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Ist Lepra im 21. Jahrhundert
immer noch aktuell

Lepra hat furchtbare Konsequenzen fiir die
Betroffenen und auch fiir die Umgebung.

Der Mann von Evelyn dussert sich dazu:

Wo haben Sie Evelyn getroffen?

Ich habe finfzehn Jahre in Brasilien gearbeitet und
habe Evelyn 2003 getroffen. Wir haben zusammen
gearbeitet.

Was war |hre erste Reaktion als sie erfahren ha-
ben, dass Evelyn angesteckt war?

Google. Dort konnte ich mich ausfihrlich informie-
ren. « Ok habe ich gedacht. Aber wir kdnnen ihr hel-
fen ». Jedoch stand ich unter Schock beim Ansehen
threr ersten starken Reaktion gegen Lepra: Kleine
Knoten auf dem Korper und blutbefleckte Hautteile.

Hatten Sie vorher von dieser Krankheit gehort?
Ich habe mehrere Jahre mit Armen in Brasilien ge-
arbeitet und hatte nie davon gehort.

Ihrer Meinung nach, was konnen wir tun um
unsere Hilfe an Leprakranke zu verbessern?
Die Bakterie und die Beschwerden missen mit
passenden Medikamenten behandelt werden. Es
gibt verschiedene Lepraformen und jeden Korper
reagiert anders. Hinzu gibt es auch durch die Me-
dikamente viele Nebenwirkungen. Eine psychologi-
sche sowie soziale Unterstlitzung der Patienten und
derer Umgebung ist notwendig. Die Gesellschaft
muss auch Uber diese Krankheit informiert werden.
Wahrend der Behandlung braucht der Patient Kraft
sowie psychologische Unterstiitzung. Manchmal
brauchen die Familien finanzielle Hilfe da die Pati-
enten nicht mehr arbeitsfahig sind. Forschung und
bessere Kenntnisse Uber die Krankheit sind erfor-
derlich.



Evelyn ist 31 Jahre alt und kommt aus Bahia, Brasilien. Sie hat
BWL und Marketing studiert. Im Januar 2010 zog sie nach Berlin
mit ihrem Mann um. Zwei Jahre spater erfuhr sie, dass sie an
Lepra erkrankt war.

Wie sind Sie angesteckt worden?

Keine Ahnung. Soweit ich weiss, habe ich niemanden getroffen,
der an Lepra erkrankt war: Weder Freunde noch Verwandte.

Wie haben Sie erfahren, dass sie Lepra hatten? Was waren die
ersten Symptome?

Als erste Symptome hatte ich rote Pickel am linken Arm und an
den Beinen. Es juckte nicht, aber nach einigen Monaten war es
sehr schmerzhaft. Im Krankenhaus, wussten sie nicht was es
war. Es ist meine Mutter, die dank einer Informationskampagne
im brasilianischen Fernsehen auf die Hansen Krankheit gekom-
men ist. Am Anfang, hatten die Arzte keinen Verdacht auf Lepra.
Sie haben Gewebeproben zur Untersuchung ins Labor geschickt.
Vier Monate nach den ersten Symptomen wurde Lepra diagnos-
tiziert. Eine Behandlung wurde angesetzt, die eine starke Aller-
gie ausloste. Jeden Tag musste ich Kortison einnehmen. Das war
hart. Die Behandlung dauerte von Februar 2012 bis Mai dieses
Jahres.

Welche Auswirkungen hat die Krankheit im Alltag? Wie hat lhre
Umgebung reagiert?

Mein Leben hat sich verandert. Ich habe an Nebenwirkungen
gelitten, hatte Schmerzen und musste wegen dieser Krankheit
alles aufgeben. Ich konnte nicht mehr klar denken und auch
nicht arbeiten.

