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Lepra lebt
Weltlepratag 2017

Lepra lebt. Offiziell ist sie eliminiert — zumindest nach der Definition, die spezi-
fisch fiir die Lepra-, Eliminierung als Problem der 6ffentlichen Gesundheit“ gilt:
weniger als ein registrierter Patient pro 10.000 Einwohner. Gibe es in Berlin
jahrlich 300 Lepra-Patienten, wire die Erkrankung nach dieser Definition den-
noch eliminiert!

Die Raten an neu diagnostizierten Lepra-Patienten konnten tatsichlich in den
letzten Jahrzehnten deutlich gesenkt werden. Doch wihrend die Reduktion in
den Jahren 2001-2005 noch 60%" betrug, sanken die Raten im doppelten
Zeitraum 20062015 nur noch um 20%.2 Pro Jahr werden immer noch iiber
210.000 neu entdeckte Lepra-Patienten aus 136 Lindern an die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) gemeldet,? es ist zu einer deutlichen Stagnation im
Riickgang der weltweiten Neuerkrankungsraten gekommen (Abb. 1). Aus 92
Lindern (bzw. Territorien) fehlen aber ginzlich offizielle Angaben. Darunter
befinden sich bekannte Lepra-endemische Linder wie Siidsudan, Sierra Leone,
Bolivien, und viele andere. Vor allem in vielen afrikanischen Lindern vermutet
man grofle Zahlen an unentdeckten Patienten.

Lepra lebt — die drei Linder mit den meisten gemeldeten Lepra-Patienten
sind Indien, Brasilien und Indonesien mit jeweils 6o, 13 und 8% der ge-
meldeten gut 210.000 neu entdeckten Patienten pro Jahr. Viele tausend
nicht-diagnostizierte Patienten werden vermutet. In Indien fithrte man im
Herbst 2016 eine intensive aktive Fallsuche durch. Die noch nicht versf-
fentlichten vorliufigen Daten ergaben, dass man in nur drei Wochen {iiber
30.000 neue Lepra-Patienten entdeckte, davon waren mehr als 10% Kinder
unter 15 Jahren.®> Auf Grund der langen Inkubationszeit bei der Lepra sind
gerade neu erkrankte Kinder ein deutlicher Hinweis auf eine kiirzlich zu-
riickliegende Infektion und damit ein aktives Transmissions-Geschehen
im Umfeld dieser Kinder. Dies zeigt die Notwendigkeit fortdauernder Kon-
trollmafnahmen, die an die epidemiologische Situation angepasst werden
miissten, doch fehlen dafiir noch einheitliche Richtlinien. Leider hat in der
Vergangenheit die Ausrufung der ,Lepra-Elimination“ auf nationaler Ebene
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Abb. 1: Lepra-Neuerkrankungsraten 2006 —2015 nach WHO-Regionen?
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in vielen Liandern zur dramatischen Reduktion bis hin zur
volligen Einstellung von Fallsuche, Ausbildung, Bereitstel-
lung der Medikamente sowie zu einem Verschwinden des
Problems im o6ffentlichen Bewusstsein gefiihrt.

Fur eine gute Lepra-Kontrolle ist es unabdingbar, Daten
nicht nur auf nationaler, sondern am besten auf Distrikt-
Ebene oder sogar darunter standardisiert zu erheben und
heranzuziehen, um lokal begrenzte Gebiete und Popula-
tionen mit verstirkter Transmission zu identifizieren und
so gezielt Mafinahmen durchzufithren. In jedem Fall aber
darf das Vorhandensein von Lepra nicht aus den Képfen des
medizinischen Personals verschwinden, denn versiumte
Diagnosen fithren zu fortschreitenden Behinderungen bei
den Betroffenen und anhaltender Transmission.

Die Ergebnisse von Maflnahmen wie die fiir Indien be-
schriebene belegen deren Notwendigkeit, doch sind sie auch
sehr ressourcenintensiv. Ein moglicher Weg besteht in der
Kombination von Lepra-Kontrollmafnahmen mit Public-
Health-Aktivititen zur Eindimmung anderer vernachlissig-
ter Tropenerkrankungen (neglected tropical diseases, NTDs).
Synergien ergeben sich z. B. mit anderen Erkrankungen, die
zu Hautlisionen oder chronischen Wunden fithren (Leish-
maniose, Buruli Ulkus, lymphatische Filariose, etc.).

