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Zusammenfassung:

Hintergrund: Obwohl Noma jedes Jahr Hunderttausende von Kindern betrifft, die daran sterben,
entstellt werden und dauerhaft behindert bleiben, wurden bisher die wirtschaftlichen und sozialen
Kosten der Krankheit nicht geschätzt. Ein Verständnis der Art und der Höhe dieser Kosten ist drin-
gend erforderlich, um Strategien zur Vorbeugung und Kontrolle dieser Krankheit zu formulieren und
umzusetzen bzw. um ihre Belastungen zu verringern. Ziel unserer Studie war es, ein Modell zur
Schätzung der wirtschaftlichen und sozialen Kosten von Noma zu entwickeln und durch Anwen-
dung dieses Modells auf die spezifischen Gegebenheiten in zwei Ländern des "Noma-Gürtels",
nämlich Burkina Faso und Niger, Schätzungen vorzunehmen.
Methoden: Es wurden drei Hauptansätze verwendet. Die Schätzung der Prävalenz der potenziel-
len Noma-Fälle und der Fälle, die medizinisch versorgt werden sollten und dann auch tatsächlich
versorgt werden, erfolgte anhand einer Literaturübersicht. Der „dokumentarische“ Ansatz ermög-
lichte es, die direkten Kosten von Noma zu schätzen, indem die Datenbank einer Nichtregierungs-
organisation analysiert wurde, die in diesem Bereich tätig und in beiden Ländern präsent ist. Die in-
direkten Kosten wurden mit Hilfe der Humankapitalmethode und der Technik der Kostenkomponen-
tenanalyse geschätzt.
Ergebnisse: Die direkten Kosten für die Betreuung und das Management von Noma-Überleben-
den belaufen sich in Burkina Faso auf etwa 30 Millionen USD pro Jahr, in Niger dagegen auf etwa
31 Millionen USD. Sie umfassen vor allem Kosten für medizinische Behandlung, Operationen,
Krankenhausaufenthalte, physiologische Betreuung, psychologische Betreuung, Sozialhilfe, Schul-
und Berufsausbildung sowie Pflege im Ausland. Die indirekten Kosten werden auf rund 20 Millio-
nen in Form von Produktionsausfällen in Burkina und rund 16 Millionen in Niger geschätzt. Die
Kosten im Zusammenhang mit vorzeitigen Todesfällen werden in Burkina Faso auf mehr als 3,5
Milliarden USD und in Niger auf 3 Milliarden USD geschätzt. Schließlich belaufen sich die Kosten
für Überlebende, die nicht heiraten können, auf rund USD13,4 Mio. USD in Burkina und rund 15
Mio. USD in Niger. Immaterielle Kosten wurden nicht berechnet.
Schlussfolgerungen: Die Vernachlässigung von Noma und die Untätigkeit bei der Prävention und
Bekämpfung der Krankheit verursachen enorme wirtschaftliche und soziale Kosten für Haushalte,
Kommunen und Staaten. Um das Bewusstsein für diese Krankheit zu schärfen, die die Gesundheit
und das Wohlergehen von Kindern beeinträchtigt und zu lebenslangem Leiden und schweren wirt-
schaftlichen und sozialen Kosten für die Überlebenden und ihre Familien führt, sind weitere Studi-
en dieser Art notwendig und nützlich - mit dem Ziel, diese Krankheit schlussendlich auszurotten.

Schlüsselwörter: Noma; wirtschaftlich; sozial; Kosten; Belastung; Burkina Faso; Niger;Schät-
zungsmodell

1. Einführung
Mit einer geschätzten jährlichen Inzidenz von 140.000 Fällen weltweit ist Noma mehr als je-

de andere Krankheit eine Erkrankung, die durch ihre physischen, psychischen und sozialen Aus-
wirkungen die Fähigkeit von Gesellschaften und Gemeinschaften in Frage stellt, Kinder und Ju-
gendliche vor den Gefahren zu schützen, die mit Hunger, Gewalt und sozialer Ungleichheit verbun-
den sind [1-4]. Dieser Schweregrad steht jedoch im Gegensatz zu dem Mangel an Forschung zu
dieser Krankheit. Akut verläuft Noma in 8o % der Fälle tödlich und erfordert eine intensive Behand-
lung. Die Überlebenden benötigen eine chirurgische Behandlung, die schwierig, teuer und nicht im-
mer erschwinglich ist. Auf lokaler Ebene, wo Noma weit verbreitet ist, mangelt es jedoch an Prä-
ventionsmaßnahmen, was zur hohen Mortalität und Morbidität beiträgt.

Die bisherige Forschung hat sich auf die epidemiologischen, ätiologischen und klinischen
Aspekte konzentriert, insbesondere auf die rekonstruktive Chirurgie und in jüngerer Zeit auf die
Prävention der Krankheit [1,5,6]. Es gibt, wenn überhaupt, nur sehr wenige Studien über die sozia-
len und kulturellen Dimensionen, die mit dem Auftreten und der Entwicklung der Krankheit verbun-
den sind. Diese Lücke ist ein Hinweis darauf, dass die Bedeutung sozialer Determinanten zuneh-
mend erkannt wird, insbesondere in armen Ländern wie Niger und Burkina Faso, in denen eine
Reihe vorherrschender und noch nicht erforschter sozialer Determinanten im Verborgenen wirken
und eine echte Herausforderung für Initiativen im Bereich der öffentlichen Gesundheit und des Ge-
sundheitswesens darstellen können. Zu den Fragen, die hier zu klären sind, gehören der Rang und



die Stellung der Mutter in polygamen Haushalten, ihr Zugang zu Produktionsmitteln, insbesondere
zu (Acker-) Land speziell für Witwen, und die allgemeine Verwaltung des Eigentums, die sich un-
mittelbar auf den Zugang zu und die Verteilung von Nahrungsmitteln auswirkt. Andere weisen da-
rauf hin, dass die Möglichkeit eines Zusammenhangs zwischen der Krankheit und den sozialen
Praktiken im Zusammenhang mit der Geburt beispielsweise noch nicht erforscht wurde [6].

Auch bestimmte soziale Folgen von Noma werden häufig erwähnt, sind aber noch nicht ein-
gehend erforscht worden. Dies ist der Fall, wenn es um die soziale Ausgrenzung und Diskriminie-
rung der direkten und indirekten (Familien- oder Haushaltsmitglieder) Überlebenden geht, für die
die typologischen Formen, die Ausdrucksmechanismen und die Handlungsmöglichkeiten noch
nicht untersucht wurden [7,8]. Noma hat jedoch auch direkte und sichtbare bzw. indirekte und weni-
ger sichtbare Folgen, die sich auf die gesamte Gesellschaft auswirken. Die Morbidität und Mortali-
tät, die auf Noma zurückzuführen sind, verursachen direkte und indirekte Kosten, die mit der Pfle-
ge oder dem vorzeitigen Tod zusammenhängen. Die Pflege kranker Kinder macht die Eltern bewe-
gungsunfähig und führt zu verlorenen Arbeitstagen. Die Ausgrenzung der - wenn überhaupt - Über-
lebenden schränkt ihren Zugang zu Bildung ein neben der psychischen Belastung durch Stigmati-
sierung und Leiden - einschließlich der Hindernisse für eine Heirat und ein normales soziales Le-
ben [9]. In der Tat wird in Laos die Unfähigkeit zu heiraten als ein wesentlicher Teil der Belastung
durch Noma genannt [10] und ist für afrikanische Noma-Opfer ein wichtiger Grund, eine Operation
zu beantragen [11].

Gegenwärtig war die Gesamtheit der wirtschaftlichen und sozialen Kosten, die mit Noma
verbunden sind, bisher nicht Gegenstand spezifischer Studien. Folgend einer stärkeren Ausrich-
tung auf politische Ökonomie,ist die einzige Veröffentlichung, die Noma mit der Wirtschaft in Ver-
bindung bringt, die Forderung, diese Krankheit als wirtschaftlichen Indikator für die "Armut" der
Staaten, in denen sie auftritt, zu verwenden [12]. In ähnlicher Weise und auf einer Mikroebene ar-
gumentieren einige, dass Noma ein biologischer Indikator für extreme Armut ist [13].

