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Darf das Bein ab? Fir und wider Amputationen bei Body Integrity Identity Disorder (BIID)

Abstract

Soll man auf den Wunsch von Menschen eingehen, die sich aufgrund eines enormen Leidensdru-
ckes ein oder mehrere Korperglieder, welche sie nicht als zu sich dazugehorig empfindet, ampu-
tieren lassen mochte? Es wurden in einem qualitativ-deskriptiven Rahmen (Mayring, 2010b) Ar-
gumente untersucht, welche fiir, beziehungsweise gegen Amputationen bei unter BIID leidenden
Personen sprechen. Es konnten Bedingungen fiir eine Freigabe solcher Eingriffe eruiert, sowie
Vergleiche zu geschlechtsangleichenden Operationen bei Transidenten gezogen werden. Die
problemzentrierten Befragungen wurden mittels leitfadenorientierter Interviews mit zehn Fach-
personen der Medizin, Psychologie, Ethik und Philosophie durchgefiihrt. Durch die gegen-
standsbezogene Kodierweise (Glaser, 1978) der transkribierten Interviews konnte eine grosse
Vielfalt von Ansichten Eingang in die Ergebnisse finden. Als Argumente fiir eine Amputation bei
BIID wurde die Firsorgepflicht aufgrund des Leidensdrucks sowie der Respekt von Autonomie
und des Selbstbestimmungsrechts der Betroffenen betrachtet. Die Méglichkeit, chirurgische Ein-
griffe unter hiesigen Bedingungen durchfiihren zu lassen, soll den Betroffenen weitere Selbstam-
putationen, Verletzungen und Operationen im fernen Ausland, mit den entsprechenden gesund-
heitlichen Risiken ersparen. Ebenso wurde ein Anstreben von Gerechtigkeit im Vergleich zur
Toleranz bei asthetischen, plastischen und geschlechtsangleichenden Operationen oder assistier-
tem Suizid gefordert. Dagegen sprachen vielfaltige ethische Vorbehalte, wie der medizinethische
Grundsatz, Korperschadigungen zu vermeiden. Es wurde die finanzielle Belastung der Solidar-
gemeinschaft thematisiert und die Befiirchtung der Entwicklung eines Modecharakters. Als wich-
tigste Voraussetzung fiir eine Freigabe von Amputationen bei BIID wird die Anerkennung einer
Diagnose in ICD und DSM angesehen. Die Sicherstellung eines nachhaltig positiven Effektes
solcher Fingriffe wire mittels einer experimentellen Therapie zu iberpriifen. Es gelte, effektive
alternative Therapiemethoden zu entwickeln und einer Amputation vorneanzustellen. Die Teil-
nehmenden brachten fiir geschlechtsangleichende Operationen, im Vergleich zu Amputationen
bei BIID, mehr Verstindnis auf. Als zentrale Parallelen zwischen diesen beiden Phinomenen
wurde die Nicht-Identifizierung mit dem eigenen Korper und der Wunsch nach einem operativen

Eingriff gesehen.
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Abkiirzungen
BDD Body Dysmorphic Disorder (Korperdysmorphe Stérung).
DGPPN Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und
Nervenheilkunde
DSM-V Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 5th edition
GID Gender Identity Disorder
1CD-10 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems,

10th edition
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1 Einleitung

1.1 Ziel der Arbeit

Die vorliegende empirische Arbeit mit qualitativ-deskriptivem Charakter (Mayring, 2010b) soll
Argumente aufzeigen, welche fiir, beziehungsweise gegen Amputationen bei unter BIID leiden-
den Personen sprechen. Es sollen Bedingungen fiir eine Freigabe solcher Amputationen, wie
auch Vorbehalte, welche fiir ein Verbot sprechen, eruiert werden.

Der medizinethische Diskurs im Spannungsfeld von Verbot und Legalisierung von Am-
putationen bei BIID soll vorangebracht und Vergleiche zu geschlechtsangleichenden Operatio-

nen bei Transidenten gezogen werden.

1.1.1  Abgrenzung

In dieser Arbeit wird auf den Wunsch nach Amputation (Desire for Linmb Amputation) eingegangen.
Das Verlangen nach Paraplegie, Taubheit, Blindheit oder Kastration (Disability Desires) wird nicht

bearbeitet. Aufgrund der Fragestellung wird auf die Befragung Direktbetroffener verzichtet.

1.2 Ausgangslage

Menschen, die unter Body Integrity Identity Disorder leiden, versptiren den starken Wunsch nach
der Entfernung eines oder mehreren Korpergliedern. Dieser Wunsch geht in den allermeisten
Fillen zurtck bis in die Kindheit und ist verbunden mit einem grossen Leidensdruck der Be-
troffenen (Blom, Hennekam, & Denys, 2012; First, 2005; Stirn, Thiel & Oddo, 2010). 1785 be-
schrieb Jean-Joseph Sue den Fall eines Englinders, welcher einem franzosischen Chirurgen 100
Guinee anbot, damit dieser sein gesundes Bein amputiere. Er lehnte ab, mit der Begriindung, dass
er dafiir keine geeigneten Instrumente habe. Der Englinder zog eine Waffe, woraufhin der Chi-
rurg ihm das Bein amputierte. Nach einiger Zeit erhielt der Chirurg eine Zahlung von 250 Guinee
zusammen mit einem Brief des Englianders, worin er sich ausgiebig bedankte. Der Franzose habe
thn zum glicklichsten Menschen auf Erden gemacht, indem er thn von seinem Bein befreit habe,
welches er als untiberwindbares Hindernis zu seinem Gliick empfand (Sue, 1785; zit. nach Johns-

ton & Elliott, 2002). Im 19. Jahrhundert sprach man von Deformationsfetischismus, was in Richard
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von Krafft-Ebbings Werk aus dem Jahre 1880, tiber ,,sexuelle Perversionen® Eingang fand und
die sexuelle Faszination fir Amputierte und andere Menschen mit Beeintridchtigungen beschreibt.
Im Jahre 1997 erfullte der Schottische Chirurg Robert Smith einem Betroffenen den Wunsch
nach einer Unterschenkelamputation. Zwei Jahre spater amputierte Smith das Bein von einem
pensionierten Deutschen, wie die Britische Tageszeitung The Independent im Jahre 2000 berichtete.
Wihrend Smith 1999 eine dritte Amputation eines gesunden Beines plante, verbot ithm dies die
Klinikleitung aufgrund eines Berichtes der hauseigenen Ethikkommission. Dies wurde im Jahre
2000 durch die BBC publik gemacht, was eine Debatte in der medizinischen und medizinethi-
schen Gemeinschaft ausloste (Miiller, 2009). Es waren die vorerst letzten zwei bekannten durch-
gefithrten Amputationen an gesunden Gliedmassen in der westlichen Welt. Seither bleiben den
Betroffenen noch zwei Méglichkeiten: Sie lassen sich gegen Bezahlung in nicht-westlichen Lin-
dern operieren oder sie legen selbst Hand an. Im Letzteren handelt es sich um lebensgefihrliche
Falle von Selbstamputationen sowie Selbstverletzungen, um eine Amputation zu erzwingen. Die
Methoden, welche dabei angewendet werden, reichen vom Gebrauch von Schusswaffen tiber den
Einsatz einer Guillotine bis hin zu Erfrierungen mittels Trockeneis (Johnston & Elliott, 2002).
Auch wurden selbst zugeftigte Infektionen und das Legen des Beines auf eine Bahnschiene ge-
nannt (Noll & Kasten, 2014). Betroffene verspuiren dabei keinen Hass gegentiber dem uner-
wunschten Korperteil. Thre Haltung zu diesem ist neutral und sie sind sich bewusst, dass es funk-
tionstiichtig und gesund ist. Allerdings wiirden sie sich ohne das betroffene Korperteil wohler
und ,,vollstindiger® fihlen (Stirn et al., 2010). Bis heute existiert keine geeignete Psycho- oder
Pharmakotherapie zur Behandlung von BIID (First & Fisher, 2012). Die einzige wirksame Be-
handlung von BIID scheint zur Zeit die einer Amputation (Blom et al., 2012; First, 2005; Kasten,

2009), welche in den westlichen Lindern aufgrund ethischer Vorbehalte jedoch nicht moglich ist.

1.3 Aufbau der Arbeit

Im theoretischen Teil der Arbeit wird auf Begriffsdefinitionen, Pathogenese, Diagnostik, Diffe-
rentialdiagnostik, Komorbidititen, Atiologie, Therapien und Parallelen zu Transgender eingegan-
gen.

Im empirischen Teil werden Fachpersonen der Medizin (Chirurgie, Psychiatrie, Medizi-
nethik), Psychologie, Ethik und Philosophie zu ihren Einstellungen beziiglich Amputationswiin-
schen BIID-Betroffener interviewt. Dabei wird erhoben, welche Argumente fiir und gegen eine

Legalisierung von Amputationen gesunder Korperteile sprechen. Um wichtige Diskussionspunk-
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te abzudecken, wurden die Interviews problemzentriert durchgefithrt. Im Ergebnisteil werden die
Argumente, gemeinsamen Ansichten und weitere Beitrige der interviewten Personen dargestellt.
Es sei an dieser Stelle auf den Glossar im Anhang A hingewiesen, welcher dem Nachschlagen
von verwendeten Fachbegriffen dienen soll. Von den zehn teilnehmenden Fachleuten haben sich
acht einverstanden erklart, dass ihr Name in dieser Arbeit veréffentlicht wird. Es sind dies: Prof.
Dr. phil. Peter Brugger, Neurobiologe; Dr. med. Cynthia Wolfensberger, Facharztin fir plasti-
sche, rekonstruktive und asthetische Chirurgie; Dr. Alessandro Maranta, promovierter Philosoph
und Wissenschaftsforscher; Prof. Dr. phil. habil. Erich Kasten, Psychotherapeut / Verhaltensthe-
rapeut; Dr. lic. phil. Daniela Gamper, Psychotherapeutin; Dr. med. Peter Kleist, Geschiftsfithrer
Kantonale Ethikkommission Ziirich; Markus Christen, PD Dr. sc. ETH, Geschiftsleiter Digital
Initiative Society / Ethiker; Prof. Dr. med. Aglaja Stirn, Fachirztin fiir Psychosomatische Medi-
zin. Die zweil Personen, wessen Namen hier nicht erwihnt werden, sind eine Medizinethikerin

und ein Plastischer Chirurg / Handchirurg.

2 Theoretischer Hintergrund

2.1 Diagnostik und Privalenz

Eine Diagnose anhand ICD oder DSM kann bis heute nicht gestellt werden (American Psychiat-
ric Association, 2013; Dilling, Mombour & Schmidt, 2011). Giummarra (2006) hat zwecks Stan-
dardisierung der Erhebung zwei BIID-Fragebogen entwickelt. Der Eine zur Ermittlung eines
Amputationswunsches, der Andere um den Wunsch nach Paraplegie aufzudecken. Als weiteres
Diagnoseinstrument kann der Zurich Xenomelia Scale, welcher aus 12 Items besteht, dienen (Ao-
yama, Krummenacher, Palla, Hilti & Brugger, 2012).

Bisher wurden keine grosseren epidemiologischen Studien zur exakten Privalenz durch-
gefithrt. Somit ist die Anzahl der von BIID Betroffenen weitgehend unklar. Die hochste Schat-
zung geht von zwischen einem und drei Prozent der Bevolkerung aus (Furth & Smith, 2000).
Bayne und Levy (2005) gehen von weltweit einigen 1,000 Betroffenen aus. Einerseits erfahrt das
Thema in der Offentlichkeit kaum Beachtung, andererseits sind die BIID-Internetforen durch die

zahlreichen Mitglieder rege besucht (Stirn et al., 2010).
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Am verbreitetsten ist die Praferenz fiir eine linksseitige Oberschenkelamputation, gefolgt
von einer rechtsseitigen Oberschenkelamputation und der beidseitigen Amputation. Seltener ist

der Wunsch nach Entfernung eines Armes (First, 2005; Kasten, 2009).

2.2 Definitionen

Menschen mit Body Integrity Identity Disorder leiden unter einer Storung der Korperintegritat
und Identitit. BIID wird mit dem Wunsch gleichgesetzt einen subjektiv empfundenen vollstindi-
gen Korper nur durch eine Amputation einer Extremitit zu erlangen. Der erste Versuch, dieses
Stérungsbild zu beschreiben, wurde von Money und Kollegen 1977 unternommen. Dabei ver-
wendeten sie den Begriff Apotemnophilie — der erotisch gepriagte Wunsch amputiert zu sein. In
einer im Jahr 2000 erschienenen Monographie postulierten Furth und Smith, dass es sich hierbei
primir um eine Storung der Korperidentitit als um eine Paraphilie handelt. Sie verwendeten da-
bei die Bezeichnung Amputee Identity Disorder. Der amerikanische Psychiater Michael First (2005)
tihrte den Begriff BIID in Anlehnung an das Phinomen der Geschlechtsidentititsstérung (Gen-
der Identity Disorder) ein. Die erotische Komponente stand von nun an nicht mehr im Zentrum.
BIID ist charakterisiert durch die Nicht-Akzeptanz einer oder mehrerer Extremititen, was zu
dem Wunsch einer Amputation oder Lahmung fithrt (Brugger, Lenggenhager & Giummarra,
2013). Betroffene berichten tiber eine seit der Kindheit bestehende Phantasie eines inkongruen-
ten Korperschemas, welche sich mit zunehmendem Alter verstarkt und damit auch der Wunsch
nach Realisierung einer Amputation (Brugger, Christen, Jellestad & Hinggi, 2016). Die Betroffe-
nen sind sich der Absonderlichkeit ihres Wunsches vollig bewusst und hadern mit Fir und Wider
(Kasten, 2009). Der Leidensdruck aufgrund der Nichtumsetzbarkeit des Wunsches ist dusserst
gross. Wihrend in der psychiatrischen Literatur meist der Begriff BIID verwendet wird, ist in
neurologisch orientierten Studien bevorzugt von Xenomelie die Rede. Die Bezeichnungen Transabi-
lity beziehungsweise Transableism finden vorzugsweise in soziologisch geprigten Schriften Eingang
(Brugger et al., 2016). Der neutralere Begriff Xenomelie (Xeno [gr.] = fremd / Melos [gr.] =
Glied) wurde als Alternative zu Apotemnophilie und BIID durch McGeoch und Kollegen (2011)
vorgeschlagen. Betroffene selbst unterscheiden zwischen Wannabes (von want to be) — Menschen
welche eine Amputation wiinschen, Pretenders — Personen, welche durch Hochbinden eines Bei-
nes, Gehen an Kriicken, Fahren im Rollstuhl oder dem Tragen von Orthesen eine korperliche

Behinderung nachahmen beziehungsweise vortauschen (Bruno, 1997; Johnston & Elliott, 2002)



Darf das Bein ab? Fir und wider Amputationen bei Body Integrity Identity Disorder (BIID) 5

und Devotees, welche sich sexuell zu Amputierten hingezogen fiithlen (Bruno, 1997; Oddo, Moeller
& Stirn, 2014).
Zu den Diagnosekriterien von BIID zihlen gemass Brugger (2011):

* Langjahriger, intensiver Wunsch nach Amputation einer Gliedmasse.

* Fin in diesem Zusammenhang stehender erheblicher Leidensdruck.

» Die Uberzeugung, erst durch die Amputation eine Kongruenz im Korper-Selbst-
Verhiltnis zu erfahren.

* Ausschluss alternativer Ursachen (siche Kapitel 2.3 Differentialdiagnostik).

BIID hat bis heute weder in die Klassifikationen des ICD noch des DSM Eingang gefunden
(American Psychiatric Association, 2013; Dilling et al., 2011). Die Antrige auf eine Aufnahme in
diese Klassifikationen durch Michael First, Aglaja Stirn und Erich Kasten wurden bislang stets
abgelehnt. Im Antrag zur Aufnahme in den ICD-11 nennt Kasten (2012) folgende Kernkriterien
fir die Diagnose von BIID:

* Langjahriger und intensiver Wunsch nach einer gravierenden, kérperlichen Behinderung
(z.B. Amputation, Lihmung, Blindheit, Taubheit). Der Wunsch besteht in der Regel seit
Kindheit oder Jugend.

* Das betreffende Korperteil wird trotz normaler Funktion und Sensibilitit als fremd [...]
betrachtet. In aller Regel kann die Grenze zwischen akzeptiertem und nicht-akzeptiertem
Korperabschnitt genau angegeben werden. Es besteht ein erheblicher Leidensdruck [...].

* Der Wunsch nach einer Behinderung beschiftigt die Betroffenen stark und fiithrt zu psy-
chischen Belastungen. Der Wunsch wird in der Regel schamhaft vor der Umwelt verbor-
gen [...].

* Hoffnung, durch eine Operation (z.B. Amputation) oder eine andere Therapie, eine Kon-
gruenz des Korper-Selbst-Verhiltnisses zu erfahren. Wenn die Behinderung nicht auf le-
galem Weg erlangt werden kann, kommt es oft zur Planung beziehungsweise Ausfithrung
von teilweise sehr gefihrlichen Handlungen, um die Behinderung zu erzwingen [...].

Laut dem ersten Punkt muss sich der Wunsch nach koérperlichen Behinderungen nicht bloss auf
eine Amputation beschrinken. Um dieser Tatsache gerecht zu werden, verwenden Brugger und
Kollegen (2016) die Bezeichnung Disability Desire, einschliesslich dem Wunsch nach Taubheit,
Blindheit oder Kastration, beziehungsweise Deszre for Limb Amputation or Paralysis, dem Wunsch
nach Amputation einer oder mehrerer Gliedmasse(n) oder Paralyse. Nachfolgend wird aufgrund
seiner grosseren Verbreitung, der Begriff BIID verwendet. Als Nebenkriterien der Diagnose

werden von Kasten (2012) genannt:
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Im Vorfeld zeigt sich in der Regel Prefending. Damit ist das Vortiauschen einer Behinde-
rung gemeint. Bei Amputationswunsch z.B. Benutzung von Kriicken oder einer Prothese,
mit Hochbinden des Beines oder der Benutzung eines Rollstuhls.

* Die Betroffenen sind sich iiber die Nachteile [...] der Behinderung bewusst. Sie wigen das

Fir und Wider lange Jahre ab [...].

* Der Wunsch nach Behinderung basiert nicht auf der Erlangung von Krankheitsgewinn.

* Der Wunsch basiert nicht primir auf erotischen Vorstellungen oder sexueller Erregung.
Es wird allgemein davon ausgegangen, dass sich BIID nicht auf eine andere psychische Stérung
zurtickfithren lasst (Kasten, 2009). Die Betroffenen werden als autonome, selbstbestimmte und
hoch leistungsfihige Menschen erlebt, welche eine tiberdurchschnittliche Intelligenz aufweisen
(Oddo et al., 2014). Als weitere Merkmale der Personlichkeitsstruktur nennen Stirn et al. (2010):
Ehrgeizig, zielstrebig, kimpferisch, selbstbewusst, extravertiert, offen, kritisch, narzisstisch, diffe-
renziert, strukturiert und gewissenhaft. Haufig sind die Betroffenen in langjihrigen Partnerschaf-

ten.

2.3 Differentialdiagnostik

Abweichungen zwischen dem Korper einer Person und deren Korperbild kénnen sich als ver-
schiedenartige Phinomene manifestieren. Diese sind von BIID abzugrenzen und werden in die-
sem Kapitel kurz erlautert.

Asomatognosie kann als Resultat des Verlustes der Propriozeption (Eigenempfindung
von Kérperteilen / -bewegungen) bei Neglect nach einer hirnorganischen Vetletzung, wie einem
Schlaganfall und im Kontext einer Depersonalisation auftreten. In vielen dieser Fille werden die
Patienten wahnhaft und bestreiten die Existenz der betroffenen Extremitit oder deren Besitz.
Das Symptom der Asomatognosie kann auch voriibergehend nach Hirn- oder Beinverletzungen
auftreten und danach spontan wieder verschwinden. Andere Formen von Asomatognosie betref-
fen nur die Wahrnehmung des eigenen Korpers, wihrend der Glaube an dessen Zugehorigkeit
intakt bleibt (Sacks, 1991).

Patienten mit dem Syndrom der Somatoparaphrenie schreiben die Zugehérigkeit einer ih-
rer Extremitaten oder einer ganzen Korperseite einer anderen Person zu (Feinberg, Haber &
Leeds, 1990; Frederiks, 1985). Somatoparaphrenie wird als ein Phinomen beschrieben, bei wel-
chem den Betroffenen sowohl das Gefiihl, wie auch die kognitive Wertung hinsichtlich der Zu-

gehorigkeit des Korperteils fehlt. Hingegen fehlen BIID-Betroffenen das Gefiihl der Zugehorig-
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keit, aber die kognitive Zuschreibung des Korperteils ist intakt (Romano, Sedda, Brugger & Bot-
tini, 2015). Auch Menschen mit kérperdysmorphen Stérungen (Body Dysmorphic Disorders /
BDD) konnen ein Verlangen nach plastischen beziehungsweise dsthetischen Operationen aufwei-
sen. Dies, um vermeintlich wahrgenommene korperliche Defizite zu korrigieren (White, 2014).
Nicht zu verwechseln mit BIID ist die artifizielle Stérung, bei der die Betroffenen Erkrankungen
aggravieren, vortauschen oder sich absichtlich verletzten, um dadurch Zuwendung und Aufmerk-
samkeit zu erhalten. Nicht selten erreichen sie damit invasive Massnahmen wie Operationen
(Stirn et al., 2010).
Im Antrag zur Aufnahme von BIID in den ICD-11 nennt Kasten (2012) die nachfolgen-
den Storungsbilder, welche davon abzugrenzen sind:
* Auswirkungen neurologisch bedingter Hirnschiadigungen (z.B. Asomatognosie, Somato-
paraphrenie, Alien Limb Syndrome).
» Akute, meist voritbergehende Amputationsideen im Zusammenhang mit Wahnerkran-
kungen und Psychosen.
»  Korperdysmorphe Storungen / Dysmorphophobie.
*  Operationswunsch im Rahmen von Hypochondrie oder Zwangserkrankungen.
* Selbstverletzendes Verhalten.
* Mania operativa (Surgical Addiction).
* Depersonalisations-Syndrom.
* Somatoforme oder Dissoziative Storungen.

* Deformations-Fetischismus (Akrotomophilie, Amelotatismus, Mancophilie).

Tabelle 1 bietet einen Uberblick tiber Stérungsbilder welche nicht mit BIID gleichzusetzen und

davon abzugrenzen sind. Diese reprisentieren gleichzeitig Schattierungen eines Amputations-

wunsches:

Tabelle 1

Differentialdiagnosen

Bezeichnung Stérungsbild Quellen
Akrotomophilie, Verspiiren sexueller Erregung durch (Money & Simcoe, 1984)

Amelotatismus amputierte Personen. (Martin, 2010)
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Apotemnophilie

Asomatognosie

Cotard-Syndrom

Kérperdysmorphe Stérung

Misoplegie

Selbstvetletzendes Verhalten

Somatoparaphrenie

Sexuelle Erregung durch die Vorstellung, (Money et al., 1977)

selber amputiert zu sein.

Verlust des Korperlichkeitsgefiihls,
Unfihigkeit ein eigenes Korperteil

(oder den gesamten Korper) wahr-

zunehmen.

Wahnhafte Vorstellung, tot zu sein,

einen abgestorbenen oder verrottenden

Koérper zu besitzen.

Zwanghafte Beschiftigung mit einem

Koérperteil, der als deformiert oder

abstossend empfunden wird.

Von vetbaler und/odet physischer

Aggression begleiteter Hass auf

eigenen Korperteil.

Absichtliches Zufiigen einer Verletzung

ohne suizidale Absicht.

(Bruno, 1997)

(Zingetle, 1913)
(Dieguez et al., 2007)

(Cotard, 1880)
(Carruthers, 2008)

(Schmoll, 2010)
(Ryan & Shaw, 2010)
(Kasten, 2009)

(Critchley, 1974)

(Loetscher et al., 2006)

(Teegen & Wiem, 1999)
(Mailis, 1996)

Wahnhafte Vorstellung, dass ein Kérper- (Gerstmann, 1942)

teil nicht dem eigenen Selbst zugehort.

(Vallar & Ronchi, 2009)

Eigene Darstellung angelehnt an Brugger, P. (2011). Der Wunsch nach Amputation. Bizarre Ma-
cke oder neurologische Storung? Ars Medici, 2, (p. 60).

Der Bekanntheitsgrad von BIID unter Fachpersonen ist vergleichsweise gering. So vermochten

bei einer Befragung von 25 britischen und 58 deutschen Angehorigen von Gesundheitsberufen

nicht mehr als 41% die korrekte Diagnose BIID stellen. Knapp 30% fehldiagnostizierten eine

korperdysmorphe Stérung oder eine Somatisierungsstorung (Neff & Kasten, 2009).
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2.4 Pathogenese und Komorbidititen

Das folgende Kapitel beschiftigt sich mit der Entstehung von BIID ab der Kindheit. Weiter wird
auf die Verteilung innerhalb der Geschlechter sowie auf zusitzlich auftretende Erkrankungen
eingegangen.