Die Lehrbuchbeschreibungen und WHO-Richtlinien, wo-
nach die Lepra mit einer Dreifachkombination aus Rifam-
picin, Dapson und Clofazimin (multi-drug-therapy, MDT)
einfach und nur fiir maximal ein Jahr zu behandeln wire,
werden von der Realitit oft widerlegt. Schwierigkeiten be-
stehen bei der Diagnose und Festlegung der Infektiositit,
der klinischen Versorgung bei immunologischen Reak-
tionen unter der antibiotischen Therapie, den Ruckfillen
(relapses) bei nicht ausreichender Behandlungsdauer des
sich extrem langsam vermehrenden Erregers sowie ver-
einzelten Medikamenten-Resistenzen.* Die genannten
Schwierigkeiten und nicht zuletzt die oft unzureichenden
Gesundheitsstrukturen in ressourcenarmen Lindern, die
zu liickenhafter Therapieadhirenz fithren, zeigen, dass das
Management der Erkrankung alles andere als trivial ist.

Aus der Sicht der Betroffenen ist die kostenlos zur Verfii-
gung gestellte MDT nur ein kleiner Teil der notwendigen
Mafnahmen. Medizinische Hilfsmittel zum Schutz vor Ver-
letzungen fur Hinde, Fifle und Augen, die Versorgung der
chronischen Wunden sowie Medikamente zur Behandlung
von Komplikationen (v.a. Kortikosteroide) sind notwendig,
aber oft selbst vom Patienten aufzubringen, falls diese tiber-
haupt verfigbar sind. Aus medizinischer Sicht stellen zudem
die unerwiinschten Arzneimittelwirkungen einer langdau-
ernden Kortikosteroidgabe ein gravierendes Problem dar.

Lepra lebt — auch wenn eine Infektion mit dem Erreger
Mycobacterium (M.) leprae erfolgreich therapiert werden
kann. Zu den ,nur“ gut 210.000 neu diagnostizierten und
dann tatsichlich auch antimikrobiell behandelten Patien-
ten kommen geschitzte mehrere Millionen Menschen, die

lebenslang an einer Behinderung durch die Erkrankung
leiden. Dies liegt an drei Griinden. Erstens kann bei Dia-
gnosestellung die Erkrankung schon so weit fortgeschritten
sein, dass es durch die Sensibilititsausfille und Nervenent-
ziindungen zu Verletzungen und Lihmungen kommt, auf
die auch eine erfolgreiche antimikrobielle Therapie keinen
Einfluss mehr hat. Zum anderen kann es selbst bei erfolg-
reicher antimikrobieller Therapie zu den bekannten Typ 1
und Typ 2 Lepra-Reaktionen kommen. Dies sind Immun-
prozesse, worunter die Nervenldsionen zunehmen. Zum
dritten konnen auch ohne Lepra-Reaktionen Behinderun-
gen fortschreiten, dann wenn bei Sensibilititsausfillen auf
Grund fehlender Aufklirung oder fehlender Schutzmo-
glichkeiten Verletzungen nicht verhindert werden kénnen
(schlechtes Schuhwerk, Verbrennungen am offenen Feuer,
Korneaverletzungen bei inkomplettem Lidschluss, manu-
elle Arbeit ohne Schutz, etc.). Die Folgen von Behinderung
sind Stigmatisierung und sozialer Ausschluss; in einigen
Lindern bestehen noch heute diskriminierende Gesetzge-
bungen beziiglich Heirat, Benutzung offentlicher Trans-
portmittel und dem Zugang zu schulischer und universiti-
rer Bildung sowie zum Arbeitsmarkt.

Die neue globale Leprastrategie 2016—2020 der WHO?®
wurde im April 2016 vorgestellt und fufdt auf drei Siulen:

1. Verantwortung der nationalen Regierungen sowie
Koordination und Partnerschaften in der Kontrolle der
Lepra stirken,

2. die Erkrankung und ihre Komplikationen verhindern
sowie

3.  Diskriminierung stoppen und Inklusion férdern.

Die neuen Indikatoren, welche zur Messung des Errei-
chens der o.g. Strategieziele verwendet werden, zeigen,
dass aus den Fehlern der fritheren Lepra-Eliminations-
kampagne gelernt wurde: Wihrend man das vorige Eli-
minationsziel, (weniger als ein Patient pro 10.000 Ein-
wohner) durchaus auch bei Einstellung aller Mafinahmen
aktiver Fallsuche und einer Verschlechterung der Gesund-
heitsstrukturen erreichen konnte, werden nun die Erfolge
an folgenden Zielen gemessen:

1. keine sichtbaren Behinderungen bei Kindern, die neu
mit Lepra diagnostiziert werden,

2. Reduktion des Anteils der neu diagnostizierten Lepra-
Patienten, die schon eine sichtbare Behinderung zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung haben, auf weniger als
einen Fall pro 1 Million Einwohner,

3. in keinem Land diskriminierende Gesetze gegeniiber
Menschen, die an Lepra erkrankt sind oder waren.