Das Verständnis der wirtschaftlichen und sozialen Kosten von Noma wirft eine Reihe von in-
teressanten Fragen auf. Erstens ergänzt es die Argumente, auf denen die derzeitigen Kontrollstra-
tegien beruhen. Die einzigen Argumente, die im Allgemeinen für die öffentliche Gesundheit („public
health“) angeführt werden, beziehen sich auf die Belastung durch Morbidität und Mortalität und die
moralischen Argumente beruhen auf der Verletzlichkeit von Kindern und der Verantwortung der
Gesellschaft, ihnen den Schutz zu gewähren, den sie für ihre Entwicklung benötigen oder auf den
Rechten des Kindes, den Menschenrechten und somit den Verpflichtungen der Staaten. Diese Ar-
gumente scheinen jedoch nicht die gewünschte Wirkung gezeigt zu haben [8,9,14,15]. Sowohl die
wirtschaftlichen als auch die sozialen Folgen von Noma spielen eine wichtige Rolle bei der Belas-
tung durch die Krankheit. Sie haben ihre eigenen Auswirkungen auf die Noma-Opfer, z. B. in Be-
zug auf die Möglichkeit, Unterstützung zu erhalten und für die medizinische Behandlung zu bezah-
len. Nicht nur Noma, sondern auch die Folgen stellen ein großes Problem für die öffentliche Ge-
sundheit dar.

Zweitens könnte ein besseres Wissen über die Kosten von Noma auch ein starkes wirt-
schaftliches Argument für Programme zur Vorbeugung der Krankheit und zur Unterstützung von
Rehabilitationsmaßnahmen für Überlebende liefern. Darüber hinaus ist dieses Wissen notwendig,
um bestimmte religiöse, kulturelle oder gewohnheitsmäßige Praktiken zu bekämpfen, die die Macht
der Frauen, ihren Zugang zu den Produktionsmitteln und die Verwaltung ihres Eigentums stark ein-
schränken. Diese Praktiken erzeugen, erhalten, verstärken und wiederholen die Armut von Frauen
und Müttern, wobei die Hauptopfer dieser Armut Kinder sind und Noma ist eine der damit verbun-
denen Krankheiten [16,17].

Schließlich würde die Kenntnis dieser Kosten eine breitere soziale Mobilisierung der zahlrei-
chen lokalen, nationalen und internationalen Akteure erleichtern, die an der Bekämpfung von No-
ma beteiligt sind, indem der Verantwortungsbereich über den Gesundheitssektor hinaus erweitert
wird. Bestimmte Organisationen der Vereinten Nationen wie die FAO, die UNESCO, die IAO, sub-
regionale Organisationen (ECOWAS) oder regionale Organisationen (AFRICAN UNION) oder auch
finanzielle Entwicklungsinstitutionen (Afrikanische Entwicklungsbank und Weltbank), die wegen ih-
rer scheinbar mangelnden Effizienz kritisiert werden, würden so die notwendige Begründung für ihr
Engagement bei der Prävention und Bekämpfung von Noma finden [18].

Noma wird von der WHO in der Internationalen Klassifikation der Krankheiten ICD-11 [19]
als DAOC.31 klassifiziert und scheint eine einheitliche Definition zu haben. Der WHO zufolge han-
delt es sich um "eine verheerende Infektionskrankheit, die das Weich- und Hartgewebe der oralen
und para-oralen Strukturen zerstört". Mediziner erklären, dass es sich bei Noma oder Cancrum oris
um eine gangränöse und multifaktorielle Erkrankung handelt, die im Zahnfleisch beginnt und sich



dann auf andere Teile des Gesichts ausbreitet. Es ist durch ein sehr schnelles Fortschreiten bis hin
zur Nekrose der Weichteile und des darunter liegenden Knochens gekennzeichnet. Sie tritt in der
Regel bei unterernährten Kindern mit schlechter Mundhygiene auf, deren Körper durch Unterer-
nährung oder Infektionskrankheiten, insbesondere eruptives Fieber oder Malaria, geschwächt ist
[20]. In dieser Studie gehen wir davon aus, dass das Auftreten von Noma in einer Gemeinschaft
Kosten verursacht, weil Ressourcen für die Bewältigung dieses Problems eingesetzt werden, die
für andere Bedürfnisse hätten verwendet werden können. Solche Kosten werden insofern als sozi-
al bezeichnet, als sie sich kurz- oder langfristig auf Haushalte, Gemeinschaften und Staaten aus-
wirken. Wie bei der Studie über die Kosten von Medikamenten von Kopp et al. besteht eine Schät-
zung der sozialen Kosten von Noma darin, die Gesamtkosten der Folgen von Noma für die Gesell-
schaft in einer Geldeinheit auszudrücken [21].

Technisch gesehen werden die Kosten von Krankheiten oder Behinderungen nach Rice in
zwei große Kategorien eingeteilt: (1) Basiskosten sind die Kosten, die sich direkt aus der Krankheit
ergeben, und (2) andere damit verbundene Kosten, einschließlich der Kosten, die nicht mit der
Krankheit zusammenhängen. Innerhalb jeder Kategorie gibt es direkte und indirekte Kosten. Direk-
te Kosten sind die Kosten, für die Zahlungen geleistet werden, und indirekte Kosten sind die Kos-
ten, für die Ressourcen verloren gehen. Zu den indirekten Kosten gehören (1) Morbiditätskosten,
der Wert der verlorenen Produktivität von Personen, die aufgrund von Krankheit nicht in der Lage
sind, ihren üblichen Tätigkeiten nachzugehen oder ihre volle Leistungsfähigkeit zu erreichen, und
(2) Mortalitätskosten, der Wert der verlorenen Produktivität aufgrund von vorzeitigem Tod, berech-
net als Gegenwartswert des zukünftigen Nutzens für die Gesellschaft [22,23].

Bevor die Forschungsmethodik beschrieben wird, sollte der Kontext, in dem diese Studie
durchgeführt wurde, vorgestellt werden. Institutionell gesehen ist diese Arbeit Teil des Forschungs-
projekts "Noma, The Neglected Disease, An Interdisciplinary Exploration of Its Realities,
Burden and Framing" (Noma, die vernachlässigte Krankheit, eine interdisziplinäre Erkundung ihrer Reali-
täten, Belastung und Rahmenbedingungen), das am Institute of Global Health der Universität Genf in
Zusammenarbeit mit einer Reihe von akademischen Partnern, UN- Agenturen, Regierungsstellen
und Nichtregierungsorganisationen durchgeführt wurde, die in den Danksagungen aufgeführt sind.
Es sei jedoch darauf hingewiesen, dass die in dieser Studie zum Ausdruck gebrachten Ansichten
für diese Partner nicht verbindlich sind.

Zwei Länder wurden im Rahmen des Forschungsprojekts ausgewählt und dienten als Be-
obachtungsrahmen, wobei ihre sozialen, demografischen und wirtschaftlichen Daten verwendet
wurden, um die wirtschaftlichen und sozialen Auswirkungen von Noma zu schätzen. Beide Länder
sind für ihre hohe Noma-Prävalenz bekannt [20,24,25] und gehören zum "Noma-Gürtel", zu dem
auch Tschad, Äthiopien, Mali, Mauretanien, Nigeria, Senegal und Sudan gehören.