In der Kindheit werden Behinderungen zunichst spielerisch simuliert. Die Beschiftigung
mit der Amputationsphantasie wird mit der Zeit immer stirker. Diese dringt sich wie eine fixe
Idee oder ein unkontrollierbarer Zwangsgedanke stindig auf. Die Symptomatik zeigt sich dabei
progredient (Oddo et al., 2014). In der Regel besteht eine Faszination fiir amputierte Kérper be-
reits zwischen dem vierten und siebten Lebensjahr (Stirn et al., 2010). 80% der Betroffenen sind
minnlich (Blom et al., 2012). Es existieren Anzeichen auf eine abnorme Reprisentation des Kor-
pers im Gehirn (Brugger et al., 2016; Giummarra et al., 2011; McGeoch et al, 2011; Rama-
chandran & McGeoch, 2007; Sedda, 2011). Die Atiologie von BIID ist jedoch nach wie vor un-
klar.

Somatische Komorbidititen sind selten und scheinen zur Durchschnittsbevolkerung
nicht abzuweichen. Dasselbe scheint fiir psychiatrische Komorbidititen zu gelten, wobei depres-
sive Episoden und dysthyme Stérungen die haufigsten Komorbidititen darstellen. Bei depressi-
ven Symptomen und Stimmungsschwankungen wurden leicht erhéhte Werte nachgewiesen, wel-
che in Zusammenhang mit dem grossen Leidensdruck der Betroffenen gebracht und als sekundi-
re Symptome von BIID bewertet werden. Etwa 20% der Menschen mit BIID leiden zusatzlich
an einer Depression (Blom et al., 2012; Stirn et al, 2010). Mindestens die Hilfte der Menschen
mit BIID sprechen mit ihrer Familie oder ithren Freunden tber ihre BIID (Blom et al., 2012).
Laut Noll und Kasten (2014) sind dies gar iiber drei viertel, wobei gegen 60% auch ihre Freunde
einweihen. Kasten (2009) fand unter sieben BIID-Betroffenen lediglich bei einer Person psycho-
pathologische Auffilligkeiten und einen erhéhten Depressionswert. Die gepriiften Korrelationen
zu korperdysmorphen Erkrankungen, Fetischismus und Wahn fielen gering aus.

Apotemnophilie kann als Begleiterscheinung von BIID auftreten (siche Kapitel 2.5.4).
Studien zeigen einen Anteil von Betroffenen, welche die Vorstellung an den eigenen amputierten
Korper als erregend empfinden, zwischen 50% und 75% (First, 2005; Furth & Smith, 2000). Dass
dies der Grund fir den Amputationswunsch darstellt wird bezweifelt (Thiel, Ehni, Oddo & Stirn,
2011).

Aus der klinisch-therapeutischen Arbeit mit Betroffenen entstand der Verdacht auf ver-
mehrt narzisstisch und zwanghaft akzentuierte Personlichkeitsziige. Deshalb wird bei BIID-

Betroffenen eine ausfiihrliche Personlichkeitsdiagnostik vorgeschlagen (Oddo et al., 2014).
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2.5 Erklirungsansitze

Im folgenden Kapitel sind mogliche Ursachen beziehungsweise FEinflussfaktoren von BIID zu-

sammengetragen und nach Fachgebiet geordnet aufgefihrt.

2.5.1 Neurobiologische Erklirungsansitze

Zu neurologischen Dysfunktionen und neuroanatomischen Faktoren von BIID existieren zahl-
reiche Uberlegungen. So fanden Brang, McGeoch und Ramachandran (2008) bei zwei Patienten
mit BIID mittels Oberflichenstimulation eine vermehrte Leitfahigkeit der Haut auf den gesetzten
Stromreiz an dem nicht gewtinschten Korperteil, verglichen mit anderen Korperstellen und
konnten somit die Amputationshéhe bestimmen. Den Grund sahen sie in einer pathologisch
vermehrten Reaktion des limbischen Systems, welches Informationen zum Parietallappen sendet
(Trepel, 2008). Brang et al. (2008) diskutierten, ob diese Reaktion méglichweise in der frithen
Hirnentwicklung zu einer reduzierten neurologischen Reprisentanz der ungewtinschten Extremi-
tat fithren konnte.

In einer Studie von McGeoch und Kollegen (2011) wurde mittels Magnetresonanztomo-
graphie bei vier Betroffenen unter taktiler Stimulation der zu amputierenden Gliedmasse eine
verminderte neuronale Aktivitat im superioren Parietallappen nachgewiesen. Dies konnte auf ein
neurologisch bedingtes Syndrom zuriickzufithren sein. Dabei fehlt jedoch die Richtung eines
etwaigen kausalen Zusammenhangs. Des Weiteren wurde festgestellt, dass bei Personen mit Am-
putationswunsch die kortikale Dicke des superioren Parietallappens vermindert ist (Hanggi, Bell-
wald & Brugger, 2016; Hilti et al., 2013).

Die subcorticalen Strukturen, insbesondere Inselregion und Thalamus, wurden von
Hinggi und Kollegen (2016) untersucht. Zwischen betroffenen Minnern und einer mannlichen
Kontrollgruppe konnte ein signifikanter Unterschied bei in der verminderten Dicke eines Be-
reichs des linken Putamens dargestellt werden. Dieser Bereich des Putamens ist zustindig fiir
Fussbewegungen (Gerardin et al., 2003). Gleichzeitig konnten sie eine signifikante Verdickung
des linken lateralen Pallidums sowie des linken frontolateralen Thalamus bei Betroffenen nach-
weisen, insgesamt ergab sich jedoch kein Volumenunterschied (Hinggi et al., 2016). Die verin-
derte Dicke des Pallidums sowie des Putamens und des Thalamus wurde von Thnen als mogliche
Ursache fiir eine veranderte Abbildung des Beines in den Hirnregionen und damit ursichlich fiir
die Ablehnung beziehungsweise das Akzeptieren einer Extremitat diskutiert. Ausserdem wurde in

Betracht gezogen, dass eine kompensatorische Reprisentation des Beines in anderen Bereichen
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des Motorkortex vorliegt, was eine Verdickung und eine vermehrte neuronale Aktivitit dieser
Bereiche begriinden konnte.

Auf Basis der bisher untersuchten Bereiche oberflichlicher Hirnstrukturen sowie subcor-
tikalen Hirnregionen (Thalamus, Nucleus caudatus, Putamen, Pallidum) haben Hinggi et al.
(2017) eine weitere Studie zu strukturellen und funktionellen Verinderungen der bisher beforsch-
ten Hirnregionen durchgefiihrt. Sie konnten anhand einer bestimmten Auswertung von Bildern
der Magnetresonanztomographie neben den allgemein beforschten Hirnverbindungen zeigen,
dass es bei BIID-Patienten Veranderungen der strukturellen und funktionellen Gehirnverbindun-
gen gibt. Dabei wurden vermehrte Verbindungen im sensomotorischen Nervensystem gefunden.
Dies betraf tiberwiegend den primotorischen Kortex sowie Bereich der rechten Hemisphire und
die beiden Kleinhirnhemisphiren. Zusitzlich wurden iiberwiegend linkshemisphirisch vermehrte
Nervenverbindungen der subcorticalen Regionen nachgewiesen. In einer anderen Studie wurde
wihrend taktiler Stimulation der Beine, eine erhdhte Sensitivitit im somatosensorischen Nerven-
system bei BIID-Betroffenen nachgewiesen und in Verbindung mit dem Gefiihl von Nichtzuge-
horigkeit gebracht (van Dijk et al., 2013).

Die Tatsache, dass Betroffene haufig den Wunsch einer linksseitigen Beinamputation
hegen (First, 2005; Stirn et al., 2010), lasst auf eine kontralaterale (rechtsseitige) Gehirnschadi-
gung schliessen. Jedoch widerspricht das Bekanntsein eines moglichen Seitenwechsels beziiglich
der gewiinschten Amputations-Korperseite einem neurologischen Defizit (Kasten, 2009; Kasten,
2012b; Kasten & Stirn, 2009) und stellt das Fehlen einer neurologischen Reprasentation in Frage
(Brugger, 2011). Oft wurde der Wechsel der gewiinschten Seite von den Betroffenen durch
pragmatische Uberlegungen wie, dass man zum Autofahren eher auf das linke Bein verzichten
kann, begriindet (Kasten, 2009). Vor diesem Hintergrund entspricht das Konzept eher dem Ideal
der Einbeinigkeit und nicht der Ablehnung eines verhassten Korperteils. Ein Seitenwechsel ist
mit der Annahme einer frithkindlich erworbenen, dauerhaften Storung des Korperschemas kaum
zu vereinbaren (Kasten & Stirn, 2009). In einer Befragung gaben 17 von 18 Betroffenen an, dass
sie nach erfolgter Amputation Phantomschmerzen verspiiren. Dies widerspricht der These, wo-
nach die Gliedmasse bei BIID nicht im neurologischen Kérperschema eigebettet sein soll (Noll
& Kasten, 2014). Verschiedene Autoren weisen darauf hin, dass neurobiologische Unterschiede
ebenso durch das jahre- oder jahrzehntelange Erleben, eine Gliedmasse nicht als Teil des eigenen

Korpers zu empfinden, verursacht werden konnten (Brugger, 2016; First & Fisher, 2012).
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2.5.2 Kognitiv-behaviorale Erklirungsansitze

Im Folgenden werden Erklirungsversuche zu BIID im Sinne lerntheoretischer Ansitze ange-
sprochen. Dabei finden sich schon bei vielen Betroffenen in frither Kindheit positive emotionale
Reaktionen beim Anblick von amputierten Menschen. Sie schildern eine Faszination beim Be-
trachten von oder bei Gedanken an Menschen mit Amputationen beziehungsweise Lahmungen
(Kasten, 2009).

Jurgen Thiel (2010) beschreibt ein in der therapeutischen Praxis entwickeltes, kognitiv-
verhaltenstherapeutisches Modell, welches BIID als Syndrom aufrechterhilt: 1) In der Kindheit
pradisponierende und auslésende Bedingungen: Neurobiologische Pridisposition; Kindliche
Lernerfahrung; Elterliches Erziehungsverhalten. 2) Aufrechterhaltende Bedingungen im Erwach-
senenalter: Amputationsphantasien; Pretenden; Selbstwertdienliche Kognitionen; Stressverarbei-
tung. Thiel vermutet eine frihe Lernerfahrung in Form einer starken positiven Verstirkung hin-
sichtlich einer Amputationssituation. Diese, in der Kindheit erlebten Situationen, werden als sehr
positiv bewertet und kénnen gut erinnert werden. Die amputierten Personen werden als einzigar-
tig erlebt und im Sinne des Modelllernens nach Bandura bewundert.

Bruno (1997) und Riddle (1988) stellten die These auf, dass der Amputationswunsch sei-
nen Ursprung in dem Suchen nach Aufmerksamkeit, ausgelost durch eine Vernachlissigung elter-
licher Fursorge, hat. Es wurde davon ausgegangen, dass das elterliche Erziechungsverhalten einem
bestimmten Muster folgt. Eltern von Betroffenen sollen weniger emotionale Zuwendung und
Anerkennung vermittelt haben und nicht so intensiv und gezielt auf die Wiinsche und Bediirfnis-
se threr Kinder eingegangen sein (Thiel, 2010). Aus klinischen Anamnesen liess sich ableiten, dass
in der Kindheit Ablehnungserfahrungen erlebt wurden. Dabei prigen ein tendenziell abwesender
Vater und eine passive Mutter das Elternbild (Oddo et al., 2014). Diese These des elterlichen
Erziehungsverhaltens wurde mittlerweile widerlegt und es konnte keine Vernachlissigung oder
Uberbehiitung als Grund fiir BIID bestitigt werden (Obernolte, Schnell & Kasten, 2015). In der
selben Studie wurde gezeigt, dass BIID-Betroffene in der Kindheit signifikant mehr Kontakt zu
Menschen mit kérperlichen Beeintrichtigungen hatten und diese Kontakte auch positiver bewer-
teten. Die Autoren weisen jedoch auf die Unklarheit hin, ob tatsichlich mehr Kontakt bestand,
oder ob dieser nur besser erinnert wird.

Selbstwertdienliche Kognitionen als aufrechterhaltende Bedingung lehnen sich an die
hiufig beobachtete Leistungsorientierung der Betroffenen an (Stirn et al., 2010; Thiel, 2010). Ei-

nige BIID-Klienten berichten, dass es ithnen besser geht, wenn sie an die Wunschamputation
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denken. Sie nutzen diese Phantasien bewusst zur Stressreduktion. Im Sinne einer Reiz-Reaktions-
Konditionierung treten somit in Stresssituationen regelmissige Amputationsphantasien auf.

Eine potentiell verstirkende Wirkung sehen Elliott (2003) und Charland (2004) im Be-
such von Internet-Foren. Elliott vermutet, dass die soziale Mobilisierung von Wannabes ohne
das Internet nicht méglich wire. Fir viele Betroffene seien Internet-Chat-Rooms der einzige
Weg zur Gewissheit, mit dieser Storung nicht mehr alleine zu sein. Er geht soweit, zu schliessen,
dass BIID die erste psychiatrische Storung, hervorgerufen durch das Internet, sei. Psychiatrische
Labels und ihre dazugehorigen virtuellen Gemeinschaften wiirden durch das Internet am Leben

gehalten (Charland, 2004).

2.5.3 Psychodynamische Erklirungsansitze

Stirn et al. (2010) sind im Zusammenhang mit méglichen Einflussfaktoren auch auf die psycho-
dynamischen Erklirungsansitze eingegangen. Hs werden nachfolgend solche potentiellen Ursa-
chen erlautert:

Zwet Drittel der Betroffenen erleben den Amputationswunsch als sehr erotisierend und
erregend. Bei vielen Betroffenen lassen sich gemeinsame Strukturanteile finden. Dabei sind oft
zwanghafte, narzisstische, passiv-aggressive sowie pseudo-unabhingige Anteile festzustellen
(Stirn et al., 2010).

Ein Erklirungsversuch sieht BIID als Kompensation fir eine zuriickgewiesene Homose-
xualitit. In einigen Fallen kénnte die Amputation einer Gliedmasse als Ersatz fiir die Amputation
des Penis bei einer transidenten Person darstellen (Mdller, 2009).

Stirn et al. (2010) beschreiben eine Konfliktlésung als hauptsiachlich emotionale Entbeh-
rungssituation wihrend der frithen Kindheit. Die iiber die Zuriickweisung entstehende Frustrati-
on fihrt zu Enttduschung, Wut und Trauer. Dies hat eine starke Beschiftigung mit den eigenen
frustrierten Bedurfnissen und eine Art Fixierung auf sich selbst zur Folge, was oft bei Betroffe-
nen beobachtet wird. Als scheinbare L.osung des Problems erscheint die Vorstellung einer Ampu-
tation mit der damit verbundenen Hilfe und Fursorge. Dass der eigene Korper nur beschnitten
als zur eigenen Identitit passend erlebt wird, kann als ein Versuch betrachtet werden, gegen aus-
sen ein inneres Empfinden auszudriicken. Wenn Betroffene keine Mdéglichkeit aufweisen, ihre
Gefthle auszudriicken, zeigen sich diese auf korperlicher Ebene. Die kérperliche Beschnittenheit

und Benachteiligung wird hier als Ausdruck des Inneren gewertet (Stirn et al., 2010).
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2.5.4 Sexualitiat als Einflussfaktor

Dieses Kapitel geht auf die sexuellen beziehungsweise erotischen Komponenten von BIID ein.
Zudem werden Unterschiede in der sexuellen Orientierung zwischen BIID-Betroffenen und der
Durchschnittsbevolkerung aufgezeigt.

Schon frith beschrieb die psychiatrische Literatur das Verlangen nach Amputation den
Paraphilien zu (Money et al., 1977). Der anfingliche Verdacht, dass der Wunsch nach Amputati-
on seinen Ursprung in der sexuellen Anziehung von Amputationen (Apotemnophilie, Amelotati-
smus) hat, konnte nicht erhirtet werden. So geben in Michael Firsts Studie (2005) nur 15% (n =
8, N = 52) der Befragten an, dass eine sexuelle Erregung der Hauptgrund fiir ihren Amputati-
onswunsch ist. Die sexuelle Komponente bei BIID kann jedoch nicht vernachlassigt werden:
52% nennen die sexuelle Erregung als zweiten Grund fiir den Amputationswunsch und 87% der
Befragten fithlen sich von amputierten Menschen sexuell angezogen. In Kastens Studie von 2009
fanden sich bei etwa einem Drittel der Befragten (N = 9) sexuelle Motive fiir eine Amputation.
Dies war bei etwa der Hilfte von 30 Befragten mit Amputationswunsch in der Studie von Blom
und Kollegen (2012) der Fall. Keiner davon gab sexuelle Motive als primiren Grund fiir den
Amputationswunsch an. Der Anteil der BIID-Betroffenen, bei welchen die sexuelle Erregung,
wihrend der Vorstellung kérperlich versehrt zu sein, ein wichtiger Grund fiir den Amputations-
wunsch darstellt, betragt laut Lawrence (2000) zwei drittel. Nach Bruno (1997) sind mehr als die
Hilfte der Devotees auch Pretenders und Wannabes. Auch die Daten einer Studie mit 36 Teil-
nehmenden (18 mit BIID, 18 mit Mancophilie) weisen auf einen hiufig erotischen Anteil bei
BIID hin. Die Autoren machen drei Gruppen aus: Cluster-1, BIID mit einer starken sexuellen
Komponente (61.1%); Cluster-1I, BIID mit einer moderaten sexuellen Komponente (16.7%) und
Cluster-I1I, BIID mit tiefer sexuellen Komponente (22.2%). Dabei wurde festgestellt, dass eroti-
sche Fantasien beziiglich eigener Amputation nur bei Betroffenen von BIID vorkommen, nicht
bei jenen von Mancophilie (Pregartbauer, Schnell & Kasten, 2014).

Unter BIID-Betroffenen ist der Anteil der Personen mit einer nicht-heterosexuellen Ori-
entierung deutlich grosser als der Anteil an der Gesamtbevolkerung, welcher bei etwa 2% liegt
(Ward, Dahlhamper, Galinsky & Joestl, 2013). In Kastens Studie von 2009 sind drei von neun
Betroffenen heterosexuell. In den drei grossten Befragungen (N = 54; N = 52; N = 72) liegt die-
ser Anteil zwischen 38% und 45% (Blom et al., 2012; First, 2005; Johnson, Liew & Aziz-Zadeh,
2011).
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2.6 Interventionen

2.6.1 Psychotherapie

Die Wirkung psychotherapeutischer Verfahren in Bezug auf eine Reduzierung des Amputations-
wunsches zeigt sich bislang erniichternd. In Firsts Studie von 2005 mit 52 Betroffenen haben 18
thren Amputationswunsch wihrend der Psychotherapie angesprochen. Keiner konnte iiber eine
Besserung des Zustandes berichten. Es fillt auf, dass lingst nicht alle Betroffenen psychothera-
peutische Hilfe aufsuchen. In der Studie von Blom und Kollegen (2012) suchten 15 von 30 Per-
sonen professionelle Hilfe. Davon begaben sich zehn in psychotherapeutische Behandlung. Von
diesen zehn geben vier an, dass die Intervention hilfreich war. Allerdings nicht in Bezug auf eine
Verringerung des Amputationswunsches.

In Noll & Kastens Studie (2014) berichten zwei Betrotfene (6.3%, N=16), dass psycho-
therapeutische Interventionen den Wunsch nach Amputation verringern. Neun (56.3%) verspii-
ren keinen Effekt und finf (32.3%) klagen gar iiber eine Verstarkung des Amputationswunsches.
Ebenfalls bei etwa einem Drittel der Befragten, welche psychopharmakologische Medikationen
angewendet hatten (N = 11), wird eine Verstirkung der Symptome nachgewiesen. Uber eine Re-
mission durch Psychopharmakotherapie konnte keine einzige Person berichten (Noll & Kasten,
2014). Eine Untersuchung mit 25 Teilnehmenden zeigt, dass eine steigende Anzahl von Thera-
piesitzungen positiv mit der Zunahme des Amputationswunsches korreliert. Alle durchgefithrten
Therapiemethoden wie Psychopharmakotherapie, kognitive Verhaltenstherapie, psychodynami-
sche Therapie, Gespriachstherapie, Entspannungtibungen, Kunst- und Korperzentrierte Thera-
pien ergaben eine Tendenz zur Verstirkung des Amputationswunsches. Allerdings wurde auch
beobachtet, dass alle Therapieformen die Belastung durch BIID der Patienten zu lindern vermo-
gen (Kroger, Schnell & Kasten, 2014). Eine Einzelfallstudie von Thiel et al. (2011) zeigt, dass
Psychotherapie nicht heilend, jedoch symptomreduzierend wirken kann. Die psychodynamisch
orientierte Therapie mit kognitiv-verhaltenstherapeutischen Elementen wird dabei als Ausgangs-
punkt weiterer Therapieansitze betrachtet. Dartiber hinaus liegen die Hoffnungen auf kérperthe-

rapeutischen Verfahren (Stirn, 2017).
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2.6.2 Amputation

Im folgenden Abschnitt soll aufgezeigt werden, was die Intervention einer Amputation fur BIID-
Betroffenen bedeutet.

Von den 52 befragten Betroffenen in Firsts Studie (2005) haben sechs eine Amputation
selbst herbeigefiihrt. Sie taten dies mittels Schusswaffen, Kettensidge oder einer Holzschredder-
maschine. Andere gehen auf zum Teil inkompetente Arzte zu, wobei im Jahre 1998 ein 79-
jahriger Mann an Wundbrand verstarb, nachdem er auf dem Schwarzmarkt in Mexiko 10,000
Dollar fiir eine Amputation bezahlt hatte (Elliott, 2000). Es werden folgende Amputationhéhen
gemass des entsprechenden Wunsches unterschieden: Left-above-knee (LAK), Right-above-knee
(RAK), Left-below-knee (LBK), Right-below-knee (RBK), Double-above-knee (DAK), Double-
below-knee (DBK) (Stirn et al., 2010). Viele BIID-Amputierte verwenden nach der Amputation
Prothesen (Noll & Kasten, 2014).

Eine Remission des Syndroms scheint erst nach erfolgter Amputation in den meisten
Fallen méglich (Blom et al., 2012; First, 2005; Kasten, 2009). Betroffene, welche eine Amputation
durchgefiihrt haben, verglichen mit jenen, die dies nicht gemacht haben, zeigen im Sheehan Disabi-
lity Scale signifikant tiefere Werte (Blom et al., 2012). Der Sheehan Disability Scale misst die funk-
tionelle Beeintrichtigung in den Bereichen Arbeit, Familie und Sozialleben (Sheehan, 1983). Die-
se Resultate stimmen tberein mit denen von Noll & Kasten (2014), welche 21 Personen mit
BIID befragten. Psychotherapie und psychopharmakologische Interventionen waren bei diesen
Betroffenen nicht erfolgreich, worauthin sie eine Amputation durchfithren liessen. Keiner der
Befragten bereute den Entscheid, wobei die Amputationen zwischen zwei und 17 Jahren zurtick-
lagen. Eine Verbesserung ihrer Lebensqualitit ist in fast allen befragten Bereichen festzustellen.
Dies steht im Kontrast zu Betroffenen mit BDD, welche in 90% der Fille nach erfolgter Opera-
tion keine Remission, oder sogar eine Progredienz der Symptome erfahren (Cash & Smolak,
2011). Im Gegensatz zum Miinchhausen-Syndrom und weiteren Stérungen, welche auf die Auf-
merksamkeit anderer zielt, wiinschen BIID-Betroffene normalerweise nach erfolgter Operation
keinen weiteren Fingriff mehr (Berger et al, 2005). White (2014) sieht in solchen operativen Ein-
griffen etwas das einem gesunden Koérper eine Beeintrichtigung hervorrufen, jedoch auch zu

psychischer Gesundheit fithren kann.
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2.7 Diskurs zur Legalisierung

Der Diskurs zur Offnung von Amputationen bei BIID ist nicht neu. In diesem Kapitel werden
bestehende Argumente dafiir und dagegen aufgegriffen. Ausgehend von dem Leidensdruck ver-
bunden mit dem Amputationswunsch, lassen sich zahlreiche medizinethischen Fragen ableiten.
Haben die Patienten aufgrund ihres Rechtes auf Autonomie die Freiheit zu entscheiden, was mit
threm Korper passiert? Gibt es Parallelen zu anderen Praktiken wie geschlechtsangleichende
Operationen oder der Schonheitschirurgie, welche legale Operationen rechtfertigen (Stirn et al.,
2010)? Grossflichige Tattoos, Intimpiercings, Schamlippenoperationen oder Brustimplantate
gehoren mittlerweile zum chirurgischen Alltag (Stirn, 2007; Stirn, Brahler & Hintz, 20006). Ausei-
nandersetzungen mit Betroffenen, welche den Wunsch dussern, sich ein Kérperteil abtrennen zu
lassen, stellen fir Mediziner jedoch andere moralische Anforderungen dar. In Harmonie mit der
Genfer Deklaration des Weltirztebundes, welche eine zeitgemasse Version des hippokratischen
Eids darstellt, stehen sie in der Pflicht, den Patienten keinen Schaden zuzufiigen und sich um
deren Wohlergehen zu kiimmern (Stirn et al, 2010).

