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Abstrakt

BIID ist eine Erkrankung, bei der Menschen einen Korperteil als nicht zugehorig zu ihrem Kérper
erfahren, was zu einem starken Verlangen nach Amputation fiihrt. Die Erkrankung ist moglicherweise
erblich bedingt aufgrund ihres Beginns in friiher Kindheit. Die englischsprachige Literatur beschreibt
nur westliche Patienten mit BIID und deutet damit an, daR die Erkrankung hauptsachlich im Westen
vorkommt. Um diese Vermutung genauer zu untersuchen und um unser Wissen (ber die Etiologie
von BIID zu erweitern, ist es notwendig, BIID-Falle in nicht-westlichen Bevolkerungen aufzuspliren.
Unser Ziel war es, die chinesische und japanische Fachliteratur Gber BIID zu untersuchen, um mehr
Uber dessen Vorkommen in Bevolkerungen mit einem anderen genetischen Hintergrund zu erfahren.
Eine systematische Literatursuche wurde in Datenbanken mit japanischer und chinesischer
Forschung durchgefiihrt, die in den entsprechenden Sprachen publiziert war. Fiinf japanische Artikel
Gber BIID wurden gefunden, die zwei Falle von BIID beschreiben, wahrend in chinesischen
Datenbanken nur Erkrankungen gefunden wurden, die mit BIID verwandt sind. Dieses Papier
berichtet Gber vorldufige Beweise, dal BIID auch in nicht westlichen Landern vorkommt. Die extrem
geringe Anzahl der Falle hindert uns jedoch daran, allgemeine Aussagen lber den biologischen



Hintergrund der Erkrankung zu treffen. Die geringe Anzahl resultiert vielleicht aus der extremen
Geheimhaltung, die mit der Erkrankung einhergeht, vielleicht sogar noch mehr in asiatischen
Landern.

Einflhrung

BIID beinhaltet das Verlangen, amputiert oder gelahmt zu sein, um das erlebte Gefiihl des
Nichtzusammenpassens zwischen dem Gefiihl von Korperidentitdt einer Person und ihrer
eigentlichen Anatomie zu korrigieren. Die Etiologie und das Vorkommen der Erkrankung sind
unzureichend erforscht. Die 100 bis 200 Falle, die in der Fachliteratur beschrieben werden, sind
hauptsachlich Manner européischer Herkunft. In diesem Bericht versuchen wir, BIID-Félle aus der
asiatischen Fachliteratur aufzuspliren um die begrenzten Kenntnisse tber BIID zu erweitern.

Urspringlich wurde die Erkrankung als Paraphilie angesehen. Gemal dieser Annahme wiirde der
Vergleich eines Amputationsstumpfs mit einem Phallus zu sexueller Erregung fiihren. Die Erkrankung
wurde Apothemnophilie genannt, was im Altgriechischen ,die Vorliebe, etwas abzuschneiden”
bedeutet. Zu Beginn dieses Jahrhunderts wurde also das Unstimmigsein zwischen dem gefiihlten und
dem eigentlichen Korper gleichgesetzt mit sexuellem Verlangen. Es wurden Parallelen —das ,sich
nicht zu Hause fihlen in seinem Korper” - gezogen mit Gender Dysphorie, und und die Erkrankung
wurde ,Korperintegritatsidentitatsstorung (BIID) genannt. Bis jetzt wurde eine alternative,
neurobiologische Hypothese tiber die Etiologie dieser seltenen Erkrankung aufgestellt. Es wird
angenommen, dald das Gefiihl fiir den ,Besitz” des Kérpers von einem vorderen parientalen
Netzwerk vermittelt wird, darunter multisensorische Integrationsbereiche wie die parietale Cortex
und die pramotorische Cortex und die Insula. Von strukturellen und funktionellen Abweichungen in
diesem Netzwerk bei BIID-Patienten wurde jlingst berichtet.

Momentan nennen einige Neurowissenschaftler die Erkrankung lieber Xenomelie anstatt BIID, da das
ein neutralerer Name ist.