Die beiden Länder weisen auch insgesamt erhebliche Unterschiede auf. Nach Angaben der
Weltbank lag das mittlere Jahreseinkommen 2019 in Burkina bei 790 USD gegenüber 590 USD in
Niger im selben Jahr [26,27]. Bei einigen soziodemografischen Indikatoren gibt es kaum Unter-
schiede zwischen den beiden Ländern: Die Lebenserwartung bei der Geburt lag 2018 in Burkina
bei 61,2 Jahren gegenüber 62 Jahren in Niger. Zum Vergleich: In der Schweiz betrug die Lebenser-
wartung 81,9 Jahre für Männer und 85,6 Jahre für Frauen im Jahr 2018/19 [28], und 84,2 Jahre in
Japan im Jahr 2018 [29]. Die Entwicklungsindexwerte der beiden Länder rangieren für 2019 auf
dem 182. Platz von 189 mit einem Index von 0,452 für Burkina und den 189. Platz von 189 mit ei-
nem Index von 0,394 für Niger, was das Niveau der extremen "Armut" widerspiegelt [30].

Ein weiteres Unterscheidungsmerkmal zwischen den beiden Ländern sind die Urbanisie-
rungsraten, die im Jahr 2020 in Burkina 31 % gegenüber 17 % in Niger betrugen [26,27]. Auch die
Sterblichkeitsrate bei Kindern unter fünf Jahren variiert zwischen den beiden Ländern: 2019 lag sie
in Burkina bei 92,2 pro 1000 Lebendgeburten, während sie in Niger im selben Jahr 84‰ betrug,
was eine radikale Abweichung von den bekannten Trends darstellt, die darauf hindeuten, dass die
Sterblichkeitsrate in Niger immer höher war als in Burkina (26‰ in Niger gegenüber 20‰ im Jahr
1980) [29].

Diese Situation ist auf eine weitere gemeinsame Herausforderung zurückzuführen, mit der
beide Länder konfrontiert sind, nämlich die Verschlechterung der Sicherheitslage - in Burkina Faso
stärker als in Niger - als Folge der Aktionen verschiedener dschihadistischer Gruppen, darunter
Boko Haram. Schlüsselt man die Zahl der Anschläge nach den betroffenen Ländern auf, so zeigt
der gemeinsame Bericht von NSDD-SHUB und ACRST [31], dass zwischen September 2019 und
April 2020 Burkina Faso mit durchschnittlich 34 Anschlägen pro Monat an der Spitze lag, gefolgt
von Mali (23), Niger (5) und Tschad (3). Die vergleichenden Daten für diese beiden Länder sind in
Tabelle 1 dargestellt.



Tabelle 1. Darstellung des Kontextes in Burkina und Niger.

Indikatoren Burkina Faso Niger

Fläche in km² 270,764 1.266,491
Bevölkerung (Einwohner)/2019 20.870,060 23.310,179
Dichte (Anzahl der Einwohner pro km ²) 77,08 18,40
Mittleres Jahreseinkommen USD/2018 750,00 570,00
Lebenserwartung bei der Geburt/2018 61,20 62,00
Sterblichkeitsrate < 5 Jahre in ‰/2018 92,20 84,00
Urbanisierungsrate in %/2020 31,00 17,00
Index der menschlichen Entwicklung/2019 0.4520 0.394
HDI-Rang im Jahr 2019 182/189 189/189

Entwickelt auf der Grundlage von Daten aus [26,31].

Ziele dieser Studie waren die Entwicklung eines Modells zur Schätzung der wirtschaftlichen
und sozialen Kosten von Noma und die Bereitstellung von Schätzungen dieser Kosten durch An-
wendung dieses Modells auf die spezifischen Gegebenheiten der beiden oben genannten Länder.

Die Ergebnisse dieser Studie sollten es ermöglichen, (i) Entscheidungsträgern auf verschie-
denen Ebenen grundlegende Instrumente für Kontrollstrategien und für die Zuweisung der notwen-
digen Ressourcen für Präventionsmaßnahmen sowie für die Pflege und Rehabilitation von Noma-
Überlebenden an die Hand zu geben; (ii) wirtschaftliche und soziale Belange als neue Dimension
der Noma-Forschung, -Prävention und -Kontrolle einzubeziehen; und (iii) Vorschläge für ein besse-
res Management von Noma-Überlebenden in Bezug auf die wirtschaftlichen und sozialen Anforde-
rungen ihrer Rehabilitation zu formulieren.

2. Methoden
2.1. Modellaufbau und Datenquellen
2.1.1. Schätzung der Noma-Prävalenz in Burkina und Niger (Schritt 1)

Die Schätzung der Anzahl potenzieller Noma-Fälle in diesen Ländern basierte auf (i) der
wissenschaftlichen Literatur, die zwischen 2003 und 2021 zu diesem Thema veröffentlicht wurde
(insbesondere die Arbeiten von Farley [32-34], Bello [35], Fieger [18], [24,36], Konsem [37], Bonk-
oungou [38]; und auf (ii) Expertenmeinungen, die zur Bestimmung der Inzidenz der Krankheit he-
rangezogen wurden [3,8,18,24,32,34,35].

In unserer Studie wird die Noma-Risikopopulation aus den jeweiligen Volumina der Bevöl-
kerung im Alter von 0-29 Jahren gemäß den Bevölkerungsstrukturdaten von Burkina und Niger im
Jahr 2018 abgeleitet. Die Bestimmung der Altersgruppen, die wahrscheinlich von Noma betroffen
sind, wird von der Schätzung von Bello et al.abgeleitet [35]. Durch Anwendung der von Fieger et
al. [18] geschätzten jährlichen Inzidenzrate von 6,4/1000 auf die Anzahl der gefährdeten Bevölke-
rungsgruppen konnte die Anzahl der potenziellen Noma-Fälle in diesen beiden Ländern ermittelt
werden.

Srour et al. [9] schaetzen den Prozentsatz der Kinder mit Noma, die eine medizinische Be-
handlung erhalten, auf 10 % (was von den Autoren als ziemlich optimistisch eingeschätzt wird).
Darauf gestützt haben wir die Anzahl der Kinder mit Noma geschätzt, die in Burkina und Niger
"versorgt" werden oder versorgt werden sollten.

2.1.2. Identifizierung der im Modell verwendeten sozioökonomischen Indikatoren (Schritt 2)

Die in diesem Modell verwendeten sozioökonomischen Indikatoren wurden aus der For-
schung über die wirtschaftlichen und sozialen Kosten der für Noma charakteristischen Gesund-
heitsprobleme ermittelt, insbesondere aus der Analyse der Belastung durch Unterernährung und
Malaria [39-42]. Wir verwendeten die Lebenserwartung bei der Geburt, das mittlere Alter bei der
Diagnose, das mittlere Sterbealter von Kindern mit Noma, die unbehandelte Sterblichkeitsrate, das
mittlere Jahreseinkommen der Bevölkerung, die mittleren jährlichen Schulkosten, das mittlere Hei-
ratsalter, die mittlere Mitgiftrate und die mittlere Anzahl von Kindern, die zur Pflege ins Ausland
überwiesen wurden.



Die verwendeten soziodemografischen Daten stammen aus (i) nationalen Quellen,nämlich
dem Nationalen Institut für Statistik und Demografie von Burkina Faso und seinem Pendant in Ni-
ger, (ii) internationale Quellen wie die nationalen Büros des Entwicklungsprogramms der Vereinten
Nationen (UNDP) und der Weltbank.

Die Daten zu den Sozial- und Gesundheitsausgaben für Kinder mit Noma stammen aus
den Tätigkeitsberichten und einer Datenbank der Stiftung Sentinelles https://www.sentinelles.org/
(Zugriff am 22. November 2021), die seit 1992 Präventions- und Pflegemaßnahmen für Noma in
Burkina Faso und Niger entwickelt.

2.1.3. Schätzung der wirtschaftlichen und sozialen Kosten von Noma (Schritt 3)

Zu den direkten Kosten von Noma gehören die sozialen Kosten (Ausgaben für Schulbil-
dung, Berufsausbildung und Sozialhilfe) für Kinder mit Noma sowie die direkten Kosten für die Pfle-
ge, die die Kosten für Behandlung, Operation, Krankenhausaufenthalt, psychologische Betreuung
und Physiotherapie im Inland sowie die Kosten für die Verlegung und Pflege im Ausland umfassen.