Grundvoraussetzung zum Erreichen der ersten beiden
Ziele sind eine frithzeitige Diagnosestellung und gute Ge-
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sundheitsstrukturen, so dass durch die neuen Zielvorga-
ben die richtigen Impulse gesetzt werden.

Lepra lebt — erfreulicherweise auch wieder verstirkt in der
Forschung. Durch einen Zusammenschluss von verschie-
denen auf dem Gebiet der Lepra titigen Nichtregierungsor-
ganisationen (NGO) wurde ein Forschungsfond geschaffen
(Leprosy Research Initiative, LRI)® durch den in den letzten
Jahren eine Fiille an hochinteressanten Forschungsvorhaben
begonnen werden konnte. Ein weiteres grofes Forschungs-
vorhaben ist das Leprosy Post Exposure Prophylaxis (LPEP)
Programme, das zum Ziel hat, die erwiesenermaflen wirk-
same Einmalgabe von Rifampicin als priventive Therapie
fiir Kontaktpersonen von Lepra-Patienten unter Feldbedin-
gungen zu etablieren und dadurch auch die Durchfithrung
von Umgebungsuntersuchungen zu stirken.” Im Rahmen
dieser Aktivititen wurden bereits im ersten Studienjahr in
sechs Lepra-endemischen Lindern iiber 75.000 Kontakte
von Lepra-Patienten mit einer Einmalgabe Rifampicin pro-
phylaktisch behandelt und in allen sechs Lindern die aktive
Fallsuche von neuen Patienten entweder neu etabliert (z. B.
in Tansania) oder das Gesundheitssystem dafiir gestirkt.

Lepra lebt — und wie wir seit dem vergangenen Jahr wissen,
auch in Eichhornchen. Bislang war man davon ausgegan-
gen, dass nur Glirteltiere und Primaten infiziert werden
kénnen, doch laut einer Publikation in Science,® wurden
nun sowohl M. leprae als auch das erst kiirzlich tiberhaupt
entdeckte M. lepromatosis in Nagern nachgewiesen. Es ist
vollig offen, ob auch noch andere Wildtiere ein Reservoir
darstellen kénnen. Eine ,Eradikation“ der Lepra, fiir die es
notwendig wire, dass der Mensch das ausschlieRliche Er-
regerreservoir darstellt, ist also héchst unwahrscheinlich.
Uberhaupt sollte man vorsichtig sein mit den Begrifflichkei-
ten ,Eradikation“ und ,Elimination“ bei der Lepra (im Ub-
rigen auch bei vielen anderen Infektionskrankheiten). Die
einseitige Fokussierung auf die , Elimination“ hat in einigen
Lindern in der Vergangenheit der Bekimpfung der Lepra
einen Birendienst erwiesen. In Abbildung 2 aus einer Publi-

Neuerkrankte Patienten

kation von Smith et al." wird ersichtlich, dass durch Reduk-
tion oder Einstellung der Lepra-Kontrollmafinahmen nach
Erreichen der ,Eliminationsziele“ die Zahlen der neu dia-
gnostizierten Patienten (blaue Linie mit Dreiecken) viel ra-
santer fielen, als es auf Grund des natiirlichen biologischen
und epidemiologischen Verlaufs zu erwarten gewesen wire
(durchgezogene blaue Linie).

Es ist zu diskutieren, ob mit dem Ziel einer guten ,Kon-
trolle“ der Erkrankung nicht eher das erreicht wird, was
man in Wirklichkeit erreichen mochte: die weitgehende
Reduktion der Transmission, die Privention einer Erkran-
kung bei Infizierten, eine effektive Therapie aller an Lepra
Erkrankter und die bestmégliche Betreuung der unter den
Folgen der Erkrankung Leidenden.