Im Diskurs zwischen Pro und Kontra einer Legalisierung von Amputationen bei BIID
tithren Bayne und Levy (2005) im Journal of Applied Philosophy folgende Argumente fiir eine Legali-
sierung auf: Schadensminimierung, Autonomie des Einzelnen und therapeutischer Effekt einer
Amputation. Gleichzeitig bezweifeln sie eine volle Rationalitit der Betroffenen und damit sollen
diese auch nicht als autonom angesehen werden. Auch Patrone (2009) vertritt den Standpunkt,
dass fir ein korrektes Verstindnis von Autonomie in der medizinischen Entscheidungsfindung
eine Zustimmung zu den Amputationsforderungen nicht zulissig ist. Miller (2009) gibt zu be-
denken, dass unter der Voraussetzung, BIID wire neurologisch bedingt, nicht von einer autono-
men Entscheidung der Betroffenen ausgegangen werden kann und eine Amputation nicht ge-
rechtfertigt ist. Eine Amputation scheint zur vollstindigen Remission von BIID, sowie einer star-
ken Verbesserung der Lebensqualitt zu fithren. Sie widerspricht aber den medizinethischen
Standards, keine gesunden Gliedmassen zu amputieren (Craimer, 2009; Miiller, 2009). Das Prin-
zip der Non-Malefizienz, soll Menschen vor iatrogenem Schaden schiitzen und Arzten somit
verbieten, eine gesunde Gliedmasse zu entfernen. Demgegeniiber steht das Prinzip der Benefizi-
enz, unter welchem eine Amputation denkbar wire, falls der Nutzen fiir den Patienten grosser
wire als der Schaden, der durch eine Intervention entstehen wirde. Zu diesem Zweck missen
folgende Bedingungen erfiillt sein: 1) Effektivitat, 2) Nachhaltigkeit des Effektes, 3) Nicht-

existieren einer weniger schadlichen Therapie (Miiller, 2009).
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Als ein weiteres Argument gegen eine Legalisierung sehen Bayne und Levy (2005) den
von Hacking (1995) formulierten Looping-Ejffekt von psychiatrischen Kategorien: Sobald BIID als
Diagnose anerkannt wiirde, trage dies zur Identifikation der Betroffenen mit dem Stérungsbild
bei, was wiederum den Leidensdruck verstirken konne. Das Bewusstsein einer Storung kénne
zudem zu ihrer Ausbreitung beitragen. Diese Bedenken teilen Johnston und Elliott (2002). Ge-
miss den Autoren besteht die Gefahr, dass im Falle einer Klassifizierung von BIID bestimmte
Personen ihren Leidensdruck nur mittels einer Amputation zu etleichtern gedenken. Sobald der
Wunsch nach Amputation als psychiatrische Stérung anerkannt wire, wiirden die damit zusam-
menhingenden sprachlichen und institutionellen Strukturen eine soziale Identitit schaffen.

Bayne und Levy (2005) erwahnen eine grosse Anzahl von moralisch weitverbreitet unbe-
denklichen Praktiken wie Masturbation, Beerdigung, Kremation oder Body Piercing, mit dem
Potential Ekel hervorzurufen. Solche Reaktionen kénnen auf die Moglichkeit eines moralischen
Problems aufmerksam machen. Sie stellen jedoch keine verlissliche Indikation eines solchen dar.
Im Vergleich zwischen Wannabes und Personen, welche eine kosmetische Operation wiinschen,
betonen Bayne und Levy (2005), dass man die Wiinsche der letzteren als problematischer be-
trachten kann. Dies mit der Begriindung, dass die Gesellschaft es Menschen erlaubt, den eigenen
Korper nach ihren Wiinschen zu formen, obwohl das gewiinschte Korperbild unter dem Druck
von irrationalen Uberlegungen wie Werbung oder Gendernormen geformt wurde. Weiter gehen
sie auf den Einwand ein, Wannabes wiissten nicht, was es heisst, amputiert zu sein. Sie entkriften
diesen Vorbehalt mit der Tatsache, dass ein Anteil von etwa 75% der Wannabes regelmassig pre-
tenden und sich damit intensiv mit einer kérperlichen Behinderung auseinandersetzen (Stirn et
al., 2010). Dieser Anteil wird andernorts bei tiber 90% eingestuft (First, 2005; Giummarra et al.,
2011). Bayne und Levy (2005) weisen auf die Moglichkeit hin, dass korperlich unversehrte Men-
schen, in Bezug auf die Lebensqualitit von Personen mit einer korperliche Behinderung, ein allzu
pessimistisches Bild besitzen. Einen therapeutischen Effekt einer Amputation begriinden sie mit
folgenden vier Punkten: 1) Betroffene erfahren einen grossen Leidensdruck aufgrund ihres Am-
putationswunsches. 2) Eine Amputation fithrt zu einer Befreiung des Leidensdrucks. 3) Diese
Erleichterung kann nicht durch alternative Massnahmen erzielt werden. 4) Die Erleichterung zu
erreichen, sind die Nachteile einer Amputation wert. Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass
eine Amputation in manchen Fillen eine angemessene Massnahme darstellt. Johnston und Elliott
(2002) weisen auf weithin akzeptierte medizinische Behandlungen wie die der Sterilisation und
Abtreibung hin, welche keinen strikten therapeutischen Charakter aufweisen.

Brugger et al. (2016) haben Aspekte in der ethischen Debatte iiber selbstgewihlte Kor-

perbehinderung (Elective Disability) zusammengetragen: 1) Respekt der Autonomie. Das Ver-
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mogen fur die eigene Entscheidungsfindung von autonomen Personen soll respektiert werden.
Als wichtige Frage gilt hier, ob die Bedingungen fiir die Anerkennung der Autonomie erfullt sind.
2) Non-Malefizienz. Hierzu wird die Frage gestellt, wie gross der Schaden zu beurteilen ist, wel-
cher durch eine Amputation ausgel6st wird. 3) Benefizienz. Wie zuverlissig sind Berichte tiber
eine verbesserte Lebensqualitit nach einem Eingriff? 4) Gerechtigkeit, im Sinne einer Gleichbe-
handlung verschiedener Patientengruppen (z.B. geschlechtsangleichende Operationen). Dazu

stellen die Autoren die Frage, wie plausibel diese Analogien sind.

2.8 Parallelen zu Transgender

Wie BIID-Betroffene verlangen auch Transidente nach operativen Eingriffen. Nachfolgend soll
auf die Bedeutung von Transgender, die Gemeinsamkeiten mit BIID im Erleben der Betroffe-

nen, sowie auf geschleichtsangleichende Operationen bei Transgender eingegangen werden.

2.8.1 Definition Transgender

Transgender wird als Oberbegriff fiir Menschen verwendet, welche Geschlechtsidentititen, Ge-
schlechtsbenehmen oder Geschlechtsausdruck zeigen, welche gesellschaftlich nicht mit ithrem
biologischen Geschlecht in Verbindung gebracht werden (Steinle, 2011). Transgender beschreibt
die Tatsache, dass sich Menschen nicht dem Geschlecht zugehorig fithlen, mit dem sie geboren
wurden. Thr Kérper war bei Geburt eindeutig mannlich oder weiblich. Sie identifizieren sich je-
doch mit dem anderen Geschlecht, mit beiden Geschlechtern oder zwischen den Geschlechtern
(keines von beiden). Alternativ werden auch die Begriffe Transident, Transsexuell oder Trans*
verwendet (transgender-network.ch, 2017). Durch den DSM-IV aus dem Jahre 1994 wurde auch
der neuere Terminus Gender Identity Disorder (GID) verbreitet (American Psychiatric Association,
1994). Fur den voraussichtlich im Jahre 2018 erscheinenden 1ICD-11 wird Gender Incongruence 1aut
der Beta-Version nicht mehr als psychische Stérung, sondern als medizinischer Zustand (Klasse

17, Condition related to sexual health) klassifiziert (World Health Organisation [WHO], 2017a).

2.8.2 Gemeinsames Erleben

Bei den Anliegen der Betroffenen von BIID wie auch transidenten Menschen steht die kérperli-
che Identitit im Zentrum. Geschlechtsidentitit wird von Vetter (2010) als sexuelle Selbstidentifi-

kation hinsichtlich des Geschlechtserlebens definiert. Die Geschlechtsidentitit ist ab dem vierten
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Lebensjahr meist unverinderbar. Bezogen auf die Geschlechtsidentitit fithlen sich Transmen-
schen ihrem biologischen Geschlecht nicht zugehorig. Es deutet darauf hin, dass die Struktur und
Funktion der Gehirne von transidenten Menschen durch hormonelle und genetische Faktoren
bereits prinatal verindert werden, was als Teil der Atiologie von transidentem Erleben und Ver-
halten angesehen wird. Zudem sollen auch soziale Faktoren eine Rolle spielen (Cohen-Kettenis,
van Goozen & van Trotsenburg, 2007; Vetter, 2010). Einigkeit Giber die Ursachen der Stérung
der Geschlechtsidentitit herrscht jedoch noch nicht (Bauquis, Pralong & Stiefel, 2011). First und
Fisher (2012) nennen als Gemeinsamkeiten von BIID und GID folgende Punkte:
* Ein starkes Unbehagen bezogen auf die eigene Anatomie, welche zu einer konfliktbehaf-
teten Identitit fihrt.
* Ein hoher Zeitaufwand fiir Pretending beziehungsweise Cross-Dressing (das Tragen spe-
zifischer Kleidung des anderen Geschlechts).
* Der Wunsch nach einer Operation, welche den Leidensdruck beheben soll.
" Bei beiden Syndromen befinden sich Subgruppen, welche eine Koérperverinderung als se-
xuell erregend empfinden.
Sie sehen Evidenz, dass GID und BIID eine gemeinsame Diathese teilen. In einer Umfrage von
2005 winschten 20% der BIID-Betroffenen das gegenteilige Geschlecht oder berichteten tiber
das Gefiihl ihr K6rper habe das falsche Geschlecht (First, 2005). Auch Kasten und Stirn (2009)
ziehen den Vergleich zwischen BIID und Transidentitit (GID). Sie machen darauf aufmerksam,
dass Transidente das Gefithl haben, im falschen Koérper zu stecken, mit dem Wunsch nach Ge-

schlechtsumwandlung und nicht bloss der Amputation zum Beispiel des Penis.

2.8.3 Geschlechtsangleichende Operationen

Transidente sind seit dem Altertum in zahlreichen Kulturen bekannt, wobei in manchen fir sie
ein drittes Geschlecht eingefithrt wurde. Trotzdem fithrte man die erste medizinisch-chirurgische
Geschlechtsangleichung samt Publikation in einer wissenschaftlichen medizinischen Fachzeit-
schrift erst Mitte des 20. Jahrhunderts durch (Bauquis et al., 2011). Seither wurden weltweit tau-
sende solcher Operationen durchgefiihrt (Rauchfleich, 2012). Von den Transidenten wiinschen
sich maximal die Halfte eine chirurgische Angleichung an das Geschlecht mit dem sie sich identi-
tizieren (Green & Blanchard, 2000). Es kommt vor, dass Transidente die geschlechtsangleichende
Operation nachtriglich bereuen. Mégliche Griinde sind ein Realisieren, dass das innere Empfin-

den falsch war, die Operation nicht den gewilinschten Effekt gebracht hat, oder die mangelnde
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soziale Akzeptanz. Nicht selten verlieren die Betroffenen nach der Operation Freunde, den Part-
ner oder den Arbeitsplatz (Flitsch, 2012).

Ethische Aspekte der Behandlung von Transidenten stehen heutzutage einer Operation
nicht mehr im Wege. Sifken (2008) fithrt unter anderem den naturalistischen Fehlschluss auf,
welcher von dem schottischen Gelehrten David Hume um 1740 formuliert wurde. Demnach
konnen aus Tatsachenaussagen keine Werturteile folgen. Aus dem Sein folgt kein Sollen, aus Be-
schreibungen keine normativen Urteile. Ubertragen auf eine geschlechtsangleichende Operation
bedeutet dies, dass ein abweichender Hormonstatus oder ein nicht der Norm entsprechendes
Genital alleine, keine Begriindung liefert, Intersexualitit als pathologisch und behandlungsbediirf-
tig zu definieren. ,,Eine medizinische Intervention lasst sich auf Grundlage des anatomischen
oder physiologischen Zustands allein nicht rechtfertigen. Der umgekehrte Schluss, nimlich ein
Verbot der Behandlung, lasst sich aus diesem Prinzip aber ebenso wenig hetleiten® (Sitken, 2008,
pp. 4-5). Fir die Rechtfertigung eines Eingriffes bedarf es ebenso Normen, welche moralische
Aspekte mit einschliessen: Im westlichen Kulturkreis gilt allein das Wohl des Patienten als legiti-
mer Zweck fiir einen drztlichen Eingriff und beruft sich dabei auf die Tugendlehre nach Kant
(2000):

[...] der Mensch und tiberhaupt jedes verniinftige Wesen existiert als Zweck an sich selbst,

nicht bloss als Mittel zum beliebigen Gebrauche fiir diesen oder jenen Willen, sondern

muss in allen seinen sowohl auf sich selbst, als auch auf andere verniinftige Wesen ge-

richteten Handlungen jederzeit zugleich als Zweck betrachtet werden. (p. 428)

Aus dem erwihnten Verbot der Verzweckung des Menschen folgt fiir den Arzt das Gebot, den
Zweck der Behandlung fiir den Patienten in den Vordergrund zu stellen. Auch wer die Kant’sche
Ethik ablehnt, komme nach der Prinzipienethik nach Beauchamp und Childress auf das gleiche
Ergebnis. Diese formulieren vier Prinzipien zur Bewertung medizinethischer Probleme: Auto-
nomie, Schadensvermeidung, Firsorge und Gerechtigkeit. Zusammenfassend sieht Safken (2008)
den Wunsch nach einer geschlechtsangleichenden Operation als ethisch unproblematisch: Aus
dem Sein des korperlichen Geschlechts folgt kein Sollen, dieses nicht zu andern. Das Selbstbe-
stimmungsrecht des Patienten habe hier ganz klar Vorrang. Es konne hochsten die Firsorge-
pflicht des Arztes eine geschlechtsangleichende Operation, aufgrund etwa einer psychiatrischen
Indikation, aufschieben.

Betroffenen sei nicht geholfen, dass man sie darauf hinweist, Lebensstil und Kleidung des
anderen Geschlechts anzueignen, eine Psychotherapie zu beginnen, auf medizinische Massnah-

men aber verzichte. Transsexualitit konne nicht unabhingig von der Anatomie gedacht werden.
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Die Praxis zeige, dass Betroffene bei der Verweigerung medizinischer Unterstitzung Dinge selbst
in die Hand nehmen und sich Geschlechtshormone auf dem Markt besorgen und unkontrolliert
einnehmen. Eine aus ideologischen Griinden von Leidenden zuriickziehende Medizin sei mora-

lisch nicht vertretbar (Steinmetzer, Gross & Duncker, 2007).

3 Methode

3.1 Fragestellung und methodisches Vorgehen

Im Kapitel 2 wurde beschrieben, wie Betroffene von BIID einem grossen Leidensdruck bei
gleichzeitigem Mangel an einer wirkungsvollen Therapiemethode ausgesetzt sind. Die einzige
Intervention, welche nach heutigem Kenntnisstand einen Erfolg verspricht, ist die Amputation
des betroffenen Korpergliedes (Blom et al., 2012; First, 2005; Kasten, 2009). Dieses Vorgehen ist
den Betroffenen in der westlichen Welt aus medizinethischen Griinden jedoch verwehrt. Diese
Ausgangslage soll in dieser Arbeit genauer beleuchtet, und sowohl Pro-, wie auch Contra-
Argumente hinsichtlich der geforderten Amputationen, sowie die Bedingungen dafiir aufgezeigt
werden. Zusitzlich wird aufgrund verwandter Forderungen von Transidenten nach geschlechts-
angleichenden Operationen ein Vergleich zwischen BIID und GID gezogen. Die Fragestellung
wird folgendermassen zusammengefasst: Welches sind die Argumente nicht direkt Betroffener
tir und wider Legalisierung von Amputationen gesunder Extremititen bei BIID? Was wird als
mogliche Bedingung erwartet, und wo liegen Parallelen beziehungsweise Unterschiede zu GID?
Es wurde dafiir ein Vorgehen mit qualitativer Methode gewahlt. Als erstes wurden Fach-
personen ausgewihlt, kontaktiert und ausfihrlich in Einzelinterviews befragt. Die Transkriptio-
nen dieser Interviews konnten danach in ein Kategoriensystem uberfithrt werden, welches als

Grundlage zur weiteren Gewinnung der Ergebnisse diente.

3.2 Studiendesign

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine empirische Untersuchung von Expertenin-
terviews im deskriptiven Forschungsdesign, da bereits Beschreibungsdimensionen vorlagen. Die-
se sollten den Gegenstandsbereich méglichst genau und umfassend beschreiben (Mayring,

2010b). Als Erhebungsinstrument wurde das teilstandardisierte, problemzentrierte Leitfadenin-
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terview mit Expertinnen und Experten ihres Fachgebietes gewihlt. Leitfadeninterviews bestehen
aus einem vorgegebenen Thema und einer zuvor erstellten Frageliste - dem Leitfaden (Glaser &
Laudel, 2010; Witzel, 2000). Dieser gestaltet sich problemzentriert, mit iberwiegend offenen Fra-
gen, sodass die Antworten moglichst frei erfolgen kénnen (Mayring, 2002; Witzel, 1985, 2000).

Bei einem problemzentrierten Interview geht es darum, die subjektive Perspektive des
Interviewten kennenzulernen und darzustellen (Mey & Mruck, 2010). Dabei wird eine vorherige
Analyse der Problemstellung durch den Interviewer vorausgesetzt und durch ihn erarbeitete As-
pekte im Interviewleitfaden aufgenommen und im Gesprich angewendet (Mayring, 2002).
Grundsitzlich sind bei problemzentrierten Interviews weder die Formulierung der Frage, noch
die Fragenreihenfolge verbindlich, was dem Interviewer die Moglichkeit gibt, auf Themen und
Gedanken einzugehen, welche durch die interviewten Personen spontan angesprochen werden
(Glaser & Laudel, 2010; Mey & Mruck, 2010). Der Aufbau einer Vertrauensbasis zwischen Inter-
viewer und Interviewten wird dadurch erleichtert und stellt bei dieser Interviewform einen we-
sentlichen Aspekt dar. Durch den Interviewleitfaden erfolgt zwar eine Lenkung der Interviewten
zu gezielten Fragestellungen, zusitzlich sollte jedoch eine offene Antwortmdglichkeit gegeben
sein (Mayring, 2002). Bei teilstandardisierten Interviews, wie sie in dieser Studie durchgefiihrt
wurden, ist weder die Reihenfolge noch der Fragewortlaut oder die Antwortmdglichkeit vorgege-
ben (Gliser & Laudel, 2010).

Soweit die interviewten Personen nicht bereits einer noch folgenden Frage vorgegriffen
und diese damit (zum Teil) beantwortet hatten, wurde die urspriinglich festgelegte Reithenfolge
sowie der Wortlaut eingehalten, andernfalls wurde die bereits vorab beantwortete Frage tiber-
sprungen. Die weitere Reithenfolge blieb dabei jedoch unverindert.

Die Interviews wurden mittels eines digitalen Aufnahmegerites aufgezeichnet und im
Anschluss mithilfe des computergestiitzten Programmes f5transkript, Version 3.2 transkribiert.
Die Transkription erfolgte wortlich, Schweizerdeutsch wurde ins Hochdeutsche tibersetzt und
damit einhergehend notwendige Anpassungen des Satzbaus und einzelner Worter vorgenommen.
Nach der Transkription wurden die Audiodateien in Absprache mit den Teilnehmenden geléscht.

Die Auswertung der Interviews mit offenen Fragen mussten textanalytisch ausgewertet
werden, was methodischer Kontrolle bedarf (Mayring, 2010b). Dies wurde mit Hilfe der qualita-
tiven Inhaltsanalyse nach Mayring (2002, 2010a) durchgefiihrt, welche die vorherige Festlegung
von Regeln zur Analyse der Interviews voraussetzt (Mey & Mruck, 2010). Dabei wurde mit der
deduktiven Festlegung der Hauptkategorien gestartet und auf die induktive Kategorienfestlegung
ausgeweitet. Der Kern der induktiven Kategorienfestlegung ist es, ausgehend von der Fragestel-

lung der Studie, ein Definitionskriterium festzulegen, welches die zu berticksichtigenden Aspekte
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im Datenmaterial bestimmt. Das Material der Transkriptionen wurde schrittweise in Kategorien-
systemen (Mayring, 2002) bearbeitet und die Textstellen der Interviews damit systematisch analy-
siert. Dabeti ist es wichtig, die Kategorien zuvor genau zu definieren und der entsprechenden
Textstelle zuzuordnen (Mey & Mruck, 2010). Riickkoppelungsschleifen dienen dabei der Uber-
prifung der Beantwortung der Fragestellung sowie der Ankniipfung der erhobenen Ergebnisse

an den bisherigen Wissensstand im Theorieteil (Mayring, 2010b).

3.3 Beschreibung der Stichprobe

Die zehn Teilnehmenden (vier Frauen und sechs Minner), welche interviewt wurden, arbeiten
alle in einer Berufsrichtung, fir welche die Fragestellung dieser Arbeit von Belang ist. Die teil-
nehmenden Personen wurden aufgrund ihres Fachgebietes ausgewihlt. Die Professionen der
Interviewten sind: Chirurgie, Neurobiologie, Medizinethik, Psychotherapie, Philosophie / Wis-
senschaftsforschung, Ethik und psychosomatische Medizin. Davon sind drei Teilnehmende aus-
gewiesene BIID-Experten. Alter und Geschlecht war fir die Befragung nicht ausschlaggebend.
Von allen wurde das Einverstindnis zur digitalen Audio-Aufzeichnung des Interviews eingeholt,

mit der Zusicherung, diese nach erfolgter Auswertung zu l6schen.

3.4 Methode der Datengewinnung

3.41 Rekrutierung der Interview-Partner

In einem ersten Schritt wurden Berufsgruppen ausgewihlt, welche mit der Fragestellung in Ver-
bindung kommen und fiir welche diese von Relevanz sein kann. Die zu Interviewenden wurden
direkt via Email kontaktiert. Acht angefragte Personen waren nicht fir ein Interview bereit. Die
Begriindungen der Absagen reichten von Zeitmangel tiber mangelnde Kenntnis der Thematik bis
zu mangelndem Interesse an der Fragestellung. Ebenso wurde ein Kontakt mit Angehdrigen be-
ziehungsweise Partnern von Direktbetroffenen angestrebt, was tber das Internet-Forum bzid-

dach.org versucht wurde. Dieser Versuch blieb allerdings ohne Erfolg.