Die Kosten, die durch den Produktionsverlust aufgrund des vorzeitigen Todes von Noma-
Opfern entstehen, stellen die indirekten Kosten dar. Sie werden geschätzt, indem man berücksich-
tigt, dass die durch solche Todesfälle oder Behinderungen aufgrund von Noma verlorenen Lebens-
jahre zu Produktivitätsverlusten für Einzelpersonen, Haushalte und Staaten führen, gemäß dem
Humankapitalansatz [42-44]. Die Kosten, die mit der beeinträchtigten Fähigkeit der Noma-Überleb-
enden, einen Ehepartner zu finden, verbunden sind, d. h. ihre Unfähigkeit zu heiraten oder die
Schwierigkeiten, denen sie bei der Heirat begegnen, wurden in diese indirekten Kosten einbezo-
gen.
Die Kosten, die mit der Stigmatisierung, der Diskriminierung und dem Leiden der Noma-Überleben-
den verbunden sind, bilden die Kategorie der immateriellen Kosten.

3. Ergebnisse
3.1. Anwendung des Schätzungsmodells auf Burkina Faso und Niger

Die folgende Abbildung 1 zeigt das verwendete Schätzmodell und seine verschiedenen
Komponenten.

Abbildung 1. Kostenschätzungsmodell. Wirtschaftliche und soziale Kosten von Noma.



3.1.1. Prävalenz von Noma

Burkina Faso und Niger hatten im Jahr 2018 20.244.080 bzw. 22.442.948 Einwohner. Aus-
gehend von der Schätzung von Bello et al. [35], dass Noma hauptsächlich Personen im Alter von
0-30 Jahren betrifft, haben wir aus der Bevölkerungsstruktur dieser Länder abgeleitet, dass die Ri-
sikobevölkerung für Noma im Jahr 2018 14.939.063 (0-29 Jahre) bzw. 16.540.452 (0-29 Jahre) be-
trägt.

Aus diesen beiden Schätzungen wurde die Zahl der potenziellen Noma-Fälle auf der Grund-
lage der von Fieger et al. [18] geschätzten und von den konsultierten Experten (Baratti-Mayer,
Srour, 2020) anerkannten jährlichen Inzidenzrate von 6,4 Fällen pro 1000 Menschen berechnet.
Diese potenziellen Fallzahlen belaufen sich auf 95.610 für Burkina Faso und 105.858 für Niger, ba-
sierend auf den Zahlen von 2018. Schließlich haben wir in einem dritten Schritt aus den beiden
letztgenannten Schätzungen die Anzahl der potenziellen Noma-Fälle abgeleitet, die eine Versor-
gung erhalten oder erhalten sollten, indem wir die 10 % der potenziellen Noma-Fälle auf der
Grundlage der Angaben von Srour et al. herangezogen haben [9]. Diese Autoren haben darauf hin-
gewiesen, dass Noma-Überlebende im Verborgenen bleiben und dass nur 10-15 % der Überleben-
den eine Behandlung suchen. Wir schätzten daher 9561 behandlungsbedürftige Fälle für Burkina
Faso im Vergleich zu 10.585 Fällen für Niger in 2018. Diese Ergebnisse sind in Tabelle 2 unten zu-
sammengefasst.

Tabelle 2. Prävalenz von Noma-Fällen in Burkina Faso und Niger im Jahr 2018.

Indikatoren Burkina Faso Niger
Gesamtbevölkerung 20,244,080 22,442,948
Risikopopulation für Noma 14,939,063 16,540,452
Potenzielle Noma-Fälle 95,610 105,858
Potenzielle Noma-Fälle in Behandlung 9561 10,585

3.1.2. Gesundheitliche und soziodemografische Indikatoren

Die Lebenserwartung bei der Geburt (2018) beträgt 61,2 Jahre bzw. 62,0 Jahre für Burkina
und Niger, basierend auf Daten der Website Population Data [43,44]. Das mittlere Sterbealter bei
Noma beträgt 6 Jahre. Dies geht aus Studien von Bello et al. [35], Idigbe et al. [45], Adeniyi et al.
[3], Farley et al. [34], Tall et al. [46] und Konsem et al. [37] hervor. Das Durchschnittsalter der Nom-
Patienten in diesen Studien lag zwischen 4 und 7,6 Jahren. Die verlorenen Lebensjahre wurden
berechnet, indem die Lebenserwartung bei der Geburt vom mittleren Sterbealter abgezogen wur-
de. Für Burkina wurde berechnet, dass 55,2 Lebensjahre verloren gehen, im Vergleich zu 56 Jah-
ren in Niger. Die geschätzte Sterblichkeitsrate ohne Versorgung liegt bei 90 %. Diese Schätzung
basiert auf Berichten von Bourgeois et al. [4], Srour et al. [8], Zwetyenga et al. [47], Prado-Calleros
et al. [48] und der jüngsten Übersichtsarbeit von Farley al. [33].

Das durchschnittliche jährliche Pro-Kopf-Einkommen liegt nach Angaben der Weltbank im
Jahr 2018 in Burkina Faso bei 750 USD und in Niger bei 570 USD [26].

Diese Ergebnisse sind in Tabelle 3 zusammengefasst.

Tabelle 3. Sozioökonomische Indikatoren für Burkina Faso und Niger im Jahr 2018.

Indikatoren Burkina Faso Niger Quellen
Lebenserwartung bei der Geburt (Jahre) 61.20 62.00 [43,44]
Mittleres Alter der Noma-Sterblichkeit (Jahre) 6.00 6.00 [35,49,50]
Verlorene Lebensjahre 55.20 56.00 [35,48]
Sterblichkeitsrate (ohne Behandlung) in % 90.00 90.00 [8,47]
Mittleres Jahreseinkommen pro Einwohner in USD 750.00 570.00 [26,27]



3.1.3. Wirtschaftliche und soziale Kosten von Noma in Burkina Faso und Niger

Die auf der Grundlage der von der Stiftung Sentinelles bereitgestellten Daten berechneten
direkten Kosten für die Pflege und das Management von Noma-Überlebenden belaufen sich in Bur-
kina Faso auf rund 30 (28.179.901) Millionen USD pro Jahr (2018), in Niger auf rund 31
(30.746.063) Millionen USD. Darin enthalten sind 48 % der Kosten für Pflege und Sozialhilfe und
52 % der Kosten im Zusammenhang mit der Pflege im Ausland für weniger als 200 (172) Personen
in Burkina Faso. Die Ergebnisse für Niger sind ähnlich gelagert. Die wichtigsten Kostentreiber sind
- in der Reihenfolge ihrer Bedeutung - Aufenthalt in Krankenhäusern oder Gesundheitszentren
(4.388.805 USD), medizinische Versorgung (3.298.545 USD), Chirurgie (2.294.800 USD), Physio-
therapie (1.457.198 USD) und Unterstützung bei einkommensschaffenden Maßnahmen (1.406.398
USD) in Burkina Faso. Diese Reihenfolge ist für Niger fast identisch.

Der wichtigste Posten in dieser Kategorie der direkten Kosten sind die Kosten für chirurgi-
sche Verlegungen ins Ausland, die nach Angaben der Stiftung Sentinelles im Jahr 2020 auf 85.000
USD pro Fall geschätzt werden. Für die 172 bzw. 185 potenziellen Verlegungsfälle belaufen sich
diese Kosten auf rund 15 Millionen USD (14.620.000) bzw. 16 Millionen USD (15.725.000) für Bur-
kina Faso und Niger.