Eine Verallgemeinerung von BlID-Merkmalen und Schatzungen tiber das Vorkommen wird von
fehlenden epidemiologischen Studien behindert. Wenn man von den 100 bis 200 Personen ausgeht,
die in den Fallstudien beschrieben werden, und kleinen Gruppen mit gleichem statistischen Faktor,
kann man sagen, dal® ca. 80% der BlID-Patienten méannlich sind und dal die meisten eine héhere
Schulbildung haben. Abgesehen von BIID sind die Patienten gesund und haben keine gréReren
psychiatrischen Comorbiditdten. Trotzdem erfahren sie eine groRe Belastung durch die Erkrankung,
und es gibt keine pharmakologische oder andere Behandlungsmethode. BlID-Patienten erkennen den
bizarren Charakter ihres Verlangens nach Amputation oder Lihmung von GliedmaRen, was dazu
flhrt, daB sie stets auf der Hut sind und ihre Gefiihle nicht gern mit anderen teilen.

Historisch gesehen ist die Beinamputation die hdufigste Variante von BIID, aber andere gewollte
Behinderungen wie Armamputation, Querschnittslahmung oder sogar Blindheit werden auch fir
Formen von BIID gehalten. Anders als bei der Factious Disorder (?) zielen BIID nicht darauf ab,
verschiedene Vorteile zu erhalten (z.B. Aufmerksamkeit, Bemuttertwerden, Nachsicht, Profitieren),
sondern wollen sich nur in ihrem eigenen Korper wohlfihlen. Es gibt keine Einschrankung in der
motorischen oder sensorischen Funktion des betreffenden Korperteils, keine Schmerzen,
Krankheiten, Konversion (?), Psychose oder eingebildete HaRlichkeit, die das Verlangen nach



Amputation erklaren kdnnte. In einigen vorliegenden BIID-Fallen wird BIID mit einem hdheren
Vorkommen von Homosexualitat (ca. 40%) assoziiert und ist mit Genderdysphorie verwandt. Diese
Vorkommen kénnten jedoch eine Uberschitzung aufgrund der voreingenommenen Auswahlkriterien
bei den berichteten Fallen sein. BIID tritt in der frithen Kindheit auf, und der Hauptgrund fir eine
erwlinschte Korpermodifizierung besteht darin, dal sich ein bestimmter Kérperteil Gberflissig
anfiihlt. Obwohl von BIID innerhalb der Familie noch nicht berichtet worden ist, besteht die
Hypothese, dal} es einen genetischen Hintergrund gibt. Der Hauptgrund fir die Annahme eines
genetischen Hintergrundes besteht darin, dal? die Erkrankung wahrscheinlich angeboren ist. Die
meisten BlID-Betroffenen fiihlen ein Kérperglied als nicht zugehorig seit sie denken kénnen, und
diese Gefihle liegen fest und konnen durch keine Form von Therapie verdndert werden. Es ist nicht
sicher, ob das Nichtvorhandensein von Fallen innerhalb der Familie davon kommt, dal es sie nicht
gibt, oder weil viele Patienten mit BIID ihr bizarres Verlangen ihrer Familie nicht mitteilen.

Soweit wir wissen, wurden bis jetzt nur Falle aus westlichen Landern beschrieben. In Internetforen
gibt es sogar Spekulationen dariiber, daR alle Personen mit BIID deutsche Vorfahren haben. Dies
wurde jedoch bis jetzt nicht bestatigt. Unser Ziel ist es, herauszufinden, ob es in asiatischen Landern
Berichte lGber Falle von BIID gibt, um mehr tGber die Herkunft dieser seltenen Erkrankung zu erfahren.
Noch spezifischer, unser Ziel war es, zu erfahren, ob BIID durch kulturelle Faktoren beeinfluf3t wird;
ob es in Populationen mit leicht verschiedenem genetischen Hintergrund auftritt und die
phanotypischen Merkmale unter den verschiedenen Populationen zu vergleichen. Deshalb suchten
wir nach Literatur in lokalen medizinischen Datenbanken in China und Japan und versuchten, BIID-
Patienten mit einem asiatischen Hintergrund zu finden.