Darf das Bein ab? Fir und wider Amputationen bei Body Integrity Identity Disorder (BIID) 25

3.4.2 Problemzentrierte Interviews

Teilnehmenden Personen, welchen das Stérungsbild BIID nicht bekannt war, wurde im Vorfeld
eine kurze Beschreibung der Symptomatik sowie der Differentialdiagnosen abgegeben. Dies wur-
de gemacht, um Irrtimer und Verwechslungen mit dhnlichen Stérungsbildern auszuschliessen.
Die Experteninterviews hatten die Form von leitfadenorientierten Interviews und stellten eine
problemzentrierte Befragung dar. Uber den sprachlichen Zugang, welcher durch das problem-
zentrierte Interview gewahlt wurde, konnte die Fragestellung vor dem Hintergrund subjektiver
Bedeutungen beantwortet werden. Das Vertrauensverhiltnis zwischen Interviewer und Inter-
viewten stellte einen zentralen Aspekt in der Art der Befragung dar. Der Interviewleitfaden diente
dazu, die Interviewten auf bestimmte Fragestellungen hinzulenken und die Moglichkeit, offen
darauf zu reagieren nicht einzuschrinken (Mayring, 2002). Des Weiteren war der Leitfaden Ge-
dichtnisstiitze und Orientierungsrahmen zur Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews (Wit-
zel, 1985, 2000). Er besteht aus vorab ausgearbeiteten Fragen, auf welche zuriickgegriffen werden
konnte, sollten die Teilnehmenden nicht selbstindig die zu explorierenden Aspekte aufgegriffen
haben. Der verwendete Interviewleitfaden (Anhang B) legt den Fokus auf zentrale Themen, wel-
che mit einer Beflirwortung beziehungsweise Ablehnung einer Legalisierung von Amputationen
an gesunden Extremititen in Zusammenhang stehen konnen. Die Teilnehmenden sollten die
Fragen dabei aus ihrer entsprechenden Fachrichtung heraus beantworten. Dabei konnte deren
tachliche wie personliche Haltung zu dieser Fragestellung Eingang finden. Um die Befragten
moglichst frei zu Wort kommen zu lassen, wurde das problemzentrierten Interview gewihlt, wel-
ches alle Formen von offenen, halbstrukturierten Befragungen zusammenfasst. Dies eignete sich
besonders um den Fokus auf eine bestimmte Problemstellung zu richten. Die Problemzentrie-
rung meint, an gesellschaftlichen Problemstellungen anzusetzen, deren wesentliche Aspekte der
Forscher sich vor der Interviewphase erarbeitet (Mayring, 2002). Im Zentrum der Exploration
standen das Eruieren von Bedingungen einer Legalisierung sowie Argumente dagegen. Es sollten
Bediirfnisse des Individuums und Vorbehalte der Gesellschaft einander gegeniiber gestellt wer-
den. (Berufs-) Ethische Uberlegungen sollten stets Eingang in diesen Diskurs finden. Die Inter-
views zielten darauf ab, auch bis anhin nicht beachtete Sichtweisen und Argumente aufzudecken,
und immer vor dem Hintergrund der entsprechenden Profession der zu interviewenden Person.
Von den Interviews wurden digitale Audioaufnahmen erstellt, welche in Absprache mit den Teil-

nehmenden nach erfolgter Transkription wieder geloscht wurden.
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3.4.3 Konstruktion des Interviewleitfadens

Der Leitfaden enthalt die Forschungsthemen als Gedachtnisstitze und Orientierungsrahmen.
Dies diente der Sicherung der Vergleichbarkeit der einzelnen Interviews. Weiter stellen Leitfaden-
fragen sicher, dass die wesentlichsten Themenaspekte als Fragestellungen im Interviewleitfaden
enthalten sind (Mayring, 2002). Der Leitfaden enthilt eine Einleitungsfrage (Sondierungsfrage),
welche so gestaltet wurde, zu erfahren, ob den Interviewten dieses Stoérungsbild neu war: ,,War
Ihnen das Syndrom BIID vorab bekannt?*. Die Filterfrage ,,Kennen Sie jemanden der unter
Xenomelie leidet, beziehungsweise gelitten hat (beruflich / privat)?* sollte kliren, ob die Inter-
viewpartner personlichen Kontakt mit einer direktbetroffenen Person gehabt haben beziehungs-
weise diese sich den Wunsch nach einer Amputation erfiillen konnte (,,Falls Ja: Konnte sich diese
Person den Wunsch nach einer Amputation erfiillen?*) Die Hauptfragen (Leitfadenfragen) ziel-
ten auf die Beantwortung der Fragestellung dieser Studie. Es wurde darauf geachtet, dass die Fra-
gen moglichst offen gestellt wurden. Um an eine erhaltene Antwort mit einer Nachfrage (Ad-
hoc-Frage) ankntipfen zu konnen und den Gesprichsfluss nicht zu behindern, wurde der Leitfa-
den wihrend der Interviews flexibel behandelt. Zentral bei der Interviewdurchfihrung war, dass
jeder Punkt der Hauptfragen angesprochen wurde, um somit fiir die Beantwortung der Fragestel-
lung moglichst viele Daten zu generieren. Der Leitfaden wird dabei als Hintergrundfolie betrach-
tet, welche den Kommunikationsprozess begleitet und der Kontrolle dient, inwiefern die einzel-
nen Elemente der Fragestellung im Gesprichsverlauf behandelt worden sind (Mayring, 2002;
Witzel, 2000). Oft kamen die Interviewten von sich aus auf Argumentationspunkte, welche da-

nach gar nicht mehr erfragt werden mussten.

3.4.4 Durchfithrung der Untersuchung und Transkription

Die problemzentrierten Experteninterviews wurden zwischen November 2016 und Januar 2017
durch den Autor dieser Arbeit durchgefiihrt. Informationen zu den jeweiligen Raumlichkeiten
sowie weiteren Faktoren sind den Interviewberichten (Anhang C) zu entnehmen.

Die teilnehmenden Personen wurden vorab tber das Ziel und die Fragestellung der Arbeit in-
formiert. Zudem wurden sie - wo aufgrund mangelnder Fachkenntnis angebracht - auf nétige
Abgrenzungen zu dhnlichen Stérungsbildern hingewiesen. Es war ithnen freigestellt, ob sie sich
mit weiterfihrenden Informationen zu BIID auseinandersetzten. Sie erhielten die Zusicherung
vollster Anonymitat und dass die Audioaufzeichnungen nach erfolgter Auswertung wieder ge-
l16scht werden. Acht der zehn Teilnehmenden waren auf Nachfrage bereit, ihren Namen fiir diese

Arbeit zur Verfugung zu stellen.
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Zwecks spiterer Transkription wurden die Interviews digital aufgezeichnet. Die anschlies-
senden Transkriptionen der Audioaufzeichnungen wurden mit Hilfe der Computersoftware
f5transkript erstellt. Auf das Anfiigen der kompletten Transkriptionen im Anhang wurde verzich-
tet, befinden sich jedoch im Besitze des Autors.

Die Transkription der Interviews wurde mittels der Kodierungsprozedur des gegen-
standsbezogenen Kodierens nach Glaser (1978) weiterbearbeitet. Dazu wurde die Computer-
software MAXQDA (Version 12) verwendet. Das dem gegenstandsbezogenen untergeordneten
offene Kodieren, mit der Absicht, méglichst viele In-vivo-Codes zu generieren, war dabei zentral.
In-vivo-Codes beschreiben Kategorien, welche auf die verwendeten Begriffe der Interviewten
zurtckgreifen (Mey & Mruck, 2010). Dadurch sollte gewahrleistet sein, dass von vornherein fest-
gelegte Codes nicht mit den Meinungen und Gedanken der Interviewten kollidieren und somit
moglichst viele Urteile und Kommentare Fingang in die Auswertung finden. Dieses Erstellen
von In-vivo-Codes ist an das Konzept von Witzel (2000) zum problemzentrierten Interview an-
gelehnt, welches den Erkenntnisgewinn als induktiv-deduktives Wechselspiel organisiert. Die fiir
die Erhebung deduktiv erstellten Hauptkategorien (siche Kapitel 4.1.2), weitere deduktive und
induktiv gewonnene Kategorien sowie induktive Unterkategorien (In-vivo-Codes), welche die

Argumente und Haltungen der Interviewten darstellen, sind dem Anhang E zu entnehmen.

4 Ergebnisse

Im folgenden Kapitel wird beschrieben, mit welchen Verfahren die erhobenen Daten, in Form
von Audioaufzeichnungen der Interviews, aufbereitet und ausgewertet wurden. Im Anschluss

folgt die Darstellung der Ergebnisse.

4.1 Datenauswertung

4.1.1 Datenaufbereitung

Die Interviewberichte mit soziodemographischen Angaben zu den Teilnehmenden sind im An-
hang C aufgefiihrt. Alle Audioaufnahmen der Interviews wurden vollstindig und wortlich
transkribiert. Der Text wurde - wo nétig - von Schweizerdeutsch auf Hochdeutsch tbersetzt. Die
Transkription orientierte sich an den Regeln von Glaser und Laudel (2010) und wurde mit der

Computersoftware f5transkript durchgefiihrt.
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4.1.2 Qualitative Inhaltsanalyse

Die Auswertung der Daten in Form der transkribierten Interviews orientierte sich an der qualita-
tiven Inhaltsanalyse nach Mayring (2002, 2010a). Damit wurden die Transkriptionen systematisch
und schrittweise nach dem am Datenmaterial entwickelten Kategoriensystem analysiert. Die vor-
ab deduktiv erstellten drei Hauptkategorien sind folgende:

* Ablehnende Argumente zur Legalisierung

* Befiirwortende Argumente zur Legalisierung

* Bedingungen fiir Legalisierung
Damit wurde sichergestellt, mit diesem ersten Schritt an der zentralen Fragestellung festhalten zu
konnen. Erginzend zu den drei deduktiven Hauptkategorien wurden wihrend der Analyse der
Texte weitere deduktive und induktive Kategorien mit eventuellen Unterkategorien definiert.
Dies geschah, um moglichst alle Gedanken und Ausserungen der interviewten Personen in die
Auswertung einfliessen lassen zu konnen (In-vivo-Codes).

Samtliche Kategorien und Subkategorien sind im Kategoriensystem der qualitativen In-
haltsanalyse (Anhang E) festgehalten. Dieser stellt auch die eigentliche Extraktion der Transkrip-
tion dar. Es wurden von den Aussagen der Teilnehmenden stellvertretende Textausziige der je-
weiligen Kategorie beziehungsweise Subkategorie als Ankerbeispiele beigeftigt. Um die Anzahl an
Kategorien iiberschaubar zu halten, wurden unter den letzten beiden Kategorien Generelle ethische
und theologische Uberlegnngen sowie Allgemeine Bemerkungen verschiedenartige Aussagen unter jeweils
einer Kategorie zusammengefasst. Die kompletten Daten zur Darstellung und Interpretation der

Ergebnisse befinden sich auf der Computersoftware MAXQDA und wurden daraus extrahiert.

4.2 Darstellung der Ergebnisse

Im Folgenden werden die Ergebnisse der vorliegenden qualitativen Erhebung aufgezeigt. Zu
Beginn wird das Vorwissen der Teilnehmenden beziiglich Syndrom und Betroffenen erlautert.
Darauf folgen die ausgewerteten Hauptkategorien zur Fragestellung. Die Haltungen, Argumente
und Hinweise der teilnehmenden Personen sollen ein Bild vermitteln, was fir und wider Ampu-
tationen bei BIID sprechen kann. Es wird im Anschluss auf weitere in den Interviews genannte
Faktoren und Vergleiche im Zusammenhang mit einem Amputationswunsch bei BIID eingegan-
gen. Die fettgedruckten Stichworte innerhalb des Lauftextes entsprechen den Kategorien gemass
dem Kategoriensystem der qualitativen Inhaltsanalyse (Anhang E). Aus den Ergebnissen geht die

jeweilige Anzahl Nennungen einer Kategorie durch die Interviewten Personen im Sinne einer
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einfachen Haufigkeitsanalyse hervor (Mayring, 2010c). Nach einem Direktzitat ist das anonymi-

sierte Kiirzel der interviewten Person angefiigt.

4.2.1 Bekanntheit Syndrom / Betroffene

Zu Beginn der Interviews wurde - falls noch nicht bekannt - erhoben, ob den Teilnehmenden das
Syndrom BIID vorab bekannt war, ob sie schon Kontakt zu Betroffenen gehabt haben und diese
eine Amputation durchgefithrt haben.

Finf der zehn Teilnehmenden war BIID vorab unbekannt. Als ausgewiesene Experten
auf diesem Gebiet zihlen Prof. Dr. Aglaja Stirn, Prof. Dr. Peter Brugger und Prof. Dr. Erich
Kasten. Frau Stirn und Herr Kasten waren tber das Gebiet der Body Modifications auf BIID
gestossen. Herr Brugger beschiftigt sich vor allem mit hirnorganischen Fragestellungen.

Sechs der befragten Personen hatten noch nie Kontakt mit Direktbetroffenen. Die drei
BIID-Experten stehen in regelmissigem Kontakt mit BIID-Betroffenen. Unter diesen Personen
sind einige, welche sich ithren Amputationswunsch erfiillen konnten. Dabei wurden auch Ampu-
tationen im Ausland durchgefiihrt.

Die Lebensqualitit der Personen, welche bereits eine Operation hinter sich haben, wurde
dabei als eindeutig verbessert beschrieben. Die Betroffenen scheinen diesen Schritt nicht zu be-
reuen und dussern Zufriedenheit mit threm neuen Koérper:

Ich kenne etliche, die sich diesen Wunsch erfiillt haben. Zunehmend mebr. Von diesen Leuten die ich

kenne, lassen sich jedes [abr ein bis zwei Leute amputieren. Den Leuten gebt es heute gut. Eindentig. Ich

kenne keinen Einzigen, der es bedanert hat. Die sind hinterber alle total ufrieden, dass sie sich den

Wunsch erfiillte haben und dass ihr Kirper jetzt ibrem Idealbild entspricht. Obwobl sie natiirlich alle mit

Behinderungen zu kdmpfen haben. Das kann schon 3u Schmerzen kommen in dem Bereich. Die haben

natiirlich Einschrankungen im taglichen Leben. Aber trotzdem sind sie Zufrieden, weil sie so ausseben,

wie sie immer ansseben wollten. (Interview b)

Eine andere Person schilderte, dass es den allermeisten Betroffenen, welche eine Amputation
durgefihrt haben gut geht. Diese Leute haben sich amputieren lassen, oder einen anderen Weg
gefunden, dass sie amputiert wurden und beschreiben sich damit als sehr zufrieden. Allerdings
nannte diese Person den Fall einer Frau, welche ihre Beine auf die Gleise gelegt hatte und dies
nicht nach ihren Vorstellungen funktioniert hat. Die Frau schwebte anfinglich in Lebensgefahr
und kidmpfte danach mit Infektionen. Dies war jemand, der mit dem Resultat nicht zufrieden

war.
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4.2.2 Ablehnende Argumente zur Legalisierung

Die ablehnenden Argumente zu einer Legalisierung von Amputationen bei BIID stellen eine der
zentralen Erkenntnisse der Interviews dar. Es gilt zu beachten, dass sich inhaltliche Punkte mit
der Frage nach den Bedingungen fiir eine Legalisierung (4.2.4) zum Teil iiberschneiden. Trotz-
dem wurden diese beiden Kapitel, aufgrund der expliziten Fragestellung in den Interviews, ge-
trennt aufgefihrt.

Eine teilnehmende Person gab zu bedenken, dass es sich bei einer Amputation um reine
Symptombekimpfung handeln wiirde und man besser die Ursache behandeln solle. Dieselbe
Person wandte ein, dass im Falle einer rein neurobiologischen Erklarung der Ursache von
BIID, sich der erste Losungsansatz auf das Hirn und nicht auf den Korper fokussieren solle. Je-
mand anders vertrat die Meinung, dass man im Fall einer rein sexuellen Motivation von einer
Amputation absehen moge.

Je einmal wurde argumentiert, dass ohne anerkannte Definition beziehungsweise
Diagnose cine Legalisierung von Amputationen bei BIID nicht méglich ist und dass man noch
zu wenig iiber dessen Entstehung weiss. Ein ablehnendes Argument hat seine Wurzeln in der
Kulturgeschichte. Hier sah jemand eine Begriindung von ablehnender Haltung gegeniiber des
Amputationswunsches in der sozialen Norm fiir einen unversehrten Korper. Dieser Zustand
werde in unserer Kultur als eine Errungenschaft betrachtet, welche nicht aufzugeben sei:

Ich glanbe, nm das Problem u verstehen ist wichtig: Die Unversebrtheit des Korpers als Norm ist relativ

neu. [...] Sie kinnen sich das so veranschaulichen: Wenn wir sagen , zeichne einen Pirat!*; dann hat der

ezne abgebanene Hand und Fuss. Also korperliche 1 erstiimmelung - durchans aunch bei Kriegsgegnern -
15t das nichts wiinschenswertes aber etwas normales. Aber wir betrachten es als Errungenschaft unserer

Zivilisation, dass wir alle Gliedmassen besitzen. Und wenn dann jemand daber konmt und sagt: Ich

mdichte aber weniger [Gliedmassen], dann empfinden wir das wie einen Affront gegen unsere kulturelle

Haltung, anf die wir stolz sind. (Interview e)

Drei Interviewte dusserten Bedenken, dass eine vermehrte Bekanntheit, beziechungsweise eine
zunehmende Akzeptanz hinsichtlich des Amputationswunsches, einen Modecharakter entwi-
ckeln und es dadurch zu Nachahmungsphinomenen kommen koénnte. Auch die Art der Prothese
scheint nicht immer unwesentlich. So berichtete ein Befragter, dass ein Betroffener klare Vorstel-
lungen mitbrachte, wie eine zukiinftige Prothese auszusehen habe: ,/.../ und erzablt eigentlich recht
locker, er habe das schon seit seiner Kindheit und so. Aber der hatte gar keinen so grossen Leidensdruck. Er

brachte eine Zeichnung mit von der Prothese, die er haben wolle. So silbern, so ziseliert und alles [...]“ (Interview

f).
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Jemand wies dabei auf die Schwierigkeit hin, zwischen Betroffenen mit echtem Leidens-
druck und solchen, welche eine Amputation nicht unbedingt nétig hatten, zu unterscheiden. Es
wurde dabei die Frage aufgeworfen, wo die Grenze zu ziehen sei. Diesen Graubereich legal ab-
zudecken sei kaum moglich. Es bestehe die Gefahr, dass man Personen mit einem blossen
Wunsch und keiner Notwendigkeit miteinbezieht und man diesen somit einen aktiven Schaden
zuftigen wiirde.

Eine weitere Wortmeldung hinterfragte, was von unserer liberalen Gesellschaft alles er-
moglicht werden diirfe. Es wurde die Angst gedussert, dass dieser Schritt Tiir und Tor zu allem
Moéglichen 6ffnen und damit ausufern konnte.

Die Hilfte der Befragten brachten ethische Vorbehalte cin. Es wurde dabei auf die vier
bioethischen Prinzipien hingewiesen: Nicht schaden, Gutes tun, Autonomie wahren, gerecht sein.
Nicht schaden und Gutes tun sei bei einer Amputation von aussen schwer nachvollziehbar. Es
wurde auf das ethische Delimma zwischen der Unantastbarkeit der Wiirde sowie Gutes tun zu
wollen verwiesen. Gutes tun bedeute im ethischen Sinne auch irreversible Schiaden zu verhindern.
Auf das Individuum bezogen wird hier ein Konflikt gesehen zwischen der Wahrung der Auto-
nomie und dem Outcome einer Amputation. Dies sei nach aussen schwer zu rechtfertigen. Es
wurde der schwierige Abwigungsentscheid erwihnt, falls bloss zwei von hundert nach einer Am-
putation unzufrieden wiren. Das Dilemma fiir die Mediziner wurde auch von einer zweiten Per-
son genannt: Der Arzt musste etwas tun, was der Fursorgeverpflichtung einerseits und dem
Nichtschadigungsprinzip andererseits gegentbersteht. Dieser Normenkonflikt fiihre zu einem
gesellschaftlichen Diskurs: ,,Se/bstbestimmung ist Menschenrecht, OK. Haben wir etwas zur Unversebrtheit?
Ja, anch. Dann haben wir genau wieder die Problematik, |[...] da haben sie einen typischen Normenkonflift.
Normentkonflikt ist ein Gebiet auf den man gesellschaftlich lernen muss.” (Interview e). Dabei gelte es an-
zuerkennen, wo die Gesellschaft stehe und einen Diskurs zu dieser ethischen Thematik zuzulas-
sen. Weiter wurde darauf hingewiesen, dass das ethische Urteil nicht auf einem Einzelnen beruhe,
sondern einer offenen Diskussion bedarf, weil die Gesellschaft in Form von Institutionen und
den damit einhergehenden Berufsgruppen und Mitmenschen, von diesem Entscheid betroffen
sind. Die Betroffenen seien in einer speziellen Rolle, fiir die Losung kénnen sie jedoch nicht al-
leine entscheiden.

Jemand anders sah die geforderte Amputation im Widerspruch zu drztlichem Handeln
und bewertete einen solchen Eingriff als Korperverletzung. Schon heute sei es schwer genug,
Amputationen dort anzusetzen, wo anerkannte Krankheitsbilder vorhanden sind, und die nach-

vollziehen lassen, dass die Patienten Probleme dussern (z.B. Neurombildung).
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Das Argument der Kérperschidigung wurde von vier Interviewten eingebracht: FEine
Amputation stelle eine Korperverletzung und Verstimmelung dar. Sie sei irreversibel und man
fihre letztendlich jemandem eine kérperliche Behinderung zu.

Es wurden auch einige mogliche Nachteile fiir die Gesellschaft aufgeftihrt. Dabei wur-
de von jemanden zu bedenken gegeben, dass selbstgewihlte Korperschadigung schwer mit Soli-
daritit vereinbar wire und diese innerhalb des Gesundheitssystems schwichen konnte. Es wur-
den dabei vergleichend die bereits vorhandene Debatte beziiglich Ressourcen und Figenverant-
wortung bei Rauchern und Leberschidigung durch Alkoholismus angesprochen.

Drei weitere Teilnehmenr sahen eine mogliche finanzielle Belastung auf die Solidarge-
meinschaft (Krankenkasse) zukommen. Beztiglich der Nachversorgung, mit den entsprechen-
den Folgekosten und Bedarf an Hilfsmitteln, wie zum Beispiel einem Rollstuhl, dusserten die
Hilfte der Interviewten Bedenken. Der Eingriff an sich verursache nicht den Hauptanteil der
Kosten, sondern die Folgen daraus. Von jemandem wurde aufgrund der nachsichziehenden kor-
petlichen Versehrtheit die Frage nach der Haftung fiir diese Folgeschaden gestellt. Diese Ein-
schrinkungen wiirden neben dem alltdglichen Leben auch den sozialen Kontakt erschweren, was
sowohl das Individuum als auch das soziale Umfeld sowie die Gesellschaft betreffe.

Von einer Seite kamen neben volkswirtschaftlichen auch betriebswirtschaftliche Vor-
behalte: Falls zum Beispiel eine Sekretirin mit BIID einen Arm abnehmen lassen wiirde, wire
diese Person danach als Arbeitskraft nicht mehr im vollen Umfang einsetzbar.

Also wir haben auch ein Interesse daran, dass sich die Leute nicht verstiimmeln, sondern ihre Funktions-

fabigkeit bewabren. Also der Widerstand gegen so etwas kann durchans anch Griinde bhaben wie die

Bewabrung der Arbeitskraft. Wieso hat man das Gesundheitssystem anfgebant und dafiir gesorgt, dass

die Lente gesund bleiben? Weil es dkonomisch wertvoll ist. (Interview e)

4.2.3 Befiirwortende Argumente zur Legalisierung

Dieses Kapitel stellt den gegensitzlichen Pol zum vorherigen Kapitel dar. Als meistgenanntes
Argument fiir eine Durchfiihrung von Amputationen bei BIID, war mit acht von zehn Befragten
das der Fiirsorgepflicht aufgrund des Leidensdrucks der Betroffenen, ein Korperteil zu besit-
zen, was nicht als zu sich gehorig empfunden wird. Jemand erinnerte and die Firsorgeverpflich-
tung aus der Sichtweise des Arztes. Es wurde dabei das jahrelange psychische Leiden gegen die

physische Schiadigung abgewogen.
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Die Hilfte der Interviewten sahen den Wunsch der Betroffenen, beziehungsweise die
Wahrung ihrer Autonomie und ihres Selbstbestimmungsrechtes als weiteren Punkt, welcher fiir
eine Legalisierung spricht:

Das heisst, um diesem Selbstbestimmungsrecht auch Geniige u tun - es ist lettendlich anch eine anto-

nome Entscheidung. Das ist anch ein wichtiger Grund, dass man nicht paternalistisch agieren kann und

sagt, das sei villig abwegig, was bier jemand fordert, sondern die Autonomie einer Person ernst nimmt.

(Interview j)

Die Leute sagen, ich kann hier einen Strich machen, ab bier miisste es ab sein. Und dann heisst es:

Nein! Und das ist eine Konstellation in der sie alles drin haben fiir eine Tragidie |...]: Hat ein Problem -

kdnnte es lisen - darf es nicht. Und da kinnte man sagen: Das darf doch nicht so bleiben! (Interview

5
Eine Person bewertete unter anderem die Dauer des Amputationswunsches als ausschlaggebend.
Wenn jemand einen solchen Wunsch tiber eine lange Zeit hege, kénne dies kaum unter das Kapi-
tel Lifestyle-Decision fallen.

Drei Personen gaben an, dass man es den Betroffenen ersparen konnte, eine Amputati-
on im Ausland unter nicht optimalen Bedingungen und den damit verbundenen gesundheitli-
chen Risiken und Spatfolgen durchfithren zu miussen. Die fehlende Legalisierung zwinge jedoch
unter Umstinden zu diesem Entscheid. Teilweise konne auch die gefihrliche Selbstamputation
durch die fehlenden legalen Moglichkeiten provoziert werden.

Ebenfalls dreimal wurde eingebracht, dass es nicht konsequent erscheint, dsthetische,
plastische oder geschlechtsangleichende Operationen, in zum Teil grossem Ausmass, sowie
assistierten Suizid zu tolerieren, Amputationen bei BIID trotz eines vorhandenen Leidensdrucks
jedoch nicht: ,Wenn die ganzen Operationen in der plastischen und dsthetischen Chirurgie machbar sind, und
die gangen Operationen im Rabhmen von Geschlechtsdysphorie oder Transsexualitét, warnm soll dann BIID nicht
anch erlanbt werden? Das ist fiir mich nicht ganzg logisch. “ (Interview h).