Ausgehend von den potenziellen Noma-Fällen bei Personen im arbeitsfähigen Alter (15-29
Jahre) und einem durchschnittlichen Jahreseinkommen von 750 USD bzw. 570 USD für die beiden
Länder belaufen sich die indirekten Kosten der Produktionsausfälle auf rund 20 Mio. USD
(19.402.500) für Burkina und über 15 Mio. USD (16.291.170) für Niger für das Jahr der Studie.

In derselben Kategorie wurden die Kosten im Zusammenhang mit vorzeitigen Todesfällen
(Humankapitalansatz) berechnet, indem die Zahl der potenziellen Noma-bedingten Todesfälle (90
%) der potenziellen Fälle (86.046 und 95.272), das durchschnittliche Jahreseinkommen (750 und
570 USD) und die geretteten Lebensjahre (55,2 und 56,0 Jahre) berücksichtigt wurden. Die er-
reichten Schätzungen belaufen sich auf 3.562.428.600 USD für Burkina und 3.041.082.240 USD
für Niger, was den mit Abstand höchsten Kosten entspricht.

Schließlich haben wir die Kosten der Heiratsunfähigkeit der überlebenden Noma-Frauen
berechnet, d. h. ihre Unfähigkeit zu heiraten oder die Schwierigkeiten, mit denen sie konfrontiert
sind, wenn sie heiraten wollen. Wenn Frauen nicht in der Lage sind zu heiraten, kann das Fehlen
der Mitgift als wirtschaftliche Belastung für ihre Familien angesehen werden. Berücksichtigt wurden
die Zahl der Frauen im heiratsfähigen Alter (15- 29) unter den potenziellen Noma-Fällen und die
durchschnittlichen Kosten (Mitgift und damit verbundene Ausgaben) einer Heirat, die in beiden
Ländern von zwei unabhängigen Informanten auf 1000 USD geschätzt wurden. Diese Kosten be-
laufen sich somit auf 13.365.000 USD in Burkina und 14.820.000 USD in Niger.

Die immateriellen Kosten von Schmerzen, Leiden, Stigmatisierung und Diskriminierung sind
schwer abzuschätzen und wurden nicht berechnet.
Diese Ergebnisse sind in den Tabellen 4 und 5 im Einzelnen dargestellt und in Tabelle 6 zusam-
mengefasst.

(siehe nächste Seite)



Tabelle 4. Wirtschaftliche und soziale Kosten von Noma in Burkina Faso im Jahr 2018.

Kostenkategorie Bevölkerung Mittlere Kosten pro Gesamtkosten in USD Datenquellen
Person in USD

1.Direkte Kosten 9561 28,179,901
Kosten der Behandlung 9561 345 3,298,545 A.
Kosten der Operation 5737 400 2,294,800 B1.
Kosten der Unterkunft 5737 765 4,388,805 B2.
Kosten der psycholog.Betreuung 5737 65 372,905 B3.
Kosten für Physiotherapie 5737 254 1,457,198 B4.
Kosten der Unterstützung bei 5737 245 1,406,398 B5.
Einkommen-gen. Tätigkeiten
Kosten Schule, Berufsausbildg. 1950 175 341,250 B6.
Kosten d. Pflege im Ausland 172 85,000 14,620,000 B7.
2. Indirekte Kosten
Kosten des Produktionsausfalls 25,870 750 19,402,500 C1.
Kosten im Zusammenhang 86,049 750 x 55,2 3.562.428.600 C2.
mit einem vorzeitigen Tod
Kosten der Unfähigkeit zu heiraten 13,356 1000 13,365,000 C3.
3. Immaterielle Kosten NN NN NN

A. Tall et al. [20]: Die durchschnittlichen Kosten betrugen 255.000 FCFA im Jahr 2001. Wir haben diese Summe zum
Kurs von 2001 in US-Dollar umgerechnet (345). B1. Datenbank der Stiftung Sentinelles (2020) und [8]: Mittlere Kosten
pro operiertem Fall (393 CHF) umgerechnet in USD 2020 (400). B2. Datenbank der Stiftung Sentinelles (2020). Mittlere
Kosten der medizinischen Versorgung (CHF 752), umgerechnet auf USD 2020 (765). B3. Datenbank der Stiftung Senti-
nelles (2020). Mittlere Kosten der medizinischen Versorgung, (CHF 58) umgerechnet in USD 2020 (65).B4. Datenbank
der Stiftung Sentinelles (2020). Durchschnittliche Kosten der medizinischen Versorgung, (CHF 64) umgerechnet in USD
2020 (254). B5. Datenbank der Stiftung Sentinelles (2020) und Expertenschätzung. Mittlere Kosten für Hilfeleistungen
(Viehzucht, Landwirtschaft, Handel, (CHF 233) umgerechnet in USD 2020 (245). B6. Datenbank der Stiftung Sentinelles
(2020). Mittlere Kosten für Schulbildung (CHF 163) umgerechnet in USD 2020 (175). B7. Datenbank der Stiftung Senti-
nelles (2020). Durchschnittliche Kosten für die Verlegung und Betreuung, einschließlich aller Kosten (77 850 CHF), um-
gerechnet auf 85 000 USD 2020. C1. Weltbank [26] und potenzielle Noma-Fälle im erwerbsfähigen Alter von 15-29 Jah-
ren C2. Tod von 90 % der potenziellen Noma-Fälle ohne Behandlung. C3.Frauen im Alter von 15-29 Jahren: 2.820.222,
Bevölkerung mit Noma-Risiko: 2.086.964, potenzielle Noma-Fälle bei Frauen: 13.356.

Tabelle 5. Wirtschaftliche und soziale Kosten von Noma in Niger im Jahr 2018.

Kostenkategorie Bevölkerung Mittlere Kosten pro Gesamtkosten in USD Datenquellen
Person in USD

1. Direkte Kosten 10,585 30,746,063
Kosten der Behandlung 10,585 345 3,651,825 A.
Kosten der Operation 6372 400 2,548,800 B1.
Kosten der Unterkunft 6372 765 4,874,580 B2.
Kosten der psycho- 6372 65 414,180 B3.
logischen Betreuung
Kosten für Physiotherapie 6372 254 1,618,488 B4.
Kosten der Unterstützung bei 6372 245 1,561,140 B5.
Einkommensgenerierenden Tätigk.
Kosten für Schul-/Berufsausbild. 2166 175 379,050 B6.
Kosten der Pflege im Ausland 185 85,000 15,725,000 B7.
2. Indirekte Kosten
Kosten des Produktionsausfalls 28,581 570 16,291,170 C1.
Kosten im Zusammenhang mit 95,272 570 × 56 3,041,082,240 C2.
vorzeitigen Tod
Kosten der Unfähigkeit zu heiraten 14,820 1000 14,820,000 C3.
3. Immaterielle Kosten NN NN NN

A. Tall et al. [20]: Die durchschnittlichen Kosten betrugen 255.000 FCFA im Jahr 2001. Wir haben diese Summe zum
Kurs von 2001 in US-Dollar umgerechnet (345). B1. Datenbank der Stiftung Sentinelles (2020) und [8]: Mittlere Kosten
pro operiertem Fall (393 CHFumgerechnet in USD 2020 (400). B2. Datenbank der Stiftung Sentinelles (2020). Mittlere
Kosten der medizinischen Versorgung (CHF 752), umgerechnet auf USD 2020 (765). B3. Datenbank der Stiftung Senti-
nelles (2020). Mittlere Kosten der medizinischen Versorgung, (CHF 58) umgerechnet in USD 2020 (65) B4. Datenbank
der Stiftung Sentinelles (2020). Durchschnittliche Kosten der medizinischen Versorgung, (CHF 64) umgerechnet in USD
2020 (254). B5. Datenbank der Stiftung Sentinelles (2020) und Expertenschätzung. Mittlere Kosten für Hilfeleistungen
(Viehzucht, Landwirtschaft, Handel, (CHF 233) umgerechnet in USD 2020 (245). B6 Datenbank der Stiftung Sentinelles
(2020). Mittlere Kosten für Schulbildung (CHF 163) umgerechnet in USD 2020 (175) B7. Datenbank der Stiftung Sentinel-



les (2020). Durchschnittliche Kosten für die Verlegung und Betreuung, einschließlich aller Kosten (77.850 CHF), umge-
rechnet in USD 2020 (85.000). C1. Weltbank [26] und potenzielle Noma-Fälle im erwerbsfähigen Alter von 15-29 Jahren.
C2. Tod von 90 % der potenziellen Noma-Fälle ohne Behandlung. C3 Frauen im Alter von 15-29 Jahren: 2.820.222, Be-
völkerung mit Noma-Risiko: 2.086.964, potenzielle Noma Fälle unter Frauen: 13.356.