Methoden
Literatursuche

Um japanische Literatur Gber BIID zu finden, fiihrten wir im Mai 2013 eine systematische Suche im
Ichushi Web durch, der gréRten japanischen Datenbank fiir medizinische Fachliteratur. Zuerst
wurden Veroffentlichungen durch computerisierte Durchsuchung von Datenbanken gesucht mit den
Schllsselwortern shintai = Kérper oder korperlich; kanzen = Integritat, perfekt oder vollstandig;
douitsusei = Identitat; syougai = Storung. Fiinf Artikel wurden gefunden, und alle beschrieben
Patienten mit BIID. Nachdem wir die Veroffentlichungen ganz gelesen hatten, wurde offensichtlich,
dal sich zwei davon Uberlagerten. Zwei Falle beschreiben den selben Patienten, doppelt beschrieben
von einigen plastischen Chirurgen und einem Dermatologen, die beide den selben Patienten
behandelten. Die drei anderen Veroffentlichungen beschrieben einen anderen Fall. Dieser Fall wurde
von einer Gruppe von plastischen Chirurgen in drei verschiedenen Veroffentlichungen beschrieben
(ein Konferenzbericht, ein normaler Fallbericht und eine Riickschau). Wir fanden also zwei
Originalfélle. Um dann weitere Veroffentlichungen zu finden, wurde die Suche auf Schlisselworter
ausgedehnt, die mit BIID zu tun haben: Gliedmallen und Identitatsstorung; Amputation und selbst;
Gliedmalen und Selbstverletzung; GliedmaBen und Pseudoldhmung; Akrotomophilie;
Apotemnophilie; GliedmaBen und Devotee; Gliedmalien und Pretender; GliedmalRen und Wannabe.
Die erweiterte Suche mit BIID-verwandten Schllsselworten fihrte zu keinen weiteren Artikeln iber
BIID, nicht einmal zu Berichten, die mit BIID zu tun haben.



Um dariiber hinaus chinesische Fachliteratur iber BIID zu finden, wurde eine systematische
Literatursuche in den drei Hauptdatenbanken von Chinesischen Artikeln durchgefiihrt, darunter die
Volltextdatenbank China Academic Journals, Wangfang Database, VIP Database. Zunachst wurde
gesucht mit den Schliisselwortern BIID und GliedmaRen und Identitdtsstorungen. Bei dieser Suche
wurden keine Artikel Gber BIID gefunden. Spater wurden mehr Schliisselworter von westlichen BIID
Artikeln gefunden. Diese Begriffe wurden in einer zweiten Suche verwendet und beinhalteten :
Selbstamputation, Amputation, Gliedmalien Selbstverletzung, Selbstverletzung, Pseudolahmung,
Akrotomophilie, Devotee, Apotemnophilie, Pretender, Wannabe. In dieser zweiten, erweiterten
Suche, wurden einige Artikel gefunden. Nachdem wir die kompletten Texte gelesen hatten, stellte
sich heraus, dal® die gefundenen Falle hauptsachlich Selbstverletzung, Selbstverstimmelung oder
Amputation aus anderen Griinden betrafen. Z.B. gab es einen Bericht liber einen Mann, der seinen
Arm amputierte, nachdem er 3 Tage von einem Boiler eingequetscht war. Andere Artikel beschrieben
einen Mann, der seine linke Handflache geschnitten hatte und eine Frau, die wahrend eines Unfalls
beide Beine brach. In diesen Fallen wurde jedoch angenommen, dal} diese MaBnahmen ergriffen
wurden, um Geld von der Krankenversicherung zu bekommen. Am Ende fanden wir deshalb zwei
mogliche Féalle von BIID in China.

Ergebnisse

Die zwei Félle, die in der japanischen Fachliteratur gefunden wurden, wurden aus dem Japanischen
ins Englische von einem zweisprachigen Psychiater tbersetzt und im folgenden zusammengefafit.

Fall 1 ist der Bericht (iber eine junge Patientin, die nach der Verstimmelung ihres linken Beins von
den Autoren des Artikels behandelt wurde (ein Dermatologe, ein plastischer Chirurg und ein
beratender Psychiater). Im Alter von 16 wurde sie mit starkem depressiven und selbstverletzendem
Verhalten diagnostiziert, wie das Aufschneiden der Handgelenke und das Zufligen von
Verbrennungen mit Zigaretten, wofir sie Antidepressiva bekam. Sie hatte ein Gefiihl von
,Falschsein” in ihrem linken Bein und hatte immer das Gefiihl, es selbst abschneiden zu miissen. Mit
18 legte sie das Bein fiir ein paar Stunden in Trockeneis, wonach eine Operation mit
Hauttransplantation nétig war. Die Operationswunde heilte niemals komplett, und die Frau verletzte
immer wieder die nicht verheilte Wunde. Mit 21 bekam sie Osteomyelitis, was zu einer
Oberschenkelamputation links fiihrte. ,Ich wollte von Anfang an, daR das Bein amputiert wird. Ich
habe ein Bein. Das ist das Problem.” sagte sie. Es wurde keine offizielle BlIID-Diagnose gestellt.