[...] wenn man einen assistierten Suizid uldisst, wenn man dsthetische Operationen uldsst, und war

gum Teil im wirklich grossen Ausmass und auch im die Gesundbeit miglicherweise gefabrdenden Aus-

mass, dann wiisste ich nicht wie ich rechtfertigen kann, warum eine Amputation eines gesunden Kirper-

Sliedes - auf Wunsch des Betroffenen - nicht legal sein sollte. (Interview c)

Jemand dieser Drei wandte ein, dass ein grosser Leidensdruck auch passive Sterbehilfe bezie-
hungsweise assistierter Suizid rechtfertige, und eine Legalisierung somit unter gewissen Voraus-
setzungen moglich sein kann.

Einmal wurde als weiteres befurwortendes Argument die geringe Priavalenz und die

damit vernachlissigbaren Kosten eingebracht: ,,Man muss anch beachten, dass das wenige Lente betrifft.
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Unser Gesundheitswesen wird deswegen nicht kollabieren. “ (Interview g). Zweimal wurde angesprochen,
dass herkommliche Therapiemethoden wie Psychotherapie und Psychopharmakotherapie

nicht die gewiinschten Effekte bringen.

4.2.4 Bedingungen fiir eine Legalisierung

Welches sind die Bedingungen, welche von den Befragten fiir eine Freigabe von Amputationen
bei BIID vorausgesetzt werden? Die Hilfte der interviewten Personen nannten die Notwendig-
keit einer anerkannten Diagnose gemiss ICD beziehungsweise DSM.

Drei Personen sahen die Anwendung einer experimentellen Therapie als Moglichkeit,
der langfristigen Datenerhebung und somit Wissen in Bezug auf die Wirksamkeit einer Amputa-
tion als Therapie zu gewinnen. Es sollte dabei erhoben werden, ob dieser Eingriff auch langfristig
den gewtinschten Effekt erzielt. Dabei wurde die Forderung an die Betroffenen gerichtet, sich im
Falle einer solchen Studie daran zu beteiligen. Um gentigend Erfahrungen zu gewinnen, wiirden
die Probanden eng begleitet. Es solle sich zeigen, ob die Erfolgsmeldungen Einzelfille sind, oder
ob Amputationen tatsachlich fir die Gruppe der Betroffenen den erwiinschten Erfolg bringen.

Aufgrund der vermuteten kleinen Fallzahlen und um einen Uberblick zu gewinnen, wurde
vorgeschlagen, die generierten Daten weltweit zentral zusammenzufithren. Allerdings wird dieses
Vorgehen einer Verpflichtung der Patienten zur Studienteilnahme kritisch beurteilt: ,,Man kann
Patienten ja anch nicht verpflichten, sich nachfolgend fiir die Forschung zur Verfiigung zu halten. “ (Interview
2). Die gleiche Person sah zudem die Notwendigkeit dass der rechtliche Schritt der Legalisierung,
der genannten Forschung vorangehen miisste.

In sieben Interviews wurde auf die Notwendigkeit eines nachhaltigen Nutzens einer
Amputation aufmerksam gemacht. Dies beinhaltet auch die Begutachtung der Patienten, wobei
einmal verlangt wurde, mehrere unabhingige Gutachter beizuziehen. Aufgrund der grossen
Tragweite einer Amputation misse die Indikation selbstverstindlich sehr klar sein. Es wurde die
Erwartung gestellt, dass sich die Direktbetroffenen nicht bloss im Moment nach einer Amputati-
on besser fiihlen, sondern tiber einen lingeren Zeitraum, im besten Fall konsistent bis zum Tode
sagen konnen, das es die richtige Entscheidung war. ,,Wenn das subjektive Befinden des Einzelnen sich
tatsdchlich verbessern wiirde durch diese Intervention - und ein Leben ist lang - dann wdire das fiir mich gang, klar,
dass es gut ware.“ (Interview 1). Auch solle den Betroffenen klar sein, was dies fiir ihr Leben bedeu-
te, sei es kurz- oder langfristig. Eine Person hielt eine mehrjahrige, psychologische Begleitung fiir
sinnvoll, weil sich zu viele Menschen zu wenig Gedanken machten, wie ein Leben danach sei. Es

bestehe die Gefahr, dass sich die Betroffenen zwar im Klaren sind, was momentan falsch ist und
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geandert werden miisse, aber was danach sein wird, nicht thematisiert wiirde. In diesem Zusam-
menhang wurde auch auf die Moglichkeit hingewiesen, dass ein eventueller Misserfolg einer Am-
putation als Therapieform unbekannt bleibt:
Wenn man zeigen kann, das ist die Therapie der Wabl, die den Leuten bilft, dann ist das ein Argu-
ment. Obwobl hier gleich ein Gegenargument kommt: Wenn das mal jemand macht, und es hat nicht
diesen Effeket gebracht, will man sich das auch eingestehen? Diese Art von Forschung, heranszubekon:-
men ob dies anch wirklich niitgt, ist gar nicht so einfach. Weil die Versuchung, sich selbst 3u betriigen,
falls es nicht funktioniert hat, wabrscheinlich gross ist. (Interview @)
Als weitere Bedingung fiir eine mogliche Amputation bei BIID wurde von vier Teilnehmenden
vor einem Eingriff das Ausschépfen aller alternativer Therapiemoglichkeiten genannt. Alle
medizinischen Alternativen mussten in Betracht gezogen werden. Welches diese sind, miisse
ebenfalls vorher deutlich sein. Eine Amputation solle in diesem Prozess nicht mehr als der letzte
Schritt - die Ultima Ratio - darstellen.
Die Notwendigkeit, die verschiedenen betroffenen Institutionen, wie zum Beispiel die
Krankenkassen mit in den Prozess einzubeziehen, wurde zweimal genannt:
Wie geben wir mit dem ganzen Geflecht von Institutionen, berechtigten Erwartungen usw. um? |...|Es
wdre noch interessant 3u wissen, wie das arbeitsrechtlich gehandhabt wird. Haben sie dann das Recht anf
einen anderen Stubl, automatische Tiiren, oder all die Massnabmen die man dann machen miuss. Wenn
man sagt, man will die Sache lisungsorientiert angehen und die ganzge Bandbreite anschanen, dann wird
es natiirlich interessant. (Interview e)
Ebenfalls zweimal wurde die Rolle der Arzteschaft hervorgehoben. Von dieser Seite wurde unter
anderem eine klare Haltung beztiglich der Fragestellung gefordert. Es reiche nicht aus, wenn
sich bloss einzelne Exponenten mit dieser Thematik befassten. Diese wiren dann auch mit den
medizinethischen Anforderungen konfrontiert, was zur Folge hitte, dass sich aufgrund des Ethos
von Humanmedizinern, Menschen nicht absichtlich zu schadigen, fur diese Aufgabe nur ein be-
schrinkter Kreis finden wiirde.
Es sind dann ja anch Arste involviert, und das werden anch spesielle Arzte sein, denn der Ethos vom
Arzt ist ja nicht der, dass man Lente absichtlich schidigt. Das sind dann wabrscheinlich auch spezielle
Persinlichkeiten, welche das akzeptieren. So gesehen kann die Forschung nicht an dieser einen Person

liegen, sondern es muss dann ein grosseres Team sein, welches solche Fille verfolgt. (Interview )
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4.2.5 Personliche Einstellung zu Legalisierung

Auf die Frage nach der personlichen Einstellung zu einer Legalisierung von Amputationen bei
BIID zeigten vier von zehn Befragten eine vorwiegend ambivalente Haltung. ,,Ich bin 50:50. Die
Ambivalenz bei mir hat zugenommen. “ (Interview f). Der befragte Handchirurg meinte, dass so eine
Amputation seinem geprigten Denken als Chirurg zuwider laufe, da er die Form und Funktion
nehmen wiirde. Dies sei absolut widerspriichlich zu all dem, was er sich tiber die Jahre aufgebaut
habe und wie er sein Handeln letztendlich rechtfertige. Er erwarte, dass er so in einen Gewis-
senskonflikt kommen und eine Amputation gegebenenfalls nicht durchfiihren wiirde. Es beruhi-
ge ihn nicht, dass er fir so einen Eingriff eigentlich als Facharzt fiir plastische und rekonstruktive
Chirurgie ideal wire. Er fiigte hinzu, dass dieses Beschwerdebild momentan zu abstrakt fiir thn
sei und er nach intensivem Austausch mit Kollegen der Psychiatrie sowie der Auseinandersetzung
mit den einzelnen Patienten, davon nicht mehr so abgeschreckt wiirde. Es sei einfach noch zu
neu fir ithn. Jemand anders wandte ein, dass man dies nicht sofort legalisieren solle, stellte zu-
gleich aber auch dessen Kriminalisierung in Frage. Eine Person zeigte sich beeindruckt von dem
hiufig jahrelangen Leidensdruck und der Limitiertheit der Psychotherapie. Ob deshalb immer
eine Amputation zu erfolgen habe, sei zu hinterfragen.

Das ist schwer 3u sagen. Ich kann nur sagen, die Menschen, welche die Stirung haben, und auf mich

gugekommen sind, deren Leid zu seben, und un merken, dass schlussendlich auch Psychotherapie seine

Grengen bat und nicht bei jedens hilft und zu seben, dass die Option einer Operation helfen wiirde, hat

mich schon immer wieder dahin gebracht, dass ich gedacht habe, ja also, warnm eigentlich nicht. Aber ob

es dann wirklich die Therapie der Wabl sein muss, das ist dann anch wieder eine schwierige Sache. (In-

terview h)

Eine Person vertrat dazu eine iberwiegend negative Haltung. Sie wiirde unterstiitzen, dass man
dies nicht legalisiert und schitzte sich auf einer Skala von 0 - 100 (100 = voll dagegen, 0 = voll
daftir) zwischen 70 und 80 ein.

Die Halfte der Teilnehmenden wiirden Amputationen, zum Teil unter den Voraussetzun-
gen eines vorgangigen psychologischen Gutachtens mit Diagnosestellung, Ausschépfung konser-
vativer Massnahmen oder Erfahrungen mit Pretenden, weitestgehend zustimmen. Eine der
Teilnehmenden vertrat die persénliche Grundhaltung, dass man ein Leben habe, und dies nach
Maoglichkeit gut sein soll. Falls man nun irgendetwas dafiir tun kann - und sei es so eine Operati-
on, welche niitzen wiirde - soll man dies auch machen. Es wurde vorgeschlagen, vor einem Ein-
griff, wie bei Transidenten, ein psychologisches Gutachten zur Diagnosesicherung zu erstellen

und dass die Betroffenen in From des Pretendens fiir einige Zeit Erfahrungen sammeln und im
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gewtinschten behinderten Zustand leben sollen. Dies machten die meisten sowieso schon vorher.
Jemand anders bezeichnete sich als liberal und mit dieser Gesinnung diirfe man nur verbieten,
was einen offensichtlichen Schaden fiir die Gemeinschaft verursache - was den Zusammenhalt
unserer Gesellschaft nachhaltig beschidige. Alles andere sei Selbstverantwortung: ,,Eis zag mich
total irritieren, aber ich glaube nicht, dass diese Irritation so gross ist, dass die ganze Gesellschaft usammenbricht.
Also wiirde ich sagen: 1egalisiert es! (Interview e). In Anbetracht, dass zahlreiche Betroffene eine
Amputation sowieso durchfithren lassen, nannte eine Person unter vorab formulierten Bedin-
gungen die Amputation als Moglichkeit. Dies sei hoheren medizinischen Risiken und Schwierig-
keiten durch eine Behandlung im Ausland vorzuziehen. Ein weiteres Votum brachte vor, dass
sich die Argumente daftir und die Argumente dagegen in etwa die Waage halten. Dies rechtfertige
somit eine Offnung dieser Intervention nach seriéser Abklirung:
Ich sehe keine zwingenden Griinde die dafiir sprechen, dass man es nicht tut. Zwingend hiesse fiir mich,
man hdtte so schlagkriftige Argumente, denen man nichts mebr entgegenseten kann. Ich glanbe heute ist
es ein gemischtes Bild. Das, was man anfiibrt um es nicht 3u machen, ldsst sich entkriften durch Gegen-
argumente. Das, was man anfiibrt um es u machen, lisst sich anch entkriften durch Gegenargumente.
Es halt sich irgendwo die Waagschale. Solange das da ist, spricht anch nichts dagegen, dass man sagt: So,

man dffnet das, man legalisiert das. Allerdings dann auch unter sorgfiltiger Abklarung. (Interview j)

4.2.6 Kostentriger

Als weiteren Diskussionspunkt wurde der Frage nachgegangen, wer fiir die Kosten einer allfalli-
gen Amputation aufzukommen habe.

Eine Person vertrat den Standpunkt, dass die Kosten fiir eine Amputation vom Indivi-
duum und nicht von der Gemeinschaft zu tragen sind. Andernfalls wiirde dies als Freischein zu
einer Beliebigkeit von weiteren gewiinschten Amputationen angesehen.

Die restlichen neun Befragten sahen, meist unter bestimmten Bedingungen, die Méglich-
keit der Kostentibernahme durch die Krankenkassen. In diesem Zusammenhang kamen die
Voraussetzungen einer anerkannten Diagnose, eines vorgingigen Gutachtens und einer Verbes-
serung der Datenlage hinsichtlich Atiologie und Therapie zur Sprache. Von einer Seite kam das
Argument, dass die Bedingungen fiir eine Kosteniibernahme durch die Krankenkasse voll gege-
ben sei:

Wenn jemand schizophren ist und den Rest seines Lebens in einer psychiatrischen Anstalt verbringen

muss, ahlt dafiir auch der Kostentrager. BIID ist eine Krankbeit fiir die die Lente nichts kinnen! Kein

Mensch hat sich BIID ausgesucht, kein Mensch macht das extra. |...] die Leute sind gestraft damit, den
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Wunsch nach Amputation 2u haben. Das ist eine psychische Stirung, und von daber bin ich der Mei-
nung - wie bei anderen Krankbheiten - wieso soll das Gesundbeitssystem nicht dafiir zablen? (Interview
b)
Jemand dusserte grosste Skepsis, was die Bereitschaft der Krankenkassen beztiglich einer Kos-
tentibernahme anbelangt.
Im Kapitel 4.2.4 (Bedingungen fiir eine Legalisierung), ist auf eine eventuelle experimen-
telle Therapie aufmerksam gemacht worden. In diesem Zusammenhang wird auch die Moglich-

keit einer anfinglichen Finanzierung durch Forschungsgelder in Betracht gezogen.

4.2.7 Einbezug der Medien

Die Frage nach dem Bediirfnis eines vermehrten Einbezugs der Medien zum Thema BIID wurde
wie folgt beantwortet: Zwei der Befragten beurteilten die aktuelle Berichterstattung in Bezug auf
Quantitit und Qualitit als mittlerweile zufriedenstellend und sahen keine Notwendigkeit von
noch mehr Medienprisenz. Die Berichterstattung funktioniere objektiv und ohne Blossstellungen
oder Skandalisierungen:
Das liiuft ganz; gut. Also ich meine, die meisten Medien, mit denen ich bis jetzt Zusammengearbeitet
habe, die haben eigentlich sebr objektiv dariiber berichtet. |...] Es wurde keine Freakshow darans ge-
macht. Die haben sich alle bemiibt, den Leidensdruck der Leute in den 1 ordergrund zu stellen. Amr
Anfang war es so, dass die BIID-Betroffenen in die Kiste Mumien, Monster, Mutationen gesteckt wur-
den. (Interview b)
Die Halfte der Interviewten machten auf die Gefahr der Skandalisierung aufmerksam. Zwei
dieser fiinf empfahlen deshalb, die Medien nicht nochmehr einzubeziehen. So wie der Medienbe-
trieb heute ablaufe, sei die Gefahr von Voyeurismus und der Prisentation von Exotischem bis
hin zu einer Freak-Show gegeben, was der Sache nicht mehr dienlich sei. ,,Es st immer die Frage,
welchen Umgang die Medien haben. Wenn die Medien es als reisserische Paraphilie, oder als eine Stirung a la
Jwie Verriickt kann der denn sein?’ darstellen, dann macht es keinen Sinn. “ (Interview h). Auch die 6ffent-
liche Exposition einzelner BIID-Betroffener trage das Risiko einer Blossstellung und Angriffsfla-
che in sich:
Ich habe Angst, dass wenn das Thema présent ist, dass dann die Medien anch ein Gesicht zum Thema
suchen, und dass dieses Gesicht ganzg; schnell unter die Réider kommt. Es ist eine Situation, die nur sebr
wenig Leute verstehen und wenn man dann das Aushéngeschild fiir das ist, ist man anch eine Zielschei-

be. (Interview c)
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Drei Teilnehmende zogen eine Diskussion in Fachkreisen, mit den Disziplinen Medizin,
Rechtswesen und Ethik, derer in den 6ffentlichen Medien vor. Dabei wurde auch der Einbezug
der Direktbetroffenen genannt. Zweimal sah man ein Bediirfnis fiir mehr Medienprisenz, wenn
es um den Diskurs zur Legalisierung von Amputationen gehe. Fiir eine generelle vermehrte
offentliche Bekanntmachung von BIID durch die Medien sprach sich eine Person aus. Insgesamt
wurde die aktuelle Medienprisenz als ausreichend beurteilt und die Befiirchtung einer Skandali-

sierung war deutlich sptirbar.

4.2.8 Bediirfnis nach BIID-Fachkongress

In der Vergangenheit haben zwei Fachkongresse zum Thema BIID stattgefunden. 2009 in Frank-
furt und 2013 in Zurich. Das Bediirfnis nach einem jahrlichen oder zweijahrlichen Fachkongress
dusserten vier Befragte, drei davon BIID-Experten. Drei weitere Befragte sihen es als sinnvoll,
wenn BIID als Panel eines grosseren Settings, wie dem DGPPN-Kongtress, seinen Platz bekame.
Einmal kam das Votum, dass es schon zu viele Kongresse gibe und jemand machte den Vor-
schlag, eine solche Veranstaltung nicht nur psychiatrisch auszurichten, sondern auch Juristen,
Philosophen und Gesundheitspolitiker teilhaben zu lassen. Jemand anders bemerkte, dass die
Anzahl der Arzte, die sich damit beschiftigen und die der Betroffenen iiberschaubar sei. ,,/...] man
wiisste sich outen oder sich ein Stiick neben den Mainstream stellen auf Seiten der Arzteschaft [...]. Ich glaube,

das trant sich im Moment fast keiner so richtig. “ (Interview j).

4.2.9 Geschlechtsangleichende Operationen / GID

Es wurde weiter der Frage nachgegangen, wo die interviewten Personen Parallelen und Unter-
schiede zwischen BIID und GID sehen.

Zwei der Befragten machten auf den grossen Leidensdruck beider Gruppen aufmerksam.
Das frihe Einsetzen dieser Phinomene in der Kindheit ist von den drei BIID-Experten betont
worden. Die Hilfte der Interviewten nannten als Parallele zwischen BIID und GID die kérperli-
che Identitit. Es sei bei beidem eine Nichtidentifizierung mit der korperlichen Identitit. Das, was
an Korper vorhanden sei, entspreche nicht dem eigenen Bild vom Ich. Die Betroffenen beider
Phinomene hitten das Gefthl im falschen Korper zu stecken und beide strebten eine Operation
an, ungeachtet der damit verbundenen Schmerzen. Es scheine so zu sein, dass das Empfinden

vom eigenen Koérper nicht mit diesem tibereinstimme. Ein Teilnehmender ging in diesem Zu-
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sammenhang auch auf die sexuelle Komponente ein und dass ein verbessertes Korpergefithl auch
zur Erotik beitragen kénne:

Es hat ja offenbar auch erotische, sexuelle Konnotationen. |...] um es so 3u formulieren: Sie sind dann

mit ihrem Korper wobler und letztlich kann man das auch damit verbinden, wie sich jemand mit seinem

Leib wobl fiiblt. Und dann stimmt es anch fiir die Erotik. Das ist ja kein bermetisch klar abgegrenztes

Feld. (Interview e)

Je zweimal wurde auf den Konflikt mit gesellschaftlichen Normen sowie den sozialen Diskurs fir
oder gegen einen operativen Eingriff eingegangen. Auch Transidente wiirden von der Umwelt
schrig angeschaut. Sie erwihnten die damit verbundenen Herausforderungen an die Gesellschaft.
Menschen, welche eine Amputation realisiert haben mochten, machten geltend, dass Transidente
ihr kérperliches Geschlecht verindern diirften. Auch hier sei die Arzteschaft besonders gefor-
dert, da es um die Entfernung eines gesunden Korperteils beziehungsweise der Anderung des
funktionell intakten Geschlechts gehe.

Sechs von zehn Befragten nannten als Unterschied einen grosseren Bekanntheitsgrad
und eine hohere gesellschaftliche Akzeptanz von GID. Der Wunsch nach einer Amputation
wirde dagegen vermutlich von vielen Personen abgelehnt und als krank abgetan. Es sei zwar
erlaubt sich den Penis entfernen zu lassen, nicht jedoch den kleinen Finger. Dabei wurde darauf
hingewiesen, dass auch GID anfangs in der Gesellschaft nicht bekannt und damit auch nicht
anerkannt war. Bis akzeptiert wurde, dass es das gibt und auch sein darf, bis hin zur Zulassung
von geschlechtsangleichenden Operationen, sei es ein langer Prozess gewesen.

[-..] dass geschlechtsangleichende Operationen von der Thematik her linger bekannt ist. Vor ein paar

Jabrzehnten, als man dachte, das gibt es gar nicht. Irgendwann hat man gemerkt, dass es das gibt. Dann

dachte man, das darf nicht sein. Das war ja ein Progess. Natiirlich auch ein politischer. (Interview i)
Dass die gesellschaftliche Akzeptanz von BIID schlechter sein soll, als die der Geschlechts-
identitatsstorung, sicht einer der Befragten darin begriindet, dass der ersehnte Zustand von
BIID-Betroffenen gesellschaftlich nicht erwiinscht sei. Es scheint eine hohere gesellschaftliche
Akzeptanz gegentiber des Geschlechterwechsels zu geben, als von einem korperlich gesunden in
einen fir die Gesellschaft kranken Zustand:

Im Wesentlichen sebe ich den Unterschied darin, dass wir einen Wechsel haben mwischen zwei Kategorien,

welche kulturell und gesellschaftlich anerkannt sind. Jemand wechselt von der Kategorie Mann in die

Kategorie Frau. |...] Wibrend man im Falle von Xenomelie einen Wechsel in eine Kategorie hat, welcher

von einem gesunden in einen kranken Zustand iibergeht. (Interview e)

Als weiteren Unterschied zwischen diesen beiden Formen nannten die Befragten die Art eines

Eingriffes: Bei einer geschlechtsangleichenden Operation werde nicht bloss entfernt, sondern mit
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etwas anderem ersetzt. Jemand brachte ein, dass es bei GID mehr Variationen beziehungswiese
Schweregrade gebe und einigen Betroffenen die Einnahme von Hormonen ausreiche. Den Grad
eines operativen Eingriffes bei BIID beurteilten zwei Interviewte als schwerer. Fine Amputation
stelle dabei einen irreversiblen Schaden dar, wobei man nach einer misslungenen geschlechtsan-
gleichenden Operation irgendwelche Dinge wieder riickgingig machen konne. Das sei etwas, das
unmittelbar nicht zu einer kérperlichen Einschrinkung fithre, sondern bloss eine Umwandlung.
Die Gegenteilige Meinung vertrat eine Person und nannte den Fingriff in die Personlichkeit bei
GID als weitreichender, weil die Geschlechtsumwandlung einen grosseren Eingriff in die Person-
lichkeit darstelle, als der Verlust eines Armes oder Beines. In eine dhnliche Richtung ging die
Ausserung, dass die Dysphorie zum eigenen Korper bei GID grosser sei. Das Geschlechtliche
umfasse mehr geistig-seelische Gesamtidentifikation, als der Wunsch, ein Koérperteil loszuwer-
den.

Auf die Frage nach der persénlichen Einstellung hinsichtlich geschlechtsangleichender
Operationen dusserten sich sieben von zehn Teilnehmenden positiv. Eine Person nannte die
Wichtigkeit, welche ein solcher Eingriff - auch Jahre danach - fiir die Betroffenen darstelle. Je-
mand anders habe einige Transidente in dem ganzen Prozess begleitet und die Operation als sehr
sinnvoll empfunden. Dies sei wie der Standard. Von den sieben Befiirwortern betonte jemand die
Wichtigkeit der Aufklirung der Patienten vor einem Eingriff. Es gehe dabei nicht nur darum, was
technisch machbar sei, sondern auch um die Alltagstauglichkeit. Zweimal wurde eine neutrale
Haltung diesbeziiglich ausgedriickt, wobei einmal Zweifel an einer pauschalen Dringlichkeit eines
solchen Eingriffes geaussert wurde. Es gibe auch jene Menschen, die nicht unbedingt eine Ope-
ration brauchten.