Tabelle 6. Zusammenfassung der wirtschaftlichen und sozialen Kosten von Noma in Burkina Faso und Niger.

Kostenkategorien Burkina Faso Niger
Bevölkerung/Kosten in US Dollars Bevölkerung/Kosten in US Dollars

1. Direkte Kosten 9561 28,179,901 10,585 30,746,063
Behandlungskosten 9561 3,298,545 10,585 3,651,825
Kosten für Chirurgie 5737 2,294,800 6372 2,548,800
Kosten der Unterbringung 5737 4,388,805 6372 4,874,580
Psychol. Betreungskosten 5737 372,905 6372 414,180
Physiotherapiekosten 5737 1,457,198 6372 1,618,488
Schulkosten/Sprechtraining 1950 341,250 2166 379,050
Kosten der Unterstützung bei 5737 1,406,398 6372 1,561,140
Einkommensgenerierenden Tätigk.
Kosten für Pflege im Ausland 172 14,620,000 185 15,725,000
2. Indirekte Kosten
Kosten durch Produktionsverlust 28,581 19,402,500 28,581 16,291,170
Kosten durch vorzeitigen Tod 95,272 3,562,428,600 95,272 3,041,082,240
Kosten durch Nicht-Heirat 14,820 13,365,000 14,820 14,820,000
3. Immaterielle Kosten NN NN NN NN

Von uns entwickelt auf der Basis der Daten aus den Tabellen 3 und 4.

4. Diskussion
Ziel dieser Studie war die Berechnung der wirtschaftlichen und sozialen Kosten auf der Grundlage
eines zuvor entwickelten Modells, das auf zwei Länder des "Noma- Gürtels" (Burkina Faso und Ni-
ger) angewendet wurde. Obwohl es sich um die erste Studie dieser Art für diese Krankheit handelt,
beliefen sich die direkten Kosten, insbesondere für die medizinische Versorgung (Behandlung,
Operation, Unterbringung, Psychotherapie und Physiotherapie), in beiden Ländern auf durch-
schnittlich 1829 USD pro Fall, was in etwa den direkten Kosten von 1.791,7 USD für die Versor-
gung eines Falles in Benin entspricht, der manchmal mit Noma verwechselt wird (B Dieses Niveau
scheint sich nicht grundlegend von den 47 Euro pro Woch zu unterscheiden, die die Behandlung
eines Noma-Falls in Togo, dem Nachbar Nigers und Burkina, kostet [52].

Der Bericht über das durchschnittliche Jahreseinkommen berücksichtigt nicht die erhebli-
chen Unterschiede zwischen diesen Ländern. Familien, die in extremer Armut leben, haben dieses
Jahreseinkommen nie gesehen. Ihr Mangel an Einkommen spiegelt sich nicht im durchschnittli-
chen jährlichen Pro-Kopf-Einkommen wider. Ihr Armutsniveau wird oft nicht erfasst.

Die geschätzten Kosten hängen nicht nur von den bekannten soziodemografischen Indika-
toren ab, sondern auch von der geschätzten Prävalenz der Noma-Fälle. Jedoch schränken mehre-
re Faktoren die Gültigkeit der Inzidenzraten aus verschiedenen Quellen ein. Erstens schwanken
die Inzidenzraten zwischen den einzelnen Studien enorm; sie reichen von 8,3 pro 100000 Risiko-
personen im Nordwesten Nigerias bis zu 7 pro 1000 Kinder im Alter von 1-16 Jahren im selben
Land [35,52].

Außerdem scheint die WHO-Schätzung von 140.000 neuen Noma-Fällen pro Jahr aus dem
Jahr 1998 mehr als ein Vierteljahrhundert später weit überschritten worden zu sein, und zwar auf-
grund (i) der Verschlechterung der Sicherheitslage in der Region, (ii) der Auswirkungen der Abwer-
tung des westafrikanischen CFA-Franc im Jahr 1994 auf den Lebensstandard der Bevölkerung und
(iii) wegen der Folgen des Klimawandels auf die landwirtschaftliche Produktion. In Verbindung mit
Noma betrugen die Raten der akuten Unterernährung, der chronischen Unterernährung und des
geringen Körpergewichts auf nationaler Ebene 9,1 % (davon 1,0 % in der schweren Form); 24,9 %
und 17,6 % im Dezember 2020, und nur 21,9 % der Kinder in Burkina Faso haben eine minimal ak-
zeptable Ernährung [53].

Schließlich ist zu bedenken, dass die meisten Studien zur Epidemiologie von Noma auf
Krankenhausdaten beruhen, was einige zu der Annahme veranlasst, dass diese Schätzungen die
tatsächliche Inzidenz des akuten Noma oder die Prävalenz von Patienten mit Noma-Folgeschäden



möglicherweise nicht genau wiedergeben, da sie auf Expertenmeinungen oder historischen Daten
beruhen. Es ist auch nicht bekannt, welche Stadien von Noma in diesen Schätzungen enthalten
sind [4,34]. Es ist anzunehmen, dass die auf dieser Grundlage berechneten Kosten deutlich unter-
schätzt werden.

Andere soziale und wirtschaftliche Kosten von Noma wurden in unserer Studie nicht be-
rücksichtigt. Dazu gehören die Betreuung vor dem Krankenhausaufenthalt oder die Kosten, die
durch die Verwendung traditioneller und alternativer Arzneimittel entstehen. Es ist bekannt, dass
etwa 80 % der Bevölkerung in dieser Region traditionelle Medizin verwenden, und in Niger wurden
40 % der Kinder, die an Noma erkrankt waren, zuerst von einem traditionellen Therapeuten behan-
delt [24]. Die Ergebnisse einer unveröffentlichten Studie über die Erfahrungen der Überlebenden in
Niger zeigen, dass die Kosten für die Behandlung von Noma vor der Behandlung durch die Stiftung
Sentinelles zwischen 25.000 und 500.000 XOF (2021) oder durchschnittlich 118.400 XOF oder
202,75 USD lagen, was 35 % des durchschnittlichen Jahreseinkommens im Land entspricht, somit
eine enorme Belastung für die Haushalte darstellt und wahrscheinlich die hohe Sterblichkeitsrate
der erkrankten Kinder erklärt [54].

In diesem Zusammenhang wird der Leser feststellen, dass die Kosten für Noma-Präventi-
onsprogramme und -aktivitäten nicht berechnet wurden. Dies sollte nicht als völliges Fehlen sol-
cher Aktivitäten in den Ländern, in denen Noma auftritt, und während des von der Studie abge-
deckten Zeitraums interpretiert werden. Es ist darauf zurückzuführen, dass es nicht möglich war,
solche Aktivitäten auf zentraler, staatlicher oder regionaler Ebene durch die verschiedenen nationa-
len oder internationalen Organisationen zu ermitteln, die direkt an der Bekämpfung von Noma be-
teiligt sind, oder durch Organisationen, die in verwandten Bereichen tätig sind, wie z. B. im Bereich
der Ernährung.

In diesem Bereich zeigt eine Studie, die über die Intervention von Ärzte ohne Grenzen bei
der Prävention von Unterernährung in Niger berichtet, dass zwischen August und Dezember 2021
etwa 59 USD zusätzlich zur Nahrungsmittelverteilung an die Haushalte verteilt wurden. Dieser Be-
trag wird nicht nur von der Regierung empfohlen, sondern auch von anderen internationalen Orga-
nisationen praktiziert [55].

