
fuir Kleinunternehmen und Tierhaltung,
Beratungsgesprdche, Sicherstellung
des Zugangs und der Anbindung an
staatliche Gesundheitseinrichtungen,
Vermittlung an Experten und die Auf-
klarung iiber ihnen zustehende Sozial-
versicherungsleistungen.

In Indien arbeitet die DAHW darauf hin,
die Lebensqualitdat der Menschen nach-
haltig zu verandern: durch die Zusam-
menarbeit mit lokalen Partnern, das re-
gelmaBige Hinweisen auf eine notwen-
dige Zusammenarbeit der verschiede-
nen politischen und gesellschaftlichen
Krafte. Die langjahrigen medizinischen
Erfahrungin der Behandlungvon Lepra
und die Folgen der Behinderungen wer-
den genutzt, um das Leben der betroffe-
nen Menschen positiv zu beeinflussen.

Kleinkredite ermoglichen den Aufbau einer Selb-
standigkeit.




Lepra-Forschungsprojekt geht ins zweite Jahr

Gemeinsam mit der Niederldndische
Leprahilfe (NLR), den jeweiligen Nati-
onalen Gesundheitsprogrammen und
der Erasmus-Universitdt in Rotterdam
hat die DAHW Anfang 2019 ein vielver-
sprechendes Lepra-Forschungsprojekt
gestartet.

In Athiopien, Tansania und Mosambik
sollen Wege erprobt werden, um die
sog. Post-Expositions-Prophylaxe (PEP)
— die Einmalgabe des Antibiotikums
Rifampicin an Kontaktpersonen von
Lepra-Patient*innen zur Unterbrechung
der Ubertragung der Lepra (LEP) - als
standardisierte MaBnahme in nationa-
len Gesundheitsprogrammen einzufiih-
ren. Ein Meilenstein auf dem Weg zur
wirklichen Elimination der Lepra!

Doch wie setzen die Gesundheitspro-
gramme diese Prophylaxe am effek-
tivsten um? ,,Das wollen wirim Rahmen
dieser ,PEP4LEP-Studie‘ zusammen
mit unseren Partnern vor Ort heraus-
finden“, erklart Dr. Christa Kasang, in
Tansania und Athiopien Studienleite-
rin fiir die DAHW. ,,Im Fokus steht die
Frage, wie wir bei den Angehdrigen
die Akzeptanz fiir die prophylaktische
Behandlung erh6hen kdnnen.“ Hierfiir
sollenverschiedene Methoden getestet
werden, darunter die der mobilen,,Skin
Camps“ (mobile Haut-Kliniken): eigens
geschultes Gesundheitspersonal sucht
Gemeinden auf, in denen neue Lepra-

Medikamentenausgabe in Tansania.

Patient*innen gefunden wurden, um
die Angehorigen der Betroffenen und
die Dorfbewohner*innen allgemein
auf Hauterkrankungen zu untersuchen
und zu behandeln. ,,Dadurch, dass die
immer noch stark stigmatisierte Lepra
mit anderen Hauterkrankungen gleich-
gesetzt wird, erhoffen wir uns eine ho-
here Bereitschaft zur Teilnahme“, so die
DAHW-Mitarbeiterin Dr. Kasang.

(PEP4LEP = PEP for/fiir LEP)

Im ersten Jahr der ,,PEP4LEP-Studie®,
die mit Mitteln der Europdischen Union
finanziert wird, konnten alle Vorberei-
tungen fiir das Projekt abgeschlossen
werden. So wurden beispielswei-
se alle erforderlichen Genehmigun-
gen in den Umsetzungslandern ein-
geholt und die Schulungen fiir die
Gesundheitshelfer*innen durchgefiihrt.
Im Jahr 2020 werden nun die ersten
»Skin Camps*“ errichtet, zuerst in Dor-
fern Tansanias und dann in Athiopien.
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Lepra-Arbeit im Jemen geht weiter

Wiahrend der Krieg tobt und das Land im Cha-
os versinkt, macht er unermiidlich weiter:
Dr. Yasin Al-Qubati, DAHW-Reprdsentant im
Jemen und verantwortlich fiir die Betreuung
des Nationalen Lepra-Kontrollprogramms. Seit
1989 ist derinzwischen 70-Jdhrige im Einsatz,
um die anhaltend hohen Lepra-Fallzahlen ein-
zuddammen und Behinderungen infolge der
Erkrankung zu verhindern. Dabei riskieren er
und seine Mitarbeitenden immer wieder ihr
eigenes Leben. 2011 wurde das DAHW-Biiro
inTaizz beschossen, 2015 zerstérten Bomben
Teile des Rohbaus eines Krankenhauses, der
Arzt und sein Team mussten die Stadt verlas-
sen und das Projekt aufgeben.

Beispiele, wie lhre Spende hilft!

30 Euro kosten drei Paar Sandalen fiir von Lepra betroffene Menschen in
Sierra Leone. Die Sandalen sind mit speziellen luftgepolsterten

Sohlen ausgestattet.

63 Euro

Diese Riickschldage halten Dr. Al-Qubati nicht
davon ab, den Armsten der Armen zu helfen.
In einer humanitaren Krise haben Menschen,
die durch Krankheit geschwacht, von Behin-
derung betroffen und von Gemeinschaften
ausgeschlossen sind, die geringsten Uberle-
benschancen. Angesichts der unvorstellbar
grof3en Not leistet der Mediziner zunehmend
auch Nothilfe und verteilt Lebensmittel. Aber
es ist sein Engagement gegen Lepra, fiir das
er landesweit bekannt ist. Die Zukunft des
kriegsgebeutelten Landes ist ungewiss. Dass
der Lepra-Arzt mit Unterstiitzung der DAHW
nicht aufgeben wird, ist sicher.

Dr. Yasin Al-Qubati denkt

nicht ans Aufhoren.

Spendenkonto

bendotigen wir in Brasilien, um die wochentlichen Betriebs- und Infrastrukturkosten

der Internetaktivitaten von ,,Engage Brazil“ zu decken.

120 Euro

wenden wir in Indien auf, um fiir zwei von Lepra betroffene Patient*innen die

Sparkasse Main
BAN DE35 7905

BIC BYLADEM1S Wy

franken Wiirzhyrg
00000000 0096 96

stationdre Behandlung und medizinische Versorgung von Wunden zu gewdhrleisten.

Spenden - Transparenz - Vertrauen

Wenn mehr Spenden eingehen als fiir die Lepra-Arbeit benotigt werden, verwenden wir die Gelder
fiirandere medizinische und soziale Projekte in unseren Partnerlandern.
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