Jetzt bin ich anch nicht mebr so sicher. Und das hat mit meinen Zweifel 2u tun, ob das wirklich gut

wre, dass man BIID operativ angeben wiirde - in diesem korrigierenden Sinne. |...] Bei Geschlechtsum-

wandlungen ist es eben anch so ein Granbereich. Es gibt jene, die sicher sebr leiden in ibrer Geschlechter-
rolle und das andere Geschlecht sein miissen, oder ,Need-to-be’, nicht einfach Wannabe. Und dann gibt es
viele Graustufen [...]. Und da bin ich nicht mebr so sicher, 0b man panschal der Gesellschaft und allen

Einzelnen Gutes tut, wenn man das einfach operiert. (Interview f)

Bei einer Person konnte die persénliche Haltung zu geschlechtsangleichend Operationen nicht

ermittelt werden.
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4.2.10 Haltung zu Body Modification

Die Frage nach der personlichen Haltung von Body Modification (BM) wurde von drei Befragten
als eindeutig ablehnend beantwortet. Eine Person sprach sich diesbeztiglich befiirwortend aus.
Es wurden zahlreiche generelle Bemerkungen zu diesem Thema, beziechungsweise Vergleiche
mit BIID gedussert. Jemand sieht beit BM im Gegensatz zu BIID keine Reduktion der menschli-
chen Funktionen, sondern asthetische Aspekte im Vordergrund. Der interviewte Chirurg wiirde
eine psychotherapeutische Behandlung einem plastischen Eingriff wie Ohren anlegen oder Na-
senoperationen vorziehen. Vier Befragte betonten die verschiedenartigen Motivationen, welche
bei den beiden Phinomenen dahinterstecken konnen. So nannten zwei Personen als Grund fur
BM den Wunsch nach besserem Aussehen beziehungsweise individueller und interessanter zu
sein, dies im Sinne des Ausdrucks eines gewissen Lebensstils. Eine Person stellte einem portrai-
tierten Selbstbild bei BM gegen aussen das Selbstbild nach innen bei BIID gegentiber. Auch die
Unterscheidung beziiglich der Motivationen ging in diese Richtung, indem BM als individuelle
Selbstverwirklichung ohne Leidensdruck beschrieben wurde:
Das ist mebr Ausdruck, entweder des Zeitgeistes oder individueller Selbstverwirklichung, aber das wiirde
2ch von BIID abgrenzen. [...] Hier haben Leute einen Leidensdruck und das ist fiir mich etwas gang
anderes, als wenn Lente irgendetwas machen, um sich anders dargustellen oder ibrem eigenen Selbsthild
irgendwie anders nachgnkommen. Das wiirde ich wirklich im Bereich der persinlichen Entfaltung seben.
(Interview j)
Der Leidensdruck bei BIID wurde ein weiters Mal angesprochen. Als Abgrenzungskriterium
wurde aufgefiihrt, dass BM zwar einen medizinischen Eingriffe darstelle, jedoch nicht zwangsldu-
tig eine drztliche Aufgabe. Jemand sah zwischen BIID und Piercings beziehungsweise Tatowie-
rungen keinen grossen Zusammenhang, figte jedoch an, dass je ungewohnter und extremer sich
BM zeige, desto stirkere Uberlappungen seien erkennbar. Zwei Personen nannten das Verbot
von Amputationen bei BIID bei gleichzeitiger Beliebigkeit von BM als unlogisch. Dazu wurden
die Beispiele der Brustvergrésserung in der plastischen Chirurgie und Tatowierungen genannt.
Ein Hinweis war, dass heute fast alles erlaubt sei und es wurde die Frage gestellt, wieso die Gren-
ze zum Unerlaubten gerade bei Amputationen bei BIID gezogen werde und die Gesellschaft hier
eine Ausnahme macht.
Wenn ich nir iiberlege, die ganze plastische Chirurgie, [...] man kann sich seine Briiste vergrossern usw.,
aber nicht das Bein amputieren. Also es ist nicht so richtig logisch durchdacht. [...] Vor allen Dingen ist
es anch so, dass heute eigentlich fast alles erlaubt oder machbar ist, und die Frage ist, wieso gerade da eine

Grenze gezogen wird. (Interview h)
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Ebenfalls wurde darauf hingewiesen, dass BM schon seit jeher von Menschen durchgefithrt wer-
den. Der Mensch neige dazu, an seinem Korper Dinge verandern zu wollen. Dies hitten alle Kul-
turen zu allen Zeiten in irgendeiner Form gemacht. In einigen Fillen und in extremen Formen
konne dies jedoch Ausdruck einer Storung sein. Wenn sich dahinter tatsichlich eine psychische
Erkrankung verbergen sollte, solle man diese nach Moglichkeit behandeln. Eine weitere differen-
zierte Haltung zu BM beinhaltete das Risiko einer Fehlentscheidung in Bezug auf das spatere
Leben: Fine Person bezeichnete alles, was man tue und was mit dem eigenen Leben und Lebens-
entwurf vereinbar sei und die Gesundheit nicht massiv beeintrichtige, als eigene Entscheidung,
welche zu respektieren sei. Die gleiche Person dusserte sich jedoch sehr ablehnend der Moglich-
keit gegentiber, in irgendein Studio zu laufen und sofort einen Termin zu bekommen. Elfenohren
oder Horner unter der Haut seien sehr toll, wenn man einer Subgruppe angehore, in derer Ge-
sellschaft einem wohl ist und man den Rest seines Lebens darin verbleiben wird. Wenn man aber
16-jahrig ist, und nicht wisse, wer man ist und wo man hin will im Leben, wiirde einem so ein

Schritt ganz viele Wege verbauen und dies sei dusserst bedenkenswert.

4.2.11 Haltung zu assistiertem Suizid

Um vergleichbaren ethischen Argumenten nachzugehen, wurde die Frage nach der personlichen
Haltung zu assistiertem Suizid gestellt. Die Verwendung der Begriffe der aktiven und passiven
Sterbehilfe sowie assistiertem, beziehungsweise Beihilfe zum Suizid wurden oft verwechselt. Es
sei an dieser Stelle auf die korrekte Definition im Glossar (siche Anhang A) hingewiesen.

Von den zehn Befragten nahm niemand eine grundsitzlich ablehnende Haltung ge-
geniiber assistiertem Suizid ein. Oft wurde dies aus Griinden der Selbstbestimmung gerechtfer-
tigt: ,,Ich befiirworte es aus der ethischen Perspektive, da ich es als Ausdruck von Selbstbestimmung ansebe.
(Interview e); ,,Ich bin der Meinung, wenn jemand selbstbestinmt keinen Sinn mebr im 1eben sieht, dann ist
das ihr oder sein Recht, das zu beenden mit oder auch obne Hilfe. “ (Interview c). Eine Person gab an, vor
der intensiven Beschiftigung mit diesem Thema, grosse ethische und religiése Vorbehalte gehabt
zu haben. Auch wiirde sie niemandem das Gift reichen, kénne den Wunsch von Menschen nach
dem Tod jedoch annehmen. Passive Sterbehilfe - dem Unterlassen von Massnahmen - sei heute
gang und gibe. Dies bedeute oft ein hoheres Mass an Reflexion, als mit den Massnahmen stets
fortzufahren.

Die Hilfte der Interviewten nannten Vorbehalte, es sei wichtig, dies jedem Arzt selbst zu
tberlassen, oder dass dies bei Jugendlichen nicht geschehen solle. Man mége die palliative Ver-

sorgung weiter verbessern sowie sich im Falle von Altersarmut oder -depression in Zurtickhal-
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tung tiben. Mehrfach wurde auf die Wichtigkeit des Vertrauensverhiltnisses zwischen Arzt und
Patienten im Sinne einer Begleitung am Lebensende aufmerksam gemacht und gleichzeitig ein
blosses Reichen des ,,Gift-Cocktails* kritisiert. Die Bedingungen sollen eine wiirdevolle Durch-
tithrung erlauben. Weiter wurden aus einer ethischen Betrachtungsweise Analogien zu BIID
aufgezeigt. Der Wunsch des Patienten widerspreche dem Anspruch des Arztes, Leben zu erhal-
ten. Es wurde betont, dass der assistierte Suizid nach den Grundprinzipien drztlichen Handelns
nicht vertretbar sei, jedoch wurde dieses Argument durch eine zugrunde liegende Erkrankung
beziehungsweise eines Leidens relativiert.
Ich meine, Sterbebilfe gebt fiir mich anch in die Richtung. Das ist ja eigentlich ethisch, nach drztlichem
Handeln anch nicht vertrethar sein miisste - ein Leben u beenden. Da jetzt aber auch wiederum eine
Kranfkbeit, beziehungsweise ein Leiden die Grundlage dafiir ist |...] Man macht das ja nicht so, dass
Jeder der Sterbehilfe fordert, diese auch bekonmt. Aber da liegt ein Leiden zu Grunde. (Interview d)
Eine Person machte in diesem Zusammenhang auf die Wichtigkeit von Begleitung der Angehori-

gen aufmerksam.

4.2.12 Welche Emotionen BIID auslésen

Die Antworten auf die Frage, welche Emotionen bei einem ausgelost wurden, als man das erste
mal von BIID gehort hatte, waren vielfaltig. Es haben drei Personen mit Unverstindnis und Wut
reagiert: ,, Als sie mir das geschrieben haben, bat das schon Wut und Aggression ansgeldst: Wie kann man so
etwas tun? [...] auf der anderen Seite anch diese reflektierte Haltung: Wenn es wirklich so eine Relevang, hat,
dann muss anch irgendetwas dran sein“ (Interview a). Drei der Befragten gaben Verwunderung und
Neugierde als erste Reaktion an. Jemand verspiirte zusitzlich Mitleid. Einer der BIID-Experten
sowie eine weitere Person schilderte ein anfingliches Erstaunen und Entsetzen. Nach Jahren der
Auseinandersetzung mit diesem Thema sei dies mittlerweile durch eine niichterne, neutrale Hal-
tung ersetzt worden. Bei zwei weiteren Befragten stand die Aufmerksambkeit fiir den Leidens-
druck der Betroffenen im Zentrum: , Irgendetwas wischen Mitgefiih! und Traner. Dass jemand so Schwie-
rigkeiten mit sich selber hat, dass sich jemand so grundlegend nicht akzeptieren kann und sich etwas wiinscht, was

diese Person aus gang, vielen Kreisen heranskatapultiert, das tut mir web.  (Interview c).

4.2.13 Forschungsbedarf

Es wurde die Frage an die Interviewten gerichtet, welches relevante Wissen ihnen zu BIID fehle

und wo sie am dringendsten Forschungsbedarf sehen.
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Als zentraler Punkt erscheint das Bediirfnis nach einer Erklirung der Atiologie. Sieben
von zehn Teilnehmenden dusserten sich hinsichtlich eines besseren Verstindnisses der Ursache
dieses Phanomens. Hier wurde auch die Frage nach sozialen, psychologischen und biologischen
beziehungsweise neuronalen Anteilen gestellt.

Auch die fehlenden wissenschaftlichen Kenntnisse tber effektive Therapien und die
Wichtigkeit eines positiven Langszeitverlaufs nach erfolgter Amputation wurden von vier Befrag-
ten genannt.

Die Leute selber sagen ja, am besten wire es, wenn dieser Drang nach Amputation verschwinden wiirde

und sie [...] einfach mit dem Bein weiterleben konnen. Natiirlich sollte man versuchen hier Therapien 3u

finden, so dass die Lente von BIID gebeilt werden und dann ibr Bein bebalten konnen. (Interview b)
Von BIID-Expertenseite wurde vorgeschlagen, die Moglichkeiten korpertherapeutischer Verfah-
ren sowie Hypnose zu verfolgen.

Die Wichtigkeit eines positiven Langzeitverlaufes nach erfolgter Amputation wurde
viermal genannt. Zentral sei die Lebensqualitit der Betroffenen, auch Jahre nach einem Eingriff.
Unklar sei, ob eine Amputation den Vorstellungen der Behandelten entspricht und ein positiver
Effekt anhaltend ist. Zudem ist auch auf die sozialen Aspekte und Notwendigkeit sozialmedizini-
scher Forschung aufmerksam gemacht worden. Dabei wurde der Kontakt zu Partnern und weite-
ren Angehorigen sowie die Beobachtung der Amputierten im Alltagsleben zur Beurteilung der
Akzeptanz, des Umgangs und Zurechtkommens erwihnt.

Um die Auswirkungen einer Amputation besser beurteilen zu kénnen, kam viermal der
Ruf nach wissenschaftlichen Pra-Post-Studien, wovon einmal mit Kontrollgruppe: ,,Eéne rando-
misierte Studie, wo man sagt: Hier hat man ein Kontingent von 40 Patienten. Bei 20 macht man die Intervention,
bei 20 macht man sie nicht. Und dann macht man die Nachbeobachtung iiber 20 Jabre Follow-up. * (Interview
a). Dieselbe Person sieht keine ethischen Bedenken bei einer Datenerhebung an Personen, wel-
che die Amputation im Ausland durchftihren liessen. Auf die ethischen Bedenken im Bezug einer
Kontrollgruppe wurde hier nicht eingegangen. Dreimal wurden Pri-Post-Studien im Sinne einer
experimentellen Therapie vorgeschlagen (siche Kapitel 4.2.4). Davon wandte jemand ein, dass die
Gewinnung von mehr empirischen Daten beziiglich des Erfolges von Amputationen bei BIID
nur erreichbar sei, wenn man gleichzeitig eine Offnung dieser FEingriffe erlaube und gleichzeitig
unter kontrollierten Bedingungen die Wirkung erforsche. Dieser Vorschlag wurde von jemandem
dahingehend erginzt, dass eine Operation im Ausland nicht in Frage kime. Wenn, dann solle dies
hier, unter hiesigen Bedingungen geschehen. Gleichzeitig sollte dies dann legal sein und die Be-
troffenen sollten sich freiwillig zur Verfiigung stellen kénnen. Dabei wurde die mogliche Kntip-

fung einer legalen Amputation an die Bedingung der Teilnahme an einer Studie kritisiert: ,,/.../ #h
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finde es gebt nicht, wenn ich dann aber fordere: Ihr bekommt die Operation erst, wenn ibr ench ur Verfiigung
stellt. Dieser Druck wire ethisch nicht vertretbar. “ (Interview 1).

Zweimal wurde davor gewarnt, die Forschung nicht zu sehr auf neurologische, bezie-
hungsweise bildgebende Verfahren zu stiitzen. Bevor man weitere hirnorganische Unterschiede
ausmache, musse man sich tber deren Auswirkungen besser im Klaren sein.

Von einer Seite kam die Frage nach ablehnenden Argumenten hinsichtlich einer Am-
putation bei BIID sowie der Hinterfragung des Verstindnisses von einem gesunden Men-
schen.

Ein BIID-Experte regte an, den Fokus vermehrt auf Disability Desires im Allgemeinen

und nicht bloss auf Amputation Desires zu richten.

4.2.14 Generelle ethische und theologische Uberlegungen

Folgendes Kapitel soll verschiedenen spontanen Gedanken der Interviewten einen Raum geben,
welchen die bestehenden Kategorien nicht gerecht wurden oder das Erstellen einer eigenen Un-
terkategorie nicht zielfiihrend gewesen wire.

Zum einen wurde die Toleranz der Gesellschaft wie auch deren Verhiltnis zum Scheitern
hinterfragt. Es wurde angezweifelt, ob es gut sei, dass die Gesellschaft so viel mitmache und er-
laube und so wenig Grenzen setze. Zum anderen wurde die Frage aufgeworfen, wo sich die Me-
dizin hinentwickle, dass sie solchen Fragestellungen so viel Platz einriumen diirfe und kénne.
Dies sei eine Entwicklung der Wohlstandsgesellschaft, in welcher die Eigenwahrnehmung und
Selbstwirksamkeit immer mehr betont werde und wir privilegiert seien, uns dies leisten zu kon-
nen. Dieselbe Person wandte ein, dass man sich auch dem Leid, dem Trauern, den Schattensei-
ten, dem Scheitern im Leben stellen und diese akzeptieren solle. Es sei sonst ein Wettlauf mit der
Zeit, den man nie gewinnen konne. Trauer, Sterben, Nichtperfektion und Makel wiirden wieder
mehr Fingang in die Gesellschaft finden und die Bewegung der Selbstverschénerung, Selbstop-
timierung werde scheitern.

Ein weiterer Gedanke bezog sich auf das Abwigen von Chancen und Risiken. Es verhalte
sich hier wie bei sehr seltenen (1 : 100,000) Nebenwirkungen von Medikamenten. Wenn ein sol-
ches zum Tod fiihre, sei das ein Desaster. Dies rechtfertige jedoch nicht, dass man dessen Nut-
zen den anderen Patienten vorenthalte. Schwierig sei es dabei, die Grenze und den Schweregrad
zu definieren. Bei einer Amputation sei der Schweregrad den man setze nun mal sehr hoch. Dies

sei eine Dimension, die wir sonst in diesen Bereichen nicht hitten.
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Jemand der Befragten zog Vergleiche zu Transplantationen, wo der Empfinger ein frem-
des Korperteil zu seinem eigenen macht, sowie auf herkommliche Amputationen aufgrund eines
erkrankten Korperteils:

Vor Jabren hat ein Freund von mir seine Arbeit in Ethnographie geschrieben. Er hat Personen mit

Herztransplantationen befragt, was fiir ein 1 erhbdltnis sie u ibrem Herzen haben. Also genan das Ge-

genteil: Sie haben jemanden, der etwas Fremdes in sich tragt, und weiss, das ist kein Teil von mir, ist

aber ein Teil von mir geworden. |...| Nebmen wir mal Hodenfkrebs und der Argt nimmt mir den Hoden

ab. Dann schreit auch niemand auf. (Interview e)

Dieselbe Person nahm noch einmal Bezug auf den ethischen Diskurs und verwies auf die Absur-
ditat, dass einem nichts mehr gehore als sein eigener Korper, in diesem Falle wiirde ein Arzt je-
doch strafrechtlich verfolgt, wenn er eine Amputation durchfiihren wiirde. Diese beiden Argu-
mente stiinden sich nun jedoch gegeniiber. Kontroversen entstiinden immer dort, wo beide
Standpunkte auf einer Grundlage ruhen, die etwas fiir sich hitten. Hier wiren die beiden Grund-
lagen zum einen Selbstbestimmung als hehres Gut, welches es zu bewahren gelte und zum ande-
ren, dass der Arzt alles dafir tue, die Gesundheit des Patienten zu erhalten. Ob es richtig oder
falsch sei, sich selbstbestimmt das Bein amputieren zu lassen, kénne nicht bestimmt werden. Es
sei aber ein gutes Beispiel dafiir, wie man innerhalb eines Diskurses lernen muss.

Auch theologische Aspekte des Amputationswunsches haben Eingang gefunden, indem
der christlich-katholische Anspruch nach der Unversehrtheit des Leibes aufgegriffen wurde:

Die Vorstellung von der Unversebrtheit des 1eibes. Dies kenne ich von der katholischen Kirche. |...] Die

Beziehung zum eigenen 1eib vor dem christlichen Hintergrund: Der [1eib] gehort mir, aber er ist von

Gott gemacht fiir mich, und ich muss dem Sorge tragen. (Interview e)

4.2.15 Allgemeine Bemerkungen

Das letzte Kapitel der Ergebnisse mochte verbleibende Gedanken aufgreifen. Wie schon im vor-
herigen Kapitel wurden verschiedenartige Nennungen unter einer Kategorie zusammengefasst.
Von jemandem der Befragten wurde auf die verschiedenen Ausprigungen von BIID hin-
gewiesen. Es sei wichtig zu erkennen, dass BIID in verschiedenen Auspragungen auftrete. Die
einen hatten nur leichte Symptome und litten nicht sehr stark darunter, die anderen jedoch in
einer unglaublichen Stirke, und kidmen tiberhaupt nicht klar damit. Manche der Betroffenen wiir-
den auch keine Operation anstreben, sondern ab und zu pretenden und sonst einigermassen gut

damit leben.
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Eine zweite Person berichtete von einem Fall eines dlteren Betroffenen, welcher meinte,
dass er nun keine Operation mehr brauche. Er habe sich dies zehn, zwanzig Jahre gewtinscht,
aber nun sei auch gut. Insofern vertrat diese befragte Person den Standpunkt, dass eine Amputa-
tion eine Option sein kénne, miisse es aber nicht in jedem Fall.

Weiter wurde vorgebracht, dass das Internet und die sich daraus ergebenen Kontakte zu
Gleichgesinnten, einen Einfluss auf den Amputationswunsch haben konnte: ,,Das Internet, die Digi-
talisierung, hat in dem Ganzgen wabrscheinlich anch einen Effekt. Die I ente kinnen sich besser organisieren, mit
positiven und negativen Resultaten. “ (Interview g).

Auch der Ich-dystone Charakter dieses Phinomens wurde von jemandem unterstrichen. Die Be-
troffenen seien sich vollig im Klaren, dass ihr Wunsch eigentlich unsinnig sei.

Logisch wissen die [Betroffenen] anch, dass das Quatsch ist. 1on der 1ogik her sagen die alle, mit wei

Beinen lebt sich das einfach besser. Eigentlich bin ich ja verriickt, dass ich ein Bein loswerden will. Da ist

ezne totale innere Unzufriedenheit mit diesem einen Bein. [...] Die normalen Therapiearten helfen da

relatiy wenig. Die belfen den Leuten damit umzugeben, aber sie bringen den Wunsch nicht aus dem Kopf.

(Interview b)

5 Diskussion

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse dieser Arbeit interpretiert. Die der Arbeit zugrunde
liegende Fragestellung wird beantwortet, interpretiert und durch weiterfithrende Uberlegungen
erginzt. Zu der Methodik wird die Vorgehensweise kritisch reflektiert. Zum Schluss folgt ein

Ausblick beziiglich zukiinftiger Forschung und weiterem Handlungsbedarf.

5.1 Beantwortung der Fragestellung

Welches sind die Argumente nicht direkt Betroffener fiir und wider Legalisierung von Amputati-
onen gesunder Extremititen bei BIID? Was wird als mogliche Bedingung erwartet, und wo liegen
Parallelen beziehungsweise Unterschiede zu GID? Diese anfingliche Fragestellung wird anleh-
nend an den Ergebnisteil nachfolgend beantwortet.

Die Auswertungen der Interviews lassen sich, beztiglich der zentralen Argumente fiir
Amputationen bei BIID, wie folgt zusammenfassen:

Acht der zehn Befragten betonen das Argument der Fiirsorgepflicht aufgrund des Lei-

densdrucks der Betroffenen. Um diesen Menschen ihre Not zu lindern - im Anbetracht, dass



Darf das Bein ab? Fir und wider Amputationen bei Body Integrity Identity Disorder (BIID) 49

keine wirkungsvollen herkémmlichen Therapiemethoden zur Verfiigung stehen - wird die Ampu-
tation als eine eventuelle Intervention erkannt. Die Halfte der Befragten nennen als weiteres Ar-
gument dafiir, die Autonomie und das Selbstbestimmungsrecht der Betroffenen zu wahren und
threm Wunsch gerecht zu werden. Diese Resultate decken sich mit dem Argument der Autono-
mie des Einzelnen in dem von Bayne und Levy (2005) gefiihrten Diskurs. Ebenso thr Punkt der
Schadensminimierung mit den hier erzielten Ergebnissen: Operationen unter hiesigen Bedin-
gungen seien jenen im entfernten Ausland, mit entsprechenden medizinischen Risiken, vorzu-
ziehen. Dabei wird auf die brutalen und unwiirdigen Selbstamputationen verwiesen. Es erscheine
inkonsequent, wenn dsthetische oder geschlechtsangleichende Operationen, sowie assis-
tierter Suizid moglich sind, Amputationen bei BIID jedoch nicht. Den Vergleich mit dstheti-
schen Operationen ziehen auch Bayne und Levy (2005): Die Gesellschaft erlaube es, den eigenen
Koérper zu formen, obwohl das gewiinschte Kérperbild unter dem Druck von irrationalen Ubet-
legungen wie Werbung oder Gendernormen geformt wurde. In die gleiche Richtung zielt die
Argumentation von Johnston und Elliott (2002), die auf weithin akzeptierte medizinische Be-
handlungen der Sterilisation und Abtreibung hinweisen, welche keinen strikten therapeutischen
Charakter aufweisen. Laut den Interviewten spreche fiir eine Offnung von Amputationen auch,
dass herkommliche psychotherapeutische Interventionen nicht den gewiinschten Effekt
hitten.