Lepra lebt — und auch in Deutschland wurde in den letzten
Jahren die Erkrankung bei Migranten und Gefliichteten
diagnostiziert, immer hiufiger muss sie in die differential-
diagnostischen Uberlegungen mit einbezogen werden.
Aufgrund der fehlenden Erfahrung und den Unsicherhei-
ten im Umgang mit dieser Erkrankung z.T. auch seitens
der Gesundheitsbehérden, war es leider fiir einige Betrof-
fene ein langer und holpriger Weg zu Diagnose, adiqua-
ter Therapie und optimaler Versorgung.® Ausbildungsbe-
darf fur diese meldepflichtige Erkrankung besteht also
generell fiir Gesundheitspersonal, das auch Patienten mit
Migrationshintergrund betreut, also ein Grofiteil der deut-
schen Arzteschaft. Hierzulande {iberrascht die Lepra im-
mer wieder auch erfahrene Kliniker ob der mannigfalti-
gen immunologischen Phianomene. Patienten mit Erythe-
ma nodosum leprosum (Typ 2 Reaktion) kénnen hiufig
mit den zur Verfiigung stehenden Mitteln nicht adidquat
behandelt werden und miissen einen langen Leidensweg
beschreiten. Die Leitlinien der WHO, mit dem Fokus auf
ressourcenarme Linder, stofen im deutschen Setting an
ihre Grenzen. Der Umgang mit Kontaktpersonen und die
Frage der Dauer der Infektiositit werfen noch viele un-
zureichend beantwortete Fragen auf, die klar zusitzlichen
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Abb. 2: Neuerkrankte/gemeldete Patienten mit Lepra weltweit von 1985-2012 und prognostiziert bis 2020 auf der Basis

Dreiecken). Kalkulierte Rate auf der Basis des ,SIMLEP“-Modells (durchgezogene blaue Linie).'
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Forschungsbedarf anzeigen. Es ist dringend erforderlich,
fir Deutschland einen Konsens beziiglich Diagnostik,
Therapie und Management der Lepra zu erarbeiten.

Lepra lebt — und wird es weiterhin. Die Arzteschaft ist auf-

gerufen, dies wahrzunehmen und Patienten iiberall auf

der Welt, und auch bei uns in Deutschland, den Zugang zu
bestmoglicher Versorgung zu erméglichen.

Die DAHW — Deutsche Lepra und Tuberkulosehilfe e.V. — ist ein me-
dizinisches und soziales Hilfswerk mit Hauptsitz in Wiirzburg, das in
tiber 20 Lindern des globalen Siidens im Bereich Tuberkulose, Lepra,
Buruli Ulkus, Schistosomiasis, Chagas und anderer vernachlassigter
Tropenerkrankungen sowie im Bereich Behinderung und Inklusion
arbeitet.

2017 feiert die DAHW ihr 60-jahriges Bestehen.
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Informationsstellen und Ansprechpartner zu Fragen rund um Lepra

Internationale Informationsstellen

» Informationsportal fiir Lepra: www.leprosy-information.org

» Informationsportal fiir Neglected Tropical Diseases: www.infontd.org

» International Federation of Anti-Leprosy Associations (ILEP):
www.ilep.org

» International Leprosy Association (ILA): www.leprosy-ila.org

» Leprosy Research Initiative (LRI): www.leprosyresearch.org

» Weltgesundheitsorganisation: www.who.int/lep/en/

Ansprechpartner in Deutschland
» Deutsche Lepra- und Tuberkulosehilfe e.V. (DAHW): www.dahw.de

» Klinikum Wiirzburg Mitte, Standort Missioklinik, Tropenmedizinische
Abteilung: www.missioklinik.de/fachabteilungen/tropenmedizin

» Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen, Abteilung fiir Infektions-
und Tropenmedizin: www.klinikum.uni-muenchen.de/Abteilung-fuer-
Infektions-und-Tropenmedizin/de/

» Nationales Referenzzentrum fiir importierte Erkrankungen,
Bernhard-Nocht-Institut, Hamburg: www.bnitm.de

» Nationales Referenzzentrum fiir Mykobakterien Borstel:
www.fz-borstel.de

» Robert Koch-Institut:
www.rki.de/lepra

» Ubersicht iiber tropenmedizinische Institutionen sowie Fortbildungs-
veranstaltungen, Deutsche Gesellschaft fiir Tropenmedizin und Inter-
nationale Gesundheit: www.dtg.org

Netzwerke fiir neglected tropical diseases
www.dnts.de

www.globalnetwork.org
www.ntd-ngonetwork.org
www.unitingtocombatntds.org
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