Schließlich wurden die häufig von Haushalten und Gemeinden getragenen Beerdigungs-
kosten in unserer Studie nicht berücksichtigt. Sie sind jedoch bekanntermaßen hoch und sollten in
künftige Schätzungen einbezogen werden. Für die beiden untersuchten Länder wurden die gesam-
ten Beerdigungskosten nach Todesfällen aufgrund schlechter sanitärer Verhältnisse vom Water
and Sanitation Program der Weltbank im Jahr 2012 auf 130 Millionen USD in Niger und 150 Millio-
nen USD in Burkina Faso geschätzt [56].

Selbst wenn man die Kosten vor dem Krankenhausaufenthalt, die Kosten für Präventions-
maßnahmen oder die Kosten für Bestattungen in beiden Ländern nicht mit einbezieht, stellen die
geschätzten direkten Kosten eine enorme Belastung für Haushalte, Gemeinden, Staaten und ande-
re lokale oder internationale Akteure dar. Die direkten Kosten für die Versorgung von Noma-Opfern
machen etwa die Hälfte der Kosten für das Personal des Sozialsektors in Burkina im Jahr 2014
aus - rund 39 Milliarden CFA-Francs - und würde die durchschnittlichen landesweiten Gesundheits-
ausgaben von einer Million Menschen in Niger im Jahr 2016 decken [57,58].

Die Schulkosten für jedes Kind mit Noma wurden auf der Grundlage der Daten der Stiftung
Sentinelles mit 175 USD berechnet. Diese Zahl ist nicht so weit von der Schätzung entfernt, die
von Fachleuten des Sektors vorgelegt wurde und die besagt, dass der Beitrag der Haushalte zu
den Ausgaben für die Vorschulbildung in Niger im Jahr 2020 etwa 140 USD betragen würde [58].
Legt man die Schätzungen der letztgenannten Quelle zugrunde, würden diese Kosten ein Zehntel
der Gesamtausgaben der nigrischen Regierung für den Gesundheitssektor im Jahr 2016 abde-
cken.

Es sollte jedoch bedacht werden, dass diese Kosten unter- oder überschätzt werden kön-
nen aufgrund eines doppelten Effekts auf die Prävalenz von Noma-Kindern im Schulalter, die einer-
seits in den jüngeren Altersgruppen (0-6 Jahre) niedriger sein kann, und andererseits bei Jugendli-
chen und Erwachsenen mit Noma, die sich innerhalb oder außerhalb des Bildungssystems befin-
den.

Die indirekten Kosten sind am höchsten. Die Kosten für Produktionsausfälle, die auf 16 Mio.
USD geschätzt werden, machen die Hälfte der Kosten für die Umsetzung kostenloser Gesund-
heitsmaßnahmen aus, die 2016 in Burkina Faso auf 20 Mrd. XOF geschätzt wurden (d. h. 11,2 %
des Gesamtbudgets des Gesundheitsministeriums des Landes und ein Drittel des Investitionsbud-
gets 2018 in diesem Sektor) [59]. Die Kosten im Zusammenhang mit dem vorzeitigen Tod von
Menschen mit Noma machen 62,5 % des Gesamtbudgets von Niger im Jahr 2022 aus und werden



auf 4,86 Mrd. USD geschätzt. Es ist jedoch zu beachten, dass das zur Berechnung der indirekten
Kosten herangezogene durchschnittliche Jahreseinkommen die erheblichen Unterschiede zwi-
schen diesen Ländern nicht berücksichtigt.

Eine Frage, die sich an dieser Stelle stellt, ist: Welche Institutionen oder Strukturen sollten
diese Kosten übernehmen, d.h. wer sollte sie bezahlen? Im Fall von Noma, wie auch bei anderen
Gesundheitsproblemen, ist bekannt, dass die Haushalte (d.h. die Bevölkerung, der Staat und seine
Zweigstellen im Rahmen der administrativen Dezentralisierung und vor allem die externe Hilfe von
Nichtregierungsorganisationen und Agenturen des Systems der Vereinten Nationen) diese Kosten
übernehmen. Zu diesem Thema weisen Kouyate et al. darauf hin, dass in Burkina Faso der Staat
und die externe Hilfe 18 % bzw. 28 % der gesamten Gesundheitsausgaben decken und dass die
restlichen 54 % von der Bevölkerung finanziert werden [58]. Diese Anteile ähneln denen, die
Owundi aus der Analyse von Daten aus dem WHO-Bericht über Gesundheitsstatistiken 2013 abge-
leitet hat, wonach in den untersuchten Fällen die privaten Ausgaben im Jahr 2000 in Burkina Faso
60,4 % der gesamten Gesundheitsausgaben ausmachten, im Vergleich zu 55,5 % in Niger im sel-
ben Jahr [58].

In diesem Zusammenhang sollte betont werden, dass die (Nicht-)Finanzierung von Präven-
tions-, Pflege- und Rehabilitationsmaßnahmen für Noma-Überlebende eine unbestreitbare Tatsa-
che ist. Die Leugnung der Prävalenz dieser Krankheit durch bestimmte Staaten, die Stigmatisie-
rung und Diskriminierung der Betroffenen und ihrer Familien, die Verweigerung der Pflege durch ei-
nige Eltern, die Unkenntnis der Krankheit, auch bei traditionellen Ärzten und Fachleuten der mo-
dernen Medizin, und die Tatsache, dass diese Krankheit nicht in die Liste der vernachlässigten Tro-
penkrankheiten aufgenommen wurde, stellen die größten Hindernisse für die Finanzierung von
Projekten und Programmen für die Pflege von Noma dar [32,60]. Infolgedessen gibt es nur wenige
Nichtregierungsorganisationen, die diese Aktivitäten finanzieren, und das auch nur in einem sehr
begrenzten Umfang [9].

Diese Unter- bzw. Nichtfinanzierung des Kampfes gegen Noma führt nicht nur zu den oben
geschätzten Kosten, sondern auch zu zusätzlichen Kosten, die mit deren Anstieg verbunden sind.
Dies sind in der Tat die Kosten der Untätigkeit, die als die gesamten sozialen und wirtschaftlichen
Kosten des Versäumnisses, in die Bekämpfung dieser Krankheit zu investieren, betrachtet werden
können. Untätigkeit bzw. die Beibehaltung des Status quo wirkt sich langfristig auf den Einzelnen
sowie auf die wirtschaftlichen und sozialen Strukturen aus. Diese Kosten scheinen nicht nur unge-
rechtfertigt, sondern auch inakzeptabel zu sein.

Diese Untätigkeit besteht trotz der Anerkennung der Existenz und der Verbreitung von No-
ma in den betroffenen Ländern sowie des Engagements der betroffenen Staaten, dieses Problem
anzugehen. Eben diese Anerkennung und dieses Engagement sind von Land zu Land sehr unter-
schiedlich. In Afrika, wo Noma 2006 zur gesundheitlichen Priorität erklärt wurde [61], engagieren
sich einige Staaten stark für die Bekämpfung der Krankheit, während andere keine Informationen
über die Prävalenz oder die Notwendigkeit von Maßnahmen in diesem Bereich haben. Wie man
sieht, hängt die Höhe der wirtschaftlichen und sozialen Kosten von Noma zum einen vom wirt-
schaftlichen, sozialen, rechtlichen und kulturellen Kontext des jeweiligen Landes und zum anderen
vom Zustand des Gesundheitssystems und des Sicherheitsumfelds ab. Bei der Schätzung dieser
Kosten sollten diese Zusammenhänge berücksichtigt werden, wobei eine buchstäbliche Anwen-
dung des hier in dieser Studie vorgestellten Schätzungsmodells vermieden werden sollte.