Es konnten folgende Einwinde gegen Amputationen bei BIID ermittelt werden: Das
mit fiinf von zehn Nennungen am meisten vorgebrachte Argument ist dies der ethischen Vor-
behalte. Dabei wird auf die vier bioethischen Prinzipien nzcht schaden, Gutes tun, Autonomie wabren
und gerech? sein verwiesen. Im Falle einer Amputation kénne man nicht allen vier gerecht werden.
Nicht schaden und Gutes tun sei hier nicht miteinander zu vereinbaren. Auch auf das medizini-
sche Dilemma zwischen Fursorgeverpflichtung und Nichtschiadigungsprinzip wird verwiesen.
Von einer Seite wird der Standpunkt eingenommen, dass die geforderten Amputationen dem
arztlichen Handeln ganz klar widersprachen. Auf den Widerspruch mit dem medizinischen Stan-
dard, keine gesunden Gliedmassen zu amputieren haben auch schon Craimer (2009) sowie Miiller
(2009) hingewiesen. Das Argument der Kérperschidigung mit irreversiblen Konsequenzen
wurde viermal vorgebracht. Hier konnte die Frage gestellt werden, ob Unversehrte ein allzu nega-
tives Bild in Bezug auf kérperliche Behinderungen haben (Bayne & Levy, 2005). Umgekehrt wird
argumentiert, dass Menschen mit einem Amputationswunsch eine rosarote Brille betreffend einer
korperlichen Behinderung haben kénnten. Ebenfalls vier Personen nannten mégliche Nachteile
fir die Gesellschaft: Hier wird eine finanzielle Belastung der Solidargemeinschaft befiirchtet,

was neben dem operativen Eingriff auch die Nachversorgung mit den entsprechenden Hilfsmit-
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teln beinhaltet. Zudem betreffe eine korperliche Einschrinkung nicht nur das Individuum, son-
dern auch sein soziales Umfeld. Eine selbstgewihlte Korperschidigung kénne als potentielle Be-
drohung fiir die Solidaritat innerhalb der Gemeinschaft angesehen werden. Diese Resultate de-
cken sich mit existierender Literatur, wonach die Betroffenen (Transabled People) grosser Kritik
seitens einzelner Behindertengruppen ausgesetzt sind. Es wird ihnen der Vorwurf gemacht, Res-
sourcen, welche thnen nicht zustinden fiir sich in Anspruch zu nehmen (Baril, 2015). Drei von
zehn Befragten dussern Bedenken hinsichtlich eines moéglichen Modecharakters dieses Phi-
nomens. Dabei wird auch die Frage nach moglichen Nachahmungen gestellt, sowie nach der Un-
terscheidung zwischen einem blossen Wunsch und einem tatsiachlichen Leidensdruck. Von einer
Seite wird eingewendet, dass es sich bei Amputationen um reine Symptombekimpfung handle
und im Falle einer neurobiologischen Erklirung der Ursache, eine Therapie auch in diesem Ge-
biet gefunden werden sollte. Bei einer rein sexuellen Motivation sei von einer Amputation ab-
zusehen. Ohne anerkannte Diagnose durfe keine Amputation durchgefithrt werden und es sei
zuerst notig, mehr tiber die Atiologie von BIID zu wissen. Ebenso wird versucht die mogliche
Ablehnung von Amputationen gesunder Gliedmassen vor dem kulturgeschichtlichen Hinter-
grund nachzuvollziehen: Ein unversehrter Korper werde in unserer Kultur als eine Errungen-
schaft bewertet, welche es zu bewahren gelte. Aus betriebswirtschaftlicher Sicht wird argumen-
tiert, dass Personen, welche sich eine Extremitit entfernen lassen, am Arbeitsplatz nicht mehr in
gleichem Masse einsetzbar seien. Im Gegensatz zu den Studien von Bayne und Levy (2005) und
Patrone (2009) nennen die Teilnehmenden keine Zweifel hinsichtlich der Autonomie bei der
medizinischen Entscheidungsfindung der Betroffenen.

Als wichtigste Voraussetzungen fiir eine Freigabe von Amputationen bei BIID, konnte
in dieser Studie die einer anerkannten Diagnose gemiss ICD und DSM sowie die Sicherstel-
lung eines nachhaltigen positiven Effektes eruiert werden. Die bisherigen Antrige von Erich
Kasten zur Aufnahme in den ICD wurden bislang stets ohne Angabe von Griinden abgelehnt
(Kasten, 2016). Fir den ICD-11 ist aktuell ein Proposal des amerikanischen Psychiaters Michael
First hangig und online einsehbar. Dazu wird die Bezeichnung Body Integrity Dysphoria (Proposal
6B31) verwendet (World Health Organisation [WHOJ], 2017b). Beztiglich der Ermittlung eines
dauerhaft positiven Effektes von Amputationen wird die Gefahr gesehen, dass Personen, welche
mit einer erfolgten Amputation unzufrieden sind, auch weniger gewillt sind, sich weiterer For-
schung zur Verfiigung zu stellen. Dieses Bedenken wurde bereits von Brugger et al. (2016) mit
der Frage, wie zuverlissig Berichte tiber eine verbesserte Lebensqualitit nach einem Eingriff sei-

en, aufgegriffen.
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Die genannten Forderungen decken sich mit den Ausfithrungen von Miiller (2009) zur
notigen Benefizienz einer Amputation, welche die Punkte Effektivitit, Nachhaltigkeit des Effek-
tes und Nicht-existieren einer weniger schadlichen Therapie voraussetzt. Von mehreren Seiten
wird vorgeschlagen eine experimentelle Therapie durchzufiihren, bei der die gewlnschten
Amputationen freigegeben und anschliessend der Nutzen davon iiber einen langen Zeitraum
beobachtet werden kann. In diesem Zusammenhang wird von jemandem die Forderung gestellt,
dass Personen, welche eine Amputation wiinschen, sich auch der Forschung zur Verfiigung stel-
len sollen. Jemand anders beurteilt die Freigabe von Amputationen unter der Bedingung einer
Studienteilnahme als ethisch nicht vertretbar. Verbreitet ist die Ansicht, dass hertkémmliche
Therapiemethoden ciner Amputation auf jeden Fall voranzustellen seien. Die verschiedenen
Institutionen, wie etwa die Krankenkassen, moge man in diesen Prozess miteinbeziehen und die
Arzteschaft solle zu den geforderten Amputationen Stellung beziehen.

Die Halfte der Befragten sehen als wichtige Parallelen zwischen GID und BIID die
Nicht-Identifizierung mit der kérperlichen Identitit und dass eine grosse Anzahl beider Gruppen
einen chirurgischen Eingriff anstrebten. Es wurde festgehalten, dass BIID wie auch GID ihren
Ursprung vor dem Erwachsenenalter haben (Cohen-Kettenis, van Goozen & van Trotsenburg,
2007; Kasten, 2009; Vetter, 2010) und beide Gruppen in Konflikt mit gesellschaftlichen Normen
stiinden. Bei beiden Phinomenen wiirden die Arzte beziiglich einer ethischen Vertretbarkeit die-
ser Eingriffe besonders gefordert. Zudem machten Menschen mit einem Amputationswunsch
geltend, dass geschlechtsangleichende Operationen ja auch méglich seien. Dieser Punkt deckt
sich mit dem erwihnten Gerechtigkeitsgedanken (sieche Kapitel 2.7) im Sinne einer Gleichbe-
handlung verschiedener Patientengruppen (Brugger et al., 2016). Als wichtiger Unterschied zwi-
schen BIID und GID wird die grossere gesellschaftliche Akzeptanz von GID angefiihrt. Diese
Einzelaussage wird auch in den Interviews sichtbar: Sieben der zehn Befragten befiirworten ge-
schlechtsangleichende Operationen, wihrend Amputationen bei BIID, unter gewissen Vorbehal-
ten, von funf Personen Toleranz erfahren. Als eine mogliche Erkliarung dazu sei, dass eine ge-
schlechtsangleichende Operation ein Wechsel zwischen zwei Kategorien — Frau und Mann —
darstellt, welche beide gesellschaftlich anerkannt sind. Die Bewertung der Schweregrade dieser
beiden Eingriffe zeigt sich uneinheitlich. Einerseits wird der Schweregrad eines Eingriffes bei
BIID als hoher bezeichnet. Geschlechtsangleichende Operationen seien eine Umwandlung und
tithrten nicht unmittelbar zu einer Einschrinkung. Andererseits, wird gesehen, dass ein Eingriff
bei GID weitreichendere Konsequenzen mit sich bringe. Der Miteinbezug des Geschlechtes um-

fasse dabei einen grosseren Teil der Personlichkeit.
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5.2 Interpretation und weiterfithrende Uberlegungen

Der Wunsch nach dem Loswerden eines gesunden Beines oder Armes bei BIID 6ffnet den
Raum fiir das ethische Dilemma zwischen Wahrung von Autonomie, dem arztlichen Streben,
dem Patienten Gutes zu tun versus der Erhaltung seiner Unversehrtheit. In dieser Konsequenz
muss die Frage lauten: ,,Darf man von den Behandelnden erwarten, dem Wunsch nach Amputa-
tion bei BIID zu entsprechen?* Im Anbetracht der nicht zu unterschitzenden Interessenskonflik-
te und Widerspriiche muss die Antwort ,,Nein® lauten. Es ldsst sich daraus kein Anspruchsrecht
gegeniiber dem Arzt ableiten. Bei einer Offnung wire es letztendlich immer dem Arzt iiberlassen,
ob er eine Amputation durchfiihren und dies mit seinem Gewissen vereinbaren kann oder nicht.
Jedenfalls wiirden sich - auch in der westlichen Welt - Chirurgen finden, welche so einem
Wunsch nachkidmen um somit dem enormen Leidensdruck der Betroffenen entgegenzuwirken.

Als auffallig erscheint die Willkiir hinsichtlich der Akzeptanz von assistiertem Suizid und
Sterbehilfe, Formen von Korperveranderungen, einem Wunschkaiserschnitt oder Abtreibung, als
vermeidbare unnétige Korperverletzung einerseits und Amputationen bei BIID andererseits.
Dieses Ungleichgewicht der sozialen Akzeptanz zwischen diesen korperlichen Eingriffen, lasst
Fragen an dessen Logik unbeantwortet.

Als ein erster zentraler Punkt in dieser Diskussion erscheint, ob BIID als offizielle Ex-
krankung im ICD und DSM anerkannt wird. Wenn dies der Fall wire, miissten im Sinne der
Gleichbehandlung und Fiirsorgepflicht auch geeignete Therapien zur Verfiigung gestellt werden.
Die Therapie der Amputation steht nur als Ultima Ratio auf einem soliden Fundament. Als Ge-
genargument zu einer neuen Diagnose sei an dieser Stelle noch einmal auf Ian Hackings (1995)
Looping Effect, mit der Frage nach dem Risiko einer weiteren Diagnose, verwiesen (siche Kapitel
2.7). Sein Einwand, dass anerkannte Diagnosen zur Identifikation der Betroffenen mit dem St6-
rungsbild beitriigen, was wiederum den Leidensdruck verstirken kénne, ist nicht per se von der
Hand zu weisen.

Die 6konomischen Argumente entgegen einer Offnung von Amputation sind in diesem
Diskurs nicht zu unterschitzen. Aussenstehende konnen leicht den Eindruck erhalten, dass die
Gesellschaft, mit einer Legalisierung von Amputationen bei BIID, korperlich versehrte Men-
schen erzeugt, welche auf Ressourcen und Hilfsmittel der Gemeinschaft angewiesen sind, obwohl
sie dies zuvor noch nicht waren.

Die Schatzung von Furth & Smith (2000) beziiglich der Privalenz von BIID mit 1 — 3%
der Bevolkerung beurteile ich als zu hoch. Bayne und Levy (2005) gehen von weltweit einigen

1,000 Betroffenen aus, was mir als plausibler erscheint. Dies im Anbetracht, dass die wenigsten
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Psychologen und Psychiater je einmal Kontakt zu BIID-Betroffenen gehabt zu haben scheinen
und nach einer Studie von Neff & Kasten (2009) bloss 41% der Befragten in der Lage waren, die
korrekte Diagnose BIID zu stellen. Dass Personen im Gesundheitsbereich kaum in Kontakt mit
BIID-Betroffenen kommen, kann jedoch auch daran liegen, dass diese ithrem Arzt oder Thera-
peuten oft gar nicht von ithrem Amputationswunsch erzahlen. So ergab die 2005 von First durch-
gefithrte Studie, dass die Mehrheit der 52 befragten Personen mit BIID, welche sich in psycholo-
gischer Behandlung befanden, ihrer Therapeutin beziehungsweise ihrem Therapeuten nichts tber
thren Amputationswunsch erzihlten. Sie vermieden dies, um nicht als ,,verriickt™ zu gelten und
aufgrund der unbegriindeten Angst, hospitalisiert zu werden. Es besteht die Moglichkeit, dass
sich mit der ethohten medialen Prasenz von BIID, diesbeziiglich etwas verbessert hat. Jedoch
wird nicht beobachtet, dass die BIID-Betroffenen - abgesehen von selbstdienlichen Internetforen
und vereinzelten Einzelfallberichten - auf die Offentlichkeit zugehen und fiir Thre Anliegen offen
einstehen. Aufgrund der grossen Tabuisierung und Abneigung gegentiber Amputationswiinschen
ist dies auch kaum verwunderlich.

Wenn etwa die Hilfte der Betroffenen den Amputationswunsch fiir sich behilt (Blom et
al., 2012), wie gross mag dann die Dunkelziffer beztiglich einer zusitzlichen erotischen Kompo-
nente sein? Bei Befragungen, welche die sexuelle Motivation der Betroffenen erheben, wird diese
mehrheitlich als nicht ausschlaggebend angegeben (Blom et al., 2012; Kasten, 2009). Auch dies
konnte das Ergebnis sozialer Erwiinschtheit und von Tabuisierung sein. In Firsts Studie von
2005 geben 87% der Befragten an, sich von amputierten Menschen sexuell angezogen zu fiihlen.
Diese Tatsache wirft die Frage auf, welchen Anteil eine sexuelle Komponente bei der Entstehung
von BIID haben mag. So existiert ein Fallbericht eines Mannes mit BIID und GID: Um eine
beidseitige Amputation der Beine zu erreichen, legte er diese in Trockeneis. Nach der Erreichung
seines Zieles litt er weder unter BIID noch unter GID (Berger et al., 2005). Nach First und Fis-
her (2012) befinden sich bei beiden Syndromen Subgruppen, fur die eine Kérperverinderung
sexuell erregend ist. Solche Berichte nidhren den Verdacht eines méglichen Zusammenhanges der
beiden Phinomene. Auch die Tatsache, dass in den drei gréssten Befragungen (N = 54; N = 52;
N = 72) unter BIID-Betroffenen, der Anteil der Heterosexuellen nur zwischen 38% und 45%
liegt (Blom et al., 2012; First, 2005; Johnson, Liew & Aziz-Zadeh, 2011), unterstreicht die Frage
nach der Rolle der Sexualitit. Die sexuelle Komponente auch in die diagnostischen Kriterien
miteinzuschliessen befiirworten Brugger et al. (2016), da diese nicht als losgel6st von der Person-
lichkeit zu betrachten sei.

Als eine weitere zentrale Frage zeigt sich die nach der Entstehung von BIID. Eine Verla-

gerung des Amputationswunsches aus pragmatischen Griinden scheint nicht selten zu sein. So ist
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zum Beispiel ein Fall bekannt, bei dem die betroffene Person nach Erkrankung eines Knies den
Amputationswunsch auf dieses Bein wechselte. Jemand anders betonte, dass es thm nicht darum
ginge das linke Bein loszuwerden sondern darum, einbeinig zu sein und das linke Bein sei, etwa
beim Autofahren, weniger notwendig (Kasten, 2009). Solche Aussagen werfen Zweifel an einem
neurobiologischen Erklirungsansatz auf. Es scheint hier ratsam, die Ursache nicht an einem iso-
lierten Punkt festzumachen, sondern ein Erklirungsmodell im multikausalen Zusammenhang zu
suchen.

Es kommt nicht selten vor, dass sich Kinder einen Gips oder eine Narbe wiinschen, auf
die sie dann stolz sind. Hier wire es interessant, der Frage nachzugehen, ob wihrend einer Phase
der frihen Kindheit korperliche Verletzungen oder Behinderungen begehrenswerter sind als im
Erwachsenenalter und die Entstehung von BIID wihrend dieser Zeit beglinstigt werden konnte.

Als bemerkenswert erscheint das Unverstindnis welchem Menschen mit BIID seitens
Menschen mit koérperlicher Versehrtheit (Cis-Disabled) ausgesetzt sind. Sie werden als ,,unechte
Behinderte* wahrgenommen, welche den korperlich Beeintrichtigen Ressourcen ,,stehlen®.
Ihnen wird Respektlosigkeit, Verharmlosung und Fetischismus vorgeworfen (Baril, 2015). Dieses
Unverstindnis geht so weit, dass eine BIID-Betroffene in einem Artikel auf der Internetseite
rollingplanet.net, welche sich fiir behinderte Menschen und Senioren einsetzt, als ,,Psycho* be-
zeichnet wird. Verbunden mit der Hoffnung, dass sie sich ihren Wunsch nach Versehrtheit nie
erfillen konne (Rolling Planet, 2013). Der in einem Interview genannte Vorschlag der Bedingung,
tiir eine gewisse Zeit zu pretenden, bevor eine Amputation moglich wire, scheint plausibel. Dies
konnte helfen sicherzustellen, dass sich die Betroffenen vorab intensiv mit der Tragweite eines
korperlich eingeschrinkten Lebens auseinandergesetzt haben.

Wie die Ergebnisse zeigten, scheint hinsichtlich der gewiinschten Operationen, bei GID
eine grossere Akzeptanz vorzuherrschen als bei BIID, was mit einem geringeren Bekanntheits-

grad von BIID zusammenhingen kénnte.

5.3 Methodenkritik

Die vorliegende Untersuchung mit zehn Interviews, fithrte zu einer differenzierten Argumentati-
on fur und wider Amputationen bei BIID. Die Rekrutierung der Teilnehmenden erwies sich in
der gewihlten schriftlichen Form per Email als zielfilhrend. Anfinglich erhaltene Absagen wur-
den mit Zeitmangel oder damit begriindet, iiber zu wenig Wissen zum Thema BIID zu verfiigen.

Um den potentiellen Interviewten eine Zusage zur Teilnahme leichter zu machen, wurde darauf-
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hin in den Rekurtierungs-Emails jeweils erwahnt, dass kein Vorwissen notwendig sei. Dass diese
Studie als qualitativ orientierte, kategoriengeleitete Textanalyse (Mayring, 2010c) gestaltet wurde,
trug der expliziten Fragestellung sowie dem Bediirfnis Rechnung, méglichst vielen neuen Gedan-
ken und Sichtweisen den Eingang zu ermdéglichen. Die problemzentrierten Interviews zeigten
sich als hilfreich in Bezug auf die Exploration der spezifischen Fragestellung. Die Wahl des ge-
genstandsbezogenen Kodierens (Glaser, 1978) erwies sich als Methode der Wahl, da die dadurch
induktiv gewonnenen in-vivo-Codes die gewtnschten Ergebnisse generieren konnten. Es wurde
eine einfache Haufigkeitsanalyse durchgefithrt und im Lauftext erwihnt. Auf einen Vergleich der
Kategorienhaufigkeitsringe (Mayring, 2010c) wurde aufgrund der kleinen Anzahl von zehn inter-
viewten Personen verzichtet. Der Entscheid, Vertreter der mit der Fragestellung konfrontierten
Berufsgruppen zu rekrutieren, fihrte zu perspektivenreichen Ansichtsweisen. Aufgrund der
scharfen Unterteilung der Kategorien war ein medizinethischer und soziokultureller gemeinsamer
Nenner zu den jeweiligen Fragen schwer zu erreichen. Im Gegenzug erhielten die einzelnen As-
pekte gentigend Aufmerksamkeit.

Da tber die Halfte der Betroffenen beztiglich ihres Amputationswunsches ihre Familien
und Freunde einweihen (Blom et al., 2012; Noll & Kasten, 2014), wurde anfangs versucht, Ange-
hoérige in die Studie miteinzubeziehen. Davon wurde sich ein Einblick in die Sichtweise und Hal-
tung dieser Gruppe zu einem Amputationswunsch ihrer Angehérigen versprochen. Dieser Ver-
such wurde Uber das Internetforum bzid-dach.org unternommen, was jedoch nicht zum Erfolg
tithrte. Hier muss sich der Autor den Vorwurf gefallen lassen, bei diesem Vorhaben die BIID-
Betroffenen als Wannabes und Pretenders angeschrieben zu haben, was einige als anbiedernd
oder gar respektlos empfunden haben konnten. Jedenfalls war als Reaktion auf den Aufruf nach
Angehorigen zur Teilnahme an dieser Studie einiges an Ablehnung bis hin zu personlichen An-
griffen seitens der Forumteilnehmer entgegenzunehmen.

Die letzte Frage des Interviewleitfadens (Anhang B) hiess ,,Befiirworten Sie Sterbehilfe?
Wieso? Welche Aspekte gilt es dabei zu beriicksichtigen?. Hier hat es der Autor versiumt, von
Beginn weg die korrekte Definition Bedbilfe zum Suizid (SKB, 2005) beziehungsweise Assistierter
Suizid zu verwenden. Daher sind diese Resultate mit einer gewissen Vorsicht zu interpretieren.

Riickblickend wiire es hilfreicher gewesen, alle drei Experten zu dieser Thematik als letzte
Personen zu interviewen. Es hitten somit neben den Interviewfragen zusitzliche Gedanken zu
BIID ausgetauscht werden kénnen, welche zu Beginn der Arbeit noch nicht vorhanden waren.

Eine weitere Uberlegung ist es, ob die mit den Hauptkategorien verbundenen Kernfragen
des Interviews nicht zum Schluss hitten gestellt werden sollen. Dies hitte die Moglichkeit gebo-

ten, dass die Befragten im Zusammenhang mit vorab gestellten Fragen von sich aus zur Beant-
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wortung der zentralen Fragestellung hitten vordringen kénnen. Ein Nachteil davon wire aller-
dings eine weniger optimale Strukturierung der Interviews gewesen.

Bei der Darstellung der Ergebnisse wurde versucht, den wortlichen Zitaten gentigend
Platz einzurdumen. Dies geschah, um den individuellen Nuancierungen der Argumentationen

gerecht zu werden und den Interviews nicht zu viel vom Charakter der Authentizitit zu nehmen.

5.4 Ausblick

Auch wenn sich der Begriff BIID weitestgehend durchgesetzt hat, ist je nach Forschungsschwer-
punkt haufig auch von Xenomelie oder Transability die Rede (siche Kapitel 2.2). Als einheitliche-
re Bezeichnungen, wie sie auch Brugger et al. (2016) verwenden, sind Amputation Desire und
Disability Desire zu betrachten. Damit wiirden sich die beiden Ausdriicke auch sichtlich starker
auf die Phinomenologie des jeweiligen Syndroms beziehen, was der Verstindlichkeit dienen
wirde. Allerdings soll die Frage erlaubt sein, ob eine Trennung der beiden Phinomene lingerfris-
tig sinnvoll ist. In Bezug auf kiinftige Forschung gilt es auf jeden Fall, die Wissensliicken bei
Disability Desires im Vergleich zu Amputation Desires zu verringern. Der fiir den ICD-11 hingi-
ge Vorschlag verwendet den Term Body Integrity Dysphoria, welcher sowohl Amputation Desire wie
auch Disability Desire einschliesst (WHO, 2017b).

Im Anbetracht des grossen Leidensdrucks, welcher von den Direktbetroffenen beschrie-
ben wird (Brugger, 2011), wire der Eingang von BIID in die Klassifikationen des ICD, bezie-
hungsweisen des DSM anstehend.

Die praktische Erfahrung hat gezeigt, dass die bisher verwendeten Psychotherapieformen
zwar die Belastung der Patienten durch BIID zu lindern vermochten, sich eine Remission von
BIID damit jedoch nicht erzielen liess (Kroger, Schnell & Kasten, 2014). Hier wire es ange-
bracht, die Forschung hinsichtlich der vorgeschlagenen alternativen Therapiemethoden wie etwa
Hypnose und korpertherapeutischer Verfahren voranzubringen.

Bei einem Interview kam zur Sprache, dass es bei BIID mehrere Schweregrade gebe und
bei einigen Betroffenen eine Amputation nicht als absolut notwendig angesehen werde, sondern
dass diesen Personen ein regelmassiges Pretenden ausreiche. An dieser Stelle wire es aufschluss-
reich zu wissen, wie sich dieses Spektrum der Schweregrade innerhalb der Betroffenen zusam-
menstellt, beziehungsweise, wie gross der Anteil jener ist, welche nicht unbedingt eine Amputati-

on benotigen und weshalb.



Darf das Bein ab? Fir und wider Amputationen bei Body Integrity Identity Disorder (BIID) 57

Um die bisherigen Erkenntnisse zum Therapieerfolg durch eine Amputation zu tberpri-
fen, sind grossere Studien nétig, welche den Langzeiterfolg erheben. Die vorgeschlagene Pra-
Post-Studie, in Form einer experimentellen Therapie, konnte in diesem Vorgehen einen gehbaren
Weg darstellen, um unter kontrollierten Bedingungen den langfristigen Nutzen von Amputatio-
nen bei BIID ausfindig zu machen. Die Forderung, dass dies unter hiesigen Bedingungen ge-
schehen soll, ist nachvollziehbar. Eine solche Amputation an die Bedingung zur Teilnahme an
einer Studie zu kniipfen wurde kritisiert, scheint innerhalb dieses Settings jedoch unausweichlich.
Natiirlich kann nicht verhindert werden, dass eine gewisse Anzahl von Personen die Studie ab-
brechen. Es wire bei diesem Vorgehen jedoch zentral, moglichst viele Erkenntnisse zu sammeln,
da sonst kaum ein Mehrwert im Vergleich zu einer blossen Offnung von Amputationen zu et-
kennen wire. Wihrend der Selektion der Versuchsteilnehmer wire eine sogfiltige Diagnostik
einschliesslich der Abklidrung beztiglich eines reell existierenden Leidensdrucks absolut notwen-
dig, da ein moglicher Modecharakter hinsichtlich eines Amputationswunsches nicht grundsatzlich
ausgeschlossen werden kann. Eine experimentelle Therapie als Massnahme zur Erreichung eines
besseren Verstindnisses in Bezug auf die dauerhafte Wirksamkeit einer Amputation als Therapie
erscheint auf jeden Fall vielversprechend.

