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Zusammenfassung

Wissen iiber mogliche Besonderheiten von Schwangerschaften und Geburten
unter den Bedingungen eines Down Syndroms (DS) der (werdenden) Mutter
sind eine unverzichtbare Grundlage, um die Frauen bediirfnisgerecht medizi-
nisch und psychosozial unterstiitzen zu konnen. Anhand einer Stichprobe von
351 Schwangerschaften wurden Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit ande-
ren Formen von intellektueller Beeintrachtigung (ID) und Frauen ohne ID
verglichen in Bezug auf den Ausgang der Schwangerschaften, Merkmale der
Krankenhausaufenthalte sowie Komplikationen.

Bei Frauen mit DS endeten 62.9 % aller Schwangerschaften mit einem
Abort, bei Frauen ohne ID waren das 15.1 % und bei Frauen mit anderen For-
men von ID 22.0 %. Signifikante Gruppenunterschiede gab es hinsichtlich vor-
bestehender Krankheiten der Mutter. Keine Gruppenunterschiede wurden in
Bezug auf schwangerschaftsspezifische Krankheiten, auf Komplikationen beim
Fetus sowie Komplikationen bei Wehentitigkeit und Entbindung festgestellt.

Die stark erhohte Rate von Aborten scheint ein zentrales Charakteristikum

von Schwangerschaften bei DS zu sein, welches weiterer Untersuchungen be-
darf.

1 Einleitung

Schwangerschaften und Geburten von Frauen mit Down Syndrom werden in
der Fachliteratur seit den 1970er Jahren in diversen Einzelfallstudien beschrie-
ben (Kaushal et al. 2010; Fuchs-Mecke und Passarge 1972; Bovicelli et al. 1982;
Scharrer et al. 1975; Pradhan et al. 2006; Azevedo Moreira und Damasceno
Espirito Santo 2013; Sheridan et al. 1989; Shobha Rani et al. 1990). Kenntnisse
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zu Besonderheiten der Gestation bei Frauen mit DS, etwa im Hinblick auf Ver-
lauf und Ausgang von Schwangerschaften sowie mit Schwangerschaft und Ge-
burt verbundene Komplikationen, konnen daraus kaum abgeleitet werden. Es
fehlen bisher systematische Vergleiche mit Frauen ohne Beeintrachtigung und
mit Frauen mit anderen Formen von intellektueller Beeintrdchtigung. Informa-
tionen zu moglichen Spezifika von Schwangerschaften und Geburten unter den
Bedingungen eines DS sind eine unverzichtbare Grundlage, um die werdenden
Miitter ihren Bediirfnissen entsprechend medizinisch und psychosozial unter-
stiitzen zu kénnen.

Im Folgenden wird zunichst eine kurze Ubersicht zu bisher dokumentier-
ten Schwangerschaften und Geburten bei DS gegeben. Ergidnzend werden
Uberlegungen zur reproduktionsrelevanten gesundheitlichen und psychoso-
zialen Situation von jungen Erwachsenen mit DS dargelegt. Daraus leiten sich
die konkreten Zielstellungen der eigenen Untersuchung ab.

1.1 Schwangerschaften und Geburten bei Down Syndrom

Elternschaft bei Frauen und Ménnern mit DS ist nach wie vor vermutlich sehr
selten (Zhu et al. 2014). In Fallberichten werden Familien vorgestellt, in denen
entweder die Mutter oder der Vater des Kindes ein DS aufweist, niemals jedoch
beide Elternteile. Die Lebenssituationen der (werdenden) Eltern mit DS werden
als stabil beschrieben, ihre adaptiven Kompetenzen als verhaltnismaflig gut
ausgeprigt (Fuchs-Mecke und Passarge 1972; Kaushal et al. 2010; Azevedo
Moreira und Damasceno Espirito Santo 2013).

Die Schwangerschaften verliefen offenbar ohne oder mit nur geringfiigigen
Komplikationen. Im Zusammenhang mit der Geburt des Kindes wurden
mehrfach Lageanomalien und Schnittentbindungen dokumentiert (Kaushal et
al. 2010; Scharrer et al. 1975; Bovicelli et al. 1982; Fuchs-Mecke und Passarge
1972), in einigen Féllen auch Frith- und Totgeburten sowie Aborte (Bovicelli et
al. 1982). Ob die genannten Komplikationen bei Frauen mit DS haufiger vor-