Durch die Rentenversicherung habe ich die schlimmste Diskri-
minierung erlebt. Daich Krankengeld bezog, hat die Kranken-
versicherung eine Kur verschrieben. Die Rentenversicherung
sollte die Behandlung bezahlen. Aber sie haben entschlossen,
dass keine Behandlung mir helfen konnte, dass es aussichstlos
sei und dass ich vorzeitig den Ruhestand treten sollte. Ich war
erst 30 Jahre alt und kam gerade nach Deutschland. Sie hatten
Angst vor Ansteckung. Mein behandelter Arzt musste schriftlich
klarstellen, dass ich nicht mehr ansteckend war. Mein Mann hat
sich auch schriftlich dagegen gewehrt. Vier Monate lang muss-

ten wir verhandeln. Ich durfte endlich die Kur
antreten. Ich habe Gliick gehabt sonst hatte
ich mich nicht von der Krankheit erholt. Es ist
eine harte Zeit flir mich gewesen.

Die Leute sind sehr iiberrascht wenn ich
von Lepra spreche. Ich muss erklaren, dass
die Krankheit noch aktuell ist, und dass ich
nicht verriickt bin. Sie wundern sich und
fragen wie das noch mdglich ist? Dazu habe
ich leider keine Antwort aber damit muss ich
mich abfinden. Meistens ist es in Ordnung. Ich
flhle mich nicht verstossen, weder von meiner
Familie noch von meiner Umgebung. Dariiber
spreche ich aber nicht mit Fremden, auch
nicht bei meiner Arbeit, aus Angst vor Dis-
kriminierung.

Was halten Sie von der heutigen Situation,
was Lepra anbelangt?

Lepra ist eine Krankheit die immer noch in
armen Landern und Gegenden aktuellist. Ehr-
lich gesagt, die Leute interessieren sich nicht
dafiir, da sie keine Konkreten Falle vor Augen
haben. Ich verstehe nicht, dass einen solchen
Zustand in Brasilien herrscht. Dass es so vie-
le Falle gibt, ist unverstandlich. Ich habe so-
gar gehort, dass die Arzte unfahig seien eine
richtige Diagnose zu erstellen oder dass die
Leute die passende Behandlung nicht ein-
nehmen, obwohl sie kostenlos ist.

lhrer Meinung nach, wie konnte man das Le-
ben von Leprakranken verbessern?

Wir brauchen mehr Informationskampag-
nen, mehr Projekte, Bilder und Aussagen
von den Betroffenen selbst. Ich habe keine
Information tber den Alltag von Leprakranken
gefunden. Es geht nicht nur um die Geschich-
te einer Krankheit, sondern auch um den
personlichen Werdegang der Betroffenen,

die mit Vorurteilen und die darauffolgenden
Konsequenzen leben miissen.

Was sind ihre beruflichen bzw. privaten Plane
fur die kommenden Jahre?

Es geht auf und ab. Ich schreibe gerade ein
Buch iiber meine Erfahrung und wiinsche,
dass es nachstes Jahr veroffentlicht wird. Ich
bilde mich weiter, und hoffe dadurch bessere
Arbeitschancen in Deutschland zu haben. Ich
will mich weiter fiir soziale Projekte einset-
zen, wie ich es jahrelang in Brasilien gemacht
hatte. Ich will endlich mal sagen konnen, es
ist vorbei!

Heute wird Lepra mit Medikamenten die weltweit
kostenlos verteilt werden, behandelt. Aber Lepra
verursacht unwiderrufliche Spétfolgen die sogar
zur Invaliditat fiihren. Die Behandlung ist schwer.
Sie kann allergische Reaktionen hervorrufen. Le-
prakranke werden wie Aussassige diskriminiert.
Die Stiftung CIOMAL entwickelt Projekte die die
wirtschaftliche und soziale Rehabilitierung der
Betroffenen erzielt, damit sie nach der Krank-
heitsphase ihr Leben wieder im Griff haben.
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Wir danken Ihnen ganz herzlich
fiir Ihre Unterstiitzung und
wiinschen lhnen frohe Festtage und

alles Gute zum Jahr 2014
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