Als zielfithrend wird zudem der Vorschlag bewertet, in Bezug auf den Amputations-
wunsch bei BIID, einen Konsens mittels eines Consensus Papers von Bioethikern, Psychiatern
und Chirurgen auszuarbeiten. Damit konnten diesbeztiglich gemeinsame oder unterschiedliche
Grundhaltungen dieser Berufsgruppen transparent gemacht und als Grundlage fiir eine offene

Diskussion genutzt werden.
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Anhang A

Glossar

Akrotomophilie, Amelotatismus: Versptiren sexueller Erregung durch amputierte Personen

(Martin, 2010; Money & Simcoe, 1984).

Alien Limb Syndrome: Auch Alien Hand Syndrome (AHS). Unfreiwillige Bewegungen eines
Beines oder einer Hand, verbunden mit dem Gefiihl, dass das entsprechende Korperglied nicht

mehr zum eigenen Korper gehort (Hassan & Josephs, 2016).

Apotemnophilie: (Apo [gr.] = weg, temno [gr.] = schneiden) Sexuelle Erregung durch die Vor-

stellung, selber amputiert zu sein (Bruno, 1997; Money et al., 1977).

Asomatognosie: Verlust des Korperlichkeitsgefiihls, Unfihigkeit ein eigenes Korperteil wahrzu-

nehmen (eines Teils oder des gesamten Korpers) (Dieguez et al., 2007; Zingetle, 1913).
Assistierter Suizid: Siehe Bezbilfe zum Suizid.

Beihilfe zum Suizid: Einem urteilsfahigen Menschen, der seinem Leben ein Ende setzen moch-
te, die dafiir erfolderlichen Mittel zu beschaffen. Bei Patienten in der Terminalphase unterschei-
det sich Beihilfe zum Suizid von der aktiven (vom Patienten gewiinschten) Sterbehilfe dadurch,
dass der Patient fihig sein muss, sich das todbringende Mittel selbst an den Mund zu fithren und
zu schlucken (oder zu spritzen) (SBK, 2005).

Body Dysmorphic Disorder (BDD): Siche Kérperdysmorphe Storung.

Body Integrity Dysphoria: Gleichzusetzten mit Disability Desire (WHO, 2017b).
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Body Modification: FEingriffe am menschlichen Kérper, die meistens auf eine langfristige bezie-
hungsweise dauerhafte Verinderung des Korpers abzielen (z.B. Titowierungen, Piercings,

Brandings, Implantate) (Borkenhagen, Stirn & Brihler, 2014).

Cisdisabled: Menschen mit korperlicher Beeintrachtigung, welche sie sich nicht selbst ge-

winscht haben (Cis = Gbereinstimmend, disabled = beeintrichtigt) (Baril, 2015).

Cotard-Syndrom: Wahnhafte Vorstellung, tot zu sein, einen abgestorbenen oder verrottenden

Korper zu besitzen (Carruthers, 2008; Cotard, 1880).

Devotees: Personen, die sich sexuell zu Amputierten hingezogen fithlen (Oddo, Moeller & Stirn,

2014).

Disability Desire: Genereller Wunsch nach einer korperlichen Beeintrichtigung, einschliesslich

dem Wunsch nach Taubheit, Blindheit oder Kastration (Brugger et al., 2016).

Korperdysmorphe Storung: Zwanghafte Beschiftigung mit einem Korperteil, der als deformiert

oder abstossend empfunden wird (Kasten, 2009; Ryan & Shaw, 2010; Schmoll, 2010).

Mancophilie: Sexuelle Erregung an Menschen aufgrund ihrer kérperlichen Behinderung (Martin,
2010).

Mania opetativa: Auch Surgical Addiction. Vetleitung von Arzten zu risikobelasteten diagnosti-
schen und therapeutischen Fingriffen. Wird dem Miinchhausen-Syndrom zugeschrieben (Eck-
hardt-Henn, 2009).

Misoplegie: Von verbaler und/oder physischer Aggression begleiteter Hass auf einen eigenen

Korperteil (Critchley, 1974; Loetscher et al., 2000).

Pretenders: Personen, welche durch Hochbinden eines Beines, Gehen an Kriicken, Fahren im
Rollstuhl oder dem Tragen von Orthesen eine korperliche Behinderung nachahmen beziehungs-

weise vortauschen (Johnston & Elliott, 2002).
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Selbstverletzendes Verhalten: Absichtliches Zufiigen einer Vetletzung ohne suizidale Absicht

(Mailis, 1996; Teegen & Wiem, 1999).

Somatoparaphrenie: Wahnhafte Vorstellung, dass ein Kérperteil nicht dem eigenen Selbst zu-

gehort (Gerstmann, 1942; Vallar & Ronchi, 2009).

Transability / Transableism: Alternative Bezeichnung zu BIID. Beinhaltet auch den Wunsch

nach anderen Behinderungen (Disability Desires) (Baril, 2015; Brugger et al., 2016).

Transgender: Menschen, welche sich nicht dem Geschlecht zugehérig fiihlen, mit dem sie gebo-
ren wurden. Alternativ werden auch die Begriffe Transident, Transsexuell oder Trans* verwendet

(transgender-network.ch, 2017).

Transident: Siche Transgender.

Wannabes: (Von ,,want to be*) Menschen welche eine Amputation wiinschen (Johnston & Elli-

ott, 2002).

Xenomelie: (Xeno [gr.] = fremd / Melos [gr.] = Glied) Alternative Bezeichnung fur BIID
(McGeoch et al., 2011).
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Anhang B

Interviewleitfaden
1. War Ihnen das Syndrom BIID vorab bekannt?
2. Kennen Sie jemanden der unter Xenomelie leidet bzw. gelitten hat (berufl. / privat)?

3. Falls ,,Ja*: Konnte sich diese Person den Wunsch nach einer Amputation erfiillen? (Falls

»Ja“s Wor Wannr? Wie geht es der Person heuter Falls ,,Nein®“: Woran ist es gescheitert?)

4. Wo sehen sie Parallelen und Unterschiede zwischen geschlechtsangleichenden

Operationen und Amputationen von gesunden Extremititen?

5. Was spricht ihrer Meinung nach gegen die Legalisierung von Amputationen bei

Xenomelie-Betroffenen? (Personliche oder gesellschaftliche Nachteile, Risiken)

6. Was spricht ihrer Meinung nach dafir? (Personliche oder gesellschaftliche Chancen,

Vorteile)
7. Was sihen Sie als Bedingung fiir eine Legalisierung von Amputationen?

8. Sind Sie personlich fiir die Legalisierung von Amputationen bei Xenomelie-Betroffenen?

Weshalb?
9. Welcher Bereich dieses Phanomens sollte am dringendsten ausgeleuchtet werden?

10. Sollten Ihrer Meinung nach die Medien — zwecks Bekanntmachung dieses Phinomens -

mehr in diese Thematik miteinbezogen werden?

11. Wer sollte fiir die Kosten, welche solche Amputationen verursachen wiirden

aufkommen?
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12. Welches ist Ihre Haltung zu Body Modification (Selbstverstimmelung oder

Verschonerung)?

13. Was fiir Emotionen 16st bei Ihnen der Wunsch nach einer Amputation eines gesunden

Korperteils bei Thnen aus?

14. Soll zu diesem Phinomen ein jihrlicher / regelmissiger Kongress abgehalten werden?

15. Sind Sie fir die Méglichkeit von geschlechtsangleichenden Operationen bei

Transmenschen?

16. Befiirworten Sie Sterbehilfer Wieso? Welche Aspekte gilt es dabei zu berticksichtigen?
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Anhang C

Interviewberichte

Nummer: 1

Name: Prof. Dr. Peter Brugger
Berufsbezeichnung: Neurobiologe
Geschlecht: m

Datum: 18.11.2016

Ort: Neuropsychologisches Institut, Universitit Ziirich

Nummer: 2

Name: Anonym

Berufsbezeichnung: Plastischer Chirurg / Handchirurg
Geschlecht: m

Datum: 21.11.2016

Ort: Arbeitsort der befragten Person

Nummer: 3

Name: Anonym

Berufsbezeichnung: Medizinethikerin
Geschlecht: w

Datum: 28.11.2016

Ort: Arbeitsort der befragten Person
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Nummer: 4

Name: Dr. med. Cynthia Wolfensberger

Berufsbezeichnung: Plastische, Rekonstruktive, Aesthetische Chirurgie
Geschlecht: w

Datum: 29.11.2016

Ort: In ithrer Praxis in Zurich

Nummer: 5

Name: Dr. Alessandro Maranta

Berufsbezeichnung: Promovierter Philosoph und Wissenschaftsforscher
Geschlecht: m

Datum: 30.11.2016

Ort: ZHAW, Abt. Angewandte Psychologie

Nummer: 6

Name: Prof. Dr. Erich Kasten

Berufsbezeichnung: Psychotherapeut /Verhaltenstherapeut
Geschlecht: m

Datum: 2.12.2016

Ort: Telefonisch

Nummer: 7

Name: Dr. lic. phil. Daniela Gamper
Berufsbezeichnung: Psychotherapeutin
Geschlecht: w

Datum: 6.12.2016

Ort: Arbeitsort der Befragten
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Nummer: 8

Name: Dr. med. Peter Kleist

Berufsbezeichnung: Geschiftsfithrer Kantonale Ethikkommission Ziirich
Geschlecht: m

Datum: 19.12.2016

Ort: Kantonale Ethikkommission Zurich

Nummer: 9

Name: Markus Christen, PD Dr. sc. ETH

Berufsbezeichnung: Geschiftsleiter Digital Initiative Society / Ethiker
Geschlecht: m

Datum: 22.12.2016

Ort: Universitarer Forschungsschwerpunkt Ethik, Universitit Ziirich

Nummer: 10

Name: Prof. Dr. med. Aglaja Stirn

Berufsbezeichnung: Fachirztin fir Psychosomatische Medizin
Geschlecht: w

Datum: 17.1.2017

Ort: Telefonisch

Anhang C - 3
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Anhang D

Zorcher Hochschule
fr Angewandte Wissenschaften

zh Angewandte
a Psychologie

Psychologisches Institut

Vertraulichkeitserklirung

Inhalt der Untersuchung

Die Interviews werden wird im Rahmen einer Masterarbeit zu BIID / Xenomelie im Masterstudiengang Angewandte Psycho-
logie an der Ziircher Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften (ZHAW) durchgefiihrt.

Die Arbeit wird betreut von Daniela Borgese, dipl. Psych. FH.

Vertraulichkeit

Die erhobenen Daten der Untersuchung werden vertraulich behandelt. Dies bedeutet, dass die Aufzeichnungen des Audioma-
terials lediglich fiir die Transkribierung zu qualitativer Forschung eingesetzt und nicht anderweitig verwendet werden. Nach

erfolgter Transkribierung wird das gesamte Audiomaterial vernichtet. Die daraus gewonnenen Daten werden ausschliesslich

anonymisiert weiterverwendet.

Frauenfeld, 26. November 2016

Der Autor: Patrik Benischke

Wir danken Thnen herzlich fiir die wertvolle Mitarbeit!
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Anhang E

Kategoriensystem qualitative Inhaltsanalyse

Kategorien Unterkategorien Ankerbeispiel

Hauptkategorie: Ablehnende Argumente zur Legalisierung

Reine Symptombekimpfung Wenn man es als Symptom von
etwas anschaut und anstatt das
Symptom zu bekidmpfen, sollte

man die Ursache bekimpfen,|...].

Falls Hirnorganisch bedingt Wenn z.B. die neurologische Hy-
pothese stimmt. Also es da wirk-
lich etwas anders (...), dann wire
rein medizinisch gesprochen, dass
man das als ersten Ansatz im Hirn
16sen wiirde, und nicht auf dem

Korper.

Falls sexuell motiviert Auf keinem Fall spreche ich jetzt
uber sexuelle Motivationen, welche

gemacht werden.

Kulturhistorische Griinde [...]wir betrachten es als Errungen-
schaft unserer Zivilisation, dass wir
alle Gliedmassen besitzen. Und
wenn dann jemand daher kommt
und sagt: Ich mochte aber weniger,
dann finden wir das wie einen Af-
front gegen unsere kulturelle Hal-

tung, auf die wir stolz sind.

Keine Diagnose / Definition Die Schwierigkeit, dass wirklich
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klar zu definieren. Ich sehe nur
von dott her einen rechtlichen

Grund, dies nicht zu legalisieren.

Ethische Widerspriiche Erstmals ist es ethisch und arztli-

chem Handeln widerspriichlich]...].

Korperschidigung Ich setzte letztendlich ja eine Be-

hinderung an dem Patienten.

Mangelnde Kenntnis zur Atiolo- [...]dass man noch zu wenig weiss,
gie wie es zustande kommt.
Modecharakter [...]dass es schon einen ganz klaren

- ich sage jetzt mal, und meine das
nicht despektierlich, aber ein biss-
chen provokativ - Modecharakter
hat. Ersten einmal ist es in unserer
Kultur natirlich viel verbreiteter,
zweitens ist ein riesiger Anstieg,
seit man das diskutiert in den Zei-
tungen, gibt es sehr viel mehr Leu-

te.

Diverse Argumente Dagegen Argumente, welche nicht in die

bestehenden Kategorien passen.

Nachteile fiir die Gesellschaft Selbstgewihlte Schadi- | Und die Solidaritit spielt ja genau
gung schwicht Solidari- | deswegen, weil sie unverschuldet
tit sind.[...]sobald das Element der
selbstgewihlten Schidigung mit
einspielt, wird das Argument der

Solidaritit schwieriger.

Betriebswirtschaftliche | ihre Sekretirin hat Xenomelie und
Griinde zwar auf den linken Arm bezogen.
Sie sagt ihnen nun, dass sie in zwei
Monaten den Arm amputieren

werde. Angenommen das wire
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eine Krankheit, und legal, dann
ware diese Person als Sekretarin

nicht mehr brauchbar.

Finanzielle Belastung Und auch dieses Gerechtigkeits-
prinzip - ich meine wer bezahlt
das? Wie ist das fiir die Gemein-

schaft aufzunehmen?

Nachversorgung Wer haftet fir Folgeschidden? Ich
meine die Leute sind irgendwo
behindert. Sie brauchen ja Unter-
stlitzung, sie sitzen moglicherweise
im Rollstuhl oder sie kénnen sich

nicht mehr selbst ernihren.

Hauptkategorie: Befiirwortende Argumente zur Legalisierung

Leidensdruck / Firsorge Ein grossen Leidensdruck recht-
fertigt ja auch die Sterbehilfe.

Deswegen denke ich schon, dass
da, wenn die Grundlage stimmt,

dass das méglich ist.

Wunsch / Autonomie Das zweite ist natirlich das

Selbstbestimmungsrecht einer

Person.
Amputationen im Ausland / Und ich glaube, so hitte man
Selbstamputationen mehr Kontrolle dariiber und

wirde auch gewihrleisten, dass
die Behandlung entsprechend gut

vorgenommen wiirde.

Vergleich dsthetische / ge- Wenn die ganzen Operationen in

schlechtsangl. OP, assist. Suizid der plastischen und édsthetischen
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Chirurgie machbar sind, und die
ganzen Operationen im Rahmen
von Geschlechtsdysphorie oder

Transsexualitdt, warum soll dann

BIID nicht auch erlaubt werden?

Herkémmliche Therapien zeigen

kaum Wirkung

[...]dass schlussendlich auch Psy-
chotherapie seine Grenzen hat

und nicht bei jedem hilft.

Tiefe Pravalenz

Man muss auch beachten, dass
das wenige Leute betrifft. Unser
Gesundheitswesen wird deswegen

nicht kollabieren.

Hauptkategorie: Bedingungen fiir Legalisierung

Bereitschaft an Studie teilzu-

nehmen

[...]Jwenn die Leute die Bereit-
schaft haben sich dem zu unter-
ziehen, dann sollten sie auch die
Bereitschaft zeigen, dass sie auch
dazu beitragen wollen zu verste-
hen, ob es tatsichlich funktio-

niert.

ICD/DSM-Diagnose

Dass es gelistet ist ein einem von
diesen Verzeichnissen. Es muss
offiziell in der Medizin oder der
Psychologie als Krankheit taxiert

sein.

Nachhaltiger Nutzen der Ampu-

tation

Wenn es so ist, dass sich die Di-
rektbetroffenen danach besser
fihlen, und nicht nur im Mo-

ment, iiber einen lingeren Zeit-

Anhang E - 4
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raum hinweg, im besten Fall kon-
sistent bis zum Tode, und sie
sagen konnen, es war die richtige

Entscheidung.

Gutachten

[...Jmehrere unabhingige Gutach-
ter mussten auch mit ins Boot

geholt werden.

Miteinbezug der Institutionen

Wie gehen wir mit dem ganzen
Geflecht von Institutionen [mit
ithren| berechtigten Erwartungen

usw. um?

Ursachen und Therapiemogl.
kliren. Amputation als Ultima

Ratio.

Dann muss man schauen, gibt es
doch medizinische Alternativen,
bevor man so einen Eingriff

macht.

Klare Haltung der Arzteschaft

Das Problem ist, dass es keine
Haltung der Arzteschaft gibt. Da
sind einzelne Arzte, die sich dazu

aussern.

Weitere Kategorien:

Bekanntheit Syndrom

Vorab bekannt

Ja, ich habe tber einen Kollegen

etwas mitbekommen.

Vorab unbekannt

Nein, das war mir nicht bekannt.

Kennt Betroffene(n)

Ja, und konnte sich

Wunsch erfillen

[...]Von diesen Leuten die ich ken-
ne, lassen sich jedes Jahr ein bis

zwel Leute amputieren.|...]

Nein

Nein. Meines Wissens nicht.

Personliche Einstellung zu Le-

galisierung

Ambivalent

Ich bin 50 : 50. Die Ambivalenz

bei mir hat zugenommen.

Anhang E - 5
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Dafir Ja, definitiv, inzwischen schon. Seit
ich zehn Jahre dran forsche...]also

am Anfang war ich auch kritisch.

Dagegen Also das wiirde ich unterstiitzen,

dass man das nicht legalisiert.

Wer soll fir Kosten aufkom- Generelle Bemerkungen | Fur die Krankenkassenzahlen wiir-
men? zu Kosten de das kein Problem sein, weil ich
denke es wird sich keine Kranken-
kasse finden auf dieser Welt, die

das bezahlen wurde.

Allgemeinheit Wenn wir von einem anerkannten
Krankheitsbild ausgehen, mit einer
bestimmten Ursache und einer
entsprechenden Therapie, dann
miisste es ja - aber das ist ja alles
auch hypothetisch - die Kasse da-

fur aufkommen.

Individuum Ich denke nicht die Gemeinschaft.
Ich denke das wire sonst ein Frei-
fahrschein zu einer Beliebigkeit wo
man sagt: Heute will ich mir mal
den Finger abgenommen kriegen
und morgen den Unterarm und

tibermorgen dann bis zur Schulter.

Einbezug der Medien Gut so wie es ist Das lauft ganz gut. Also ich meine,
die meisten Medien, mit denen ich
bis jetzt zusammengearbeitet habe,
die haben eigentlich sehr objektiv

dartiber berichtet. |...]

Ambivalent Schwierig. Das ganze ist wahr-
scheinlich nicht sehr bekannt. Aber

das kriegt dann immer so den
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Touch des Exotischen. Ob das der
ganzen Sache dienlich ist, weiss ich

nicht.

Mehr einbeziehen [...] Prinzipiell ja, ich finde, man

sollte immer Aufklirung betreiben.

Nicht mehr einbeziehen | So wie der Medienbetrieb heute
lduft, eher nicht. Das neigt mehr

zur Skandalisierung.

Meinung zu regelmassigem Gewiinscht Ich finde das schon gut, warum
Kongtess nicht. Zweijahlich finde ich gut.
Nicht gewtinscht Ach, ich sage ihnen: Diese Kon-

gresse (...) man fahrt da hin und
dann kommt man gleich schlau

zuriick, manchmal (Lachen).

Generelle Aussagen Ich glaube ein jihrlicher Kongress
wire etwas zu viel des Guten aber
[...] ein Stérungsbild, was z.B. auf

den DGPPN |[...] das sollte schon

ein Teil davon sein.

Haltung zu geschlechtsanglei- Positiv Ja, sonst wire ich ja kein plasti-
chenden Operationen scher Chirurg.
Neutral Ich bin jetzt nicht ausgesprochen

dafur aber ich habe da eher eine

neutrale Stellung.

Parallelen GID Es ist ja eine Nicht-Identifizierung
mit einer korperlichen Identitat
oder jetzt einer Extremitit oder

eines anderen Teils des Korpers.

Unterschiede GID Ich denke, das Geschlechtliche
umfasst - denke ich - doch noch
mehr geistig-seelische Gesamtiden-

tifikation, als der Wunsch, ein
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Korperteil loszuwerden.

Haltung zu Body-Modification | Generelle Bemerkungen | Die Leute, die thren Korper tito-
(BM) wieren, piercen, u.s.w., die haben
hinterher das Gefuhl [...] individu-
eller zu sein, interessanter auszuse-
hen, schoner zu sein. Das ist der
Hauptgrund fiir BM. Bei BIID

steckt ein Leidensdruck dahinter.

Befiirwortend Feel free, prinzipiell. Ich finde, die
Bedingungen miissen stimmen.
Das heisst, dass es gut durchge-
tihrt wird.

Ablehnend Nicht nachvollziehbar (Lachen).

Weil wir sehen leider auch ganz
viele Sachen, die unter ganz zwie-
lichtigen Umstanden, durchgefiihrt
wurden und die Probleme die da-
nach entstehen. Das heisst: Infek-
tionen, irgendwelche Nachblutun-
gen, irreversible Schnitte, die da

teilweise gesetzt werden.

Haltung zu assistiertem Suizid Fir die das Leben nur noch eine
Qual. Das kann ich dann irgend-
wann verstehen, wenn diese Leute

sterben wollen.

Welche Emotionen BIID aus- Also als sie mir das geschrieben
16st haben, hat das schon Wut und
Aggression ausgelost, wie kann

man so etwas tun?

Wo Forschung notig ist Atiologie Also wie noch einmal die Ursache.

Therapien Ist therapeutisch alles ausge-

schopft?
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Befinden nach Operati- | Wichtig ist, wie ist das Befinden
on der Leute hinterher? Ist das, was
sich vorstellen von dem Eingriff
dann hinterher tatsichlich realisiert
und ist das ein anhaltender Effekt,

das ist ein ganz wesentlicher Punkt.

Pri-Post-Studien Wenn man das 6ffnet, miisste man
im Grunde das Ganze unter sehr
kontrollierten Bedingungen ma-
chen. Dass man im Grunde schaut:
Was passiert? Wie ist die Zufrie-
denheit? Wie fithlen sich die Leu-
te? Was ist das Langzeit-Outcome

nach einer Operation?

Nicht bloss auf Hirn Und die sollte sich nicht auf die

fokussieren rein neurologische Seite beschrin-
ken.

Disability Desires Vielleicht schon ein bisschen wis-

sen, dass es Disability Desires und
nicht Amputation Desires sind.
Jetzt haben wir schon relativ viel

tiber Amputationswunsch.

Argumente gegen Am- Dann ist fiir mich interessant:

putation Welche Griinde werden dagegen
genannt?

Was ist ein gesunder Und dann geht es um das Ver-

Mensch? standnis, was ist ein gesunder

Mensch. Dann sind solche Dinge
spannend, und dies vielleicht auch

zu korrigieren.

Generelle ethische Uberlegun- Es ist wie bei sehr seltenen Ne-

gen benwirkungen von Medikamenten:
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1:100,000. Wenn es zum Tod

fuhrt, ist es flir diese eine Person
ein Disaster. Das rechtfertigt na-
turlich nicht, dass man den ande-

ren den Benefit vorenthilt.

Theologische Betrachtungswei- Die Vorstellung von der Unver-
se sehrtheit des Leibes. Dies kenne
ich von der katholischen Kirche.
[...] Die Beziehung zum eigenen
Leib vor dem christlichen Hinter-
grund: Der gehort mir, aber er ist
von Gott gemacht fir mich, und

ich muss dem Sorge tragen.

Allgemeine Bemerkungen Das Internet, die Digitalisierung,
hat in dem Ganzen wahrscheinlich
auch einen Effekt. Die Leute kon-
nen sich besser organisieren, mit
positiven und negativen Resulta-

ten.
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