Diese unsere Studie ist unseres Wissens die erste Studie, die ein Modell zur Schätzung der
Kosten von Noma im Rahmen der Erforschung der Krankheit entwickelt und getestet hat, und weist
einige offensichtliche Stärken auf. Erstens ist das verwendete Schätzmodell eine Anpassung eines
früheren Konzepts, das seine Gültigkeit bei der Schätzung der sozialen und wirtschaftlichen Kos-
ten einer der schwersten Formen von Menschenrechtsverletzungen, nämlich Folter, bewiesen hat.
Zweitens handelt es sich bei den verwendeten Werten für die direkten Kosten um tatsächliche Da-
ten einer Organisation, die seit vielen Jahren im Bereich Noma tätig ist. Die geschätzten direkten
Kosten liegen daher näher an denen, die aus dem Kontext der medizinischen Versorgung anderer
Krankheiten bekannt sind, wie oben erwähnt, was die externe Validität unserer Ergebnisse belegt.
Schließlich stützt sich die Studie auf die tatsächliche Kenntnis der Autoren über die Gegebenheiten
in den beiden Ländern sowie auf die Unterstützung durch lokale Netzwerke und Fachwissen, die
bei dieser Untersuchung genutzt wurden.

Diese Stärken können jedoch nicht über bestimmte Einschränkungen hinwegtäuschen, von
denen einige bereits erwähnt wurden. Die erste Einschränkung betrifft die Existenz von Kostenka-
tegorien, die in unserer Studie nicht geschätzt wurden. Dazu gehören die Kosten für präventive



Maßnahmen oder die Kosten, die sich aus der prähospitalen Versorgung ergeben. Die zweite Ein-
schränkung besteht darin, dass die meisten der verwendeten Daten aus der Datenbank einer einzi-
gen Nichtregierungsorganisation stammen. Diese Daten sind eine Funktion der Organisation die-
ser Struktur, d. h. ihrer Entscheidungen, Ressourcen und Grundwerte bei der Bereitstellung von
Pflege und/oder sozialer Unterstützung. Drittens können die geschätzten Kosten schnell ansteigen
und an Repräsentativität verlieren. Schließlich stützen sich die vorliegenden Kostenschätzungen
auf Inzidenz- und Prävalenzschätzungen aus Studien mit einer sehr geringen Zahl von Fällen. Da-
her sind sie zwar indikativ, könnten aber unterschätzt werden.

Darüber hinaus mögen die mit der Pflege im Ausland verbundenen Kosten einigen als hoch
erscheinen. Die Verlegung der Patienten und die fragliche Behandlung fanden in der Schweiz statt,
einem Land mit einem der teuersten Lebensstandards und Gesundheitskosten der Welt. Die
Schweiz steht nach den Bermudas auf Platz 2 der teuersten Länder der Welt, während Frankreich
laut dem Numbeo Quality of Life Index und anderen Autoren auf Platz 19 und Italien auf Platz 32
rangiert [62]. Diese Kosten werden also in diesem Fall möglicherweise überschätzt und spiegeln
nicht den Weltdurchschnitt wider.

Ein Teil dieser Diskussion konzentrierte sich auf die Schwierigkeiten bei der Bestimmung
der Inzidenzrate dieser Krankheit und der Schätzung der Prävalenzraten für potenzielle Risikogrup-
pen und für diejenigen, die behandelt werden oder behandelt werden sollten. Solange in dieser
Frage kein Konsens besteht, werden Studien über die Belastung durch diese Krankheit unter die-
sem Mangel leiden.

Dieser Mangel ist jedoch keineswegs der einzige Grund, warum neue Forschungsarbeiten
über Noma im Allgemeinen und über seine wirtschaftlichen und sozialen Kosten im Besonderen er-
forderlich sind. Dieser Forschungsbereich ist insbesondere gekennzeichnet durch:

1. Eine offensichtliche "Lücke" in der Forschung über Noma, wobei die meisten Arbeiten
Westafrika im Allgemeinen und den Ländern des "Noma-Gürtels" im Besonderen gewidmet
sind;

2. In der Epidemiologie von Noma überwiegen klinische Studien, während bevölkerungsbezo-
gene Studien fehlen, obwohl diese notwendig sind, um das Ausmaß der Krankheit zu ver-
stehen;

3. Ein offensichtlicher Mangel an Studien über die Rolle und Bedeutung sozialer Strukturen
sowohl bei der Entstehung von Noma als auch bei den Strategien zur Bekämpfung;

4. Mangelnde Kenntnis der Krankheit bei den Angehörigen der Gesundheitsberufe einschließ-
lich der traditionellen Heiler [3,36,63];

Angesichts dieser Situation sollten neue Perspektiven für Forschung und Maßnahen im Mit-
telpunkt stehen:

1. Ausweitung der Forschung auf Staaten, in denen die Prävalenz nicht bekannt und in de-
nen es keine Gesundheitsdaten zu diesem Thema gibt;

2. Erprobung des vorgeschlagenen Noma-Kostenschätzungsmodells durch Anwendung auf
verschiedene Kontexte und unterschiedliche Gesundheits- und Sozialsysteme;

3. Ausrichtung der Kostenstudien auf das Verständnis der Verteilung der Kosten nach Zahl-
stellen (Haushalte, Staat, NRO);

4. Einbeziehung der Sozialwissenschaften, insbesondere der politischen Ökonomie,der So-
ziologie, der Geschichte, der Anthropologie, der politischen Epidemiologie und der Men-
schenrechte in die Forschung und die Maßnahmen zur Bekämpfung von Noma;

5. Ermutigung und Aufklärung der bereits engagierten, wenig engagierten oder immer noch
leugnenden Staaten, in die Prävention und Bekämpfung von Noma zu investieren und so
die enormen Kosten ihrer Untätigkeit zu vermeiden;

6. Schulung von Angehörigen der Gesundheitsberufe, einschließlich traditioneller Praktiker,
in der Diagnose und Pflege von Menschen mit Noma sowie in der Erhebung, Verwaltung
und Nutzung von Sozial- und Gesundheitsdaten über Noma-Fälle, die in der Gemeinschaft
auftreten oder in der Beratung behandelt werden;

7. Austausch bewährter Praktiken bei der Prävention und Pflege sowie bei der Rehabilitation
von Noma-Überlebenden;

8. Langfristig soll diese Krankheit der Schande und der kollektiven Verantwortungslosigkeit
gegenüber unseren Kindern vollständig ausgerottet werden.



5. Schlussfolgerungen
Ziel dieser Studie war es, ein Modell zur Schätzung der wirtschaftlichen und sozialen Kos-

ten von Noma zu entwickeln und es auf den spezifischen Kontext von zwei afrikanischen Ländern
anzuwenden: Niger und Burkina Faso. Diese Ziele wurden durch die Bemühungen erreicht, einer-
seits die Kosten zu konzeptualisieren und zu kategorisieren und andererseits Daten über die für
diese Schätzung erforderlichen soziodemografischen Indikatoren zu ermitteln und zu sammeln.

Die Grundlagen für die Schätzung der wirtschaftlichen und sozialen Kosten von Noma sind
damit gelegt. Sie stellen einen Aufruf zur Fortsetzung solcher Studien dar, wobei die unterschiedli-
chen politischen, demografischen, wirtschaftlichen und sicherheitspolitischen Kontexte sowie die
verschiedenen Gesundheits- und Sozialsysteme berücksichtigt werden sollten.

Das Versäumnis der Regierungen, in die Vorbeugung und Bekämpfung von Noma zu inves-
tieren, hat und wird auch in Zukunft enorme Kosten für Haushalte, Gemeinden, Staaten und die
Kinder selbst mit sich bringen.

Die Analyse und das Verständnis sowohl der Ursachen als auch der strukturellen Auswir-
kungen von Noma sind notwendige Schritte für solche Investitionen. Sie zu erreichen, liegt in unse-
rer gemeinsamen Verantwortung.
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