Der zweite Fall ist ein 21-jahriger Mann mit dem Wunsch nach Amputation seines linken Beins,
nachdem er es 6 Stunden lang in Trockeneis gesteckt hatte. Der Fall wird von den plastischen
Chirurgen berichtet, die den Patienten behandelten. Dieser Patient hatte seit der Kindheit ein Gefihl
des ,Falschseins” was das linke Bein betrifft; er bewunderte Captain Hook und andere Amputierte.
Spater wurde er von einem beratenden Psychiater mit BIID diagnostiziert. Die plastischen Chirurgen
verweigerten seinen Wusch und fiihrten rekonstruktive Amputationen durch, so daR er laufen
konnte, wenn auch mit einigen Schwierigkeiten. Er fliihlte immer noch, dal8 sein linkes Bein nicht
richtig war, aber er wollte keine weitere Selbstverletzung mehr begehen. Er war irgendwie zufrieden,
weil er fuhlte, daB sein Zustand nahe an dem war, was er sich urspriinglich vorgestellt hatte.



In der chinesischen Fachliteratur wurden zwei mogliche Falle von BIID gefunden. Der erste war der
Brief eines Psychologen, der einer Frau in einem Internetforum half. Diese 28-jdhrige Frau hatte von
Kindheit an pretendet, daR sie behindert ware. Sie benutzte medizinische Hilfsmittel um
glaubwiirdiger zu sein. Dieses Pretenden erregte sie. Behindert zu sein garantierte ihr die
Aufmerksambkeit von anderen, die ihre Eltern ihr vorenthalten hatten. Der zweite Brief ist von einem
Patienten, der fragte, warum er so besessen von anderen Menschen mit Behinderung ist. Wenn er
andere Amputierte sah, besonders Madchen, wurde er erregt, und es machte ihn gliicklich. Danach
bekam er Gewissensbisse. Er konnte nicht verstehen, warum er so besessen von Behinderungen war.

Diskussion

Dieser Artikel beschreibt vier Falle in China und Japan, die mit BIID zu tun haben. Wir nehmen an,
dal die Patientin im ersten japanischen Fall an BIID litt, da sie behauptete, ihr Bein sei tGberflissig;
ihre Gedanke, daB ihr Bein kein Teil von ihr sei, waren allgegenwartig, und eine pharmakologische
Therapie beeinfluBte diese BlID-Gedanken nicht. Man kénnte behaupten, dal® das Verbrennen ihres
Beins mit Trockeneis selbstverstimmelndes Verhalten war, genauso wie sie in der Vergangenheit
ihre Handgelenke geritzt hatte. Das Ritzen der Handgelenke scheint jedoch eher eine Erkrankung der
Impulskontrolle zu sein; im Gegensatz zu der Verstimmelung des Beins, die sie genauestens geplant
hatte. Der zweite Fall aus Japan berichtet von expliziten BIID-Merkmalen: der friihe Beginn, das
Gefiihl, Gbervollstandig zu sein, und die Beharrlichkeit dieses Gedankens. Die Bewunderung des
Patienten fir Captain Hook kann entweder Eifersucht sein (,genauso mochte ich auch sein”) oder
eine Form sexuellen Hingezogenseins zu anderen Amputierten, besser bekannt als Akrotomophilie.
Solche Gefiihle von Eifersucht und sexuellem Angezogensein wurden beide bei BIID gefunden.

Die chinesischen Fille sind weniger klar. Patienten, die Unfalle vortauschen, um Geld von der
Krankenversicherung zu bekommen, werden oft in der Fachliteratur beschrieben, und dieses
Verhalten ist als Simulierung bekannt. Wegen der Geheimhaltung und Scham, die BIID oft begleiten,
erzeugen einige Patienten jedoch Unfélle, damit ihr Bein amputiert wird, ohne dal} sie ihrer Familie
den wahren Grund des Unfalls nennen. Die Frau, die eine Behinderung vortduschte, leidet
wahrscheinlich nicht an BIID. Obwohl Pretenden ein haufiges Symptom von BIID ist, lag ihr Grund
dafir in der Aufmerksambkeit, die sie bekam, und nicht darin, ,sich vollstdndig im eigenen Korper zu
flihlen”. Der Patient, der angab, erregt zu sein, wenn er andere Amputierte sieht, leidet
wahrscheinlich an Akrotomophilie. Diese Erkrankung kann neben BIID vorkommen, besteht aber
auch unabhangig davon.

Zusammenfassend kann man sagen, dal® nach dem Suchen in der japanischen Fachliteratur ein
richtiger und ein moglicher Fall von BIID gefunden wurden, die beide die Amputationsvariante von
BIID beschreiben. In der chinesischen Fachliteratur werden nur Erkrankungen beschrieben, die mit
BIID verwandt sind. Die Berichte geben keine ausreichende Information um zu SchluRfolgerungen
beziiglich des Hintergrundes der Symptome zu gelangen. DalR nur wenige Berichte gefunden wurden,
kann verschiedene Griinde haben. Es ist bekannt, dal es Patienten mit BIID schwer fallt, ihre Gefiihle
bezgl. BIID Menschen in ihrem Umfeld mitzuteilen, weil sie sich der Seltsamkeit ihrer Gefiihle bewuft
sind. In einer unserer Studien mit 54 BlID-Patienten, teilten nur die Halfte ihre bizarren Gedanken
mit ihrem Ehepartner, Freunden oder Familie. All die Patienten aus dieser Studie kamen aus
westlichen Landern. Die chinesische und japanische Kultur sind bekanntlichermalien sehr reserviert,
wenn es zu einem Outing kommt. Deshalb ware es sehr schwierig, anderen von BIID zu erzahlen.
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AulRerdem ist es in Japan und China wohl schwieriger, mit einer Identitat zu leben, die die meisten als
ungewdhnlich betrachten wiirden. Zum Beispiel werden Menschen mit homosexueller Identitdt oder
Gefiihlen Genderdysphorie weniger von der Offentlichkeit akzeptiert als in einigen westlichen
Landern. Daher wird es wohl viel schwieriger fiir BIID-Betroffene sein, sich zu outen. Dariiber hinaus
sind die Mediziner wohl nicht vertraut mit dieser Erkrankung, da es wenig Fachliteratur gibt. Bei
Patienten mit BIID kénnen in diesen Landern leicht die verkehrten Diagnosen gestellt werden. Das
kénnte auch erkldren, warum nicht von Querschnittslahmung-BIID berichtet wird, denn diese
besondere Art wird erst seit kurzem in der Fachliteratur beschrieben.

Dieser Artikel berichtet von vorlaufigen Erkenntnissen liber das Vorkommen von BIID in nicht-
westlichen Landern. Die extrem geringe Anzahl von Fallen verhindert es, allgemeine Aussagen Uber
den biologischen Hintergrund der Erkrankung zu treffen. BIID ist jedoch eine seltene und sehr
verborgen gehaltene Erkrankung, in asiatischen Landern vielleicht sogar noch mehr, was ein groRes
Hindernis bei der Schatzung des Vorkommens darstellt. Wir stellen die Hypothese auf, dal’ die
gefundenen Falle wahrscheinlich das Vorkommen der Krankheit unterreprasentieren. Andererseits
kann das auch bedeuten, daR die Erkrankung extrem selten in China und Japan ist. Es muR mehr
geforscht werden, um das Vorkommen und die phdanomenologischen Merkmale von BIID in
asiatischen und anderen nicht-westlichen Landern zu erfassen. Wir hoffen, dieser Artikel spornt zur
Vorlage und Veroéffentlichung zusatzlicher chinesischer und japanischer Artikel Gber BIID an und
verbessert das Sichten von BIID in diesen Landern. Dies sollte zu mehr BewuRtsein Uber die Existenz
von BIID bei dem medizinischen Personal vor Ort flihren. Das BewulStsein kdnnte dann zu
Anerkennung und Respekt fir dieses aullergewdhnliche Verlangen fiihren, was immer ein erster und
wichtiger Schritt in der Behandlung von BIID-Patienten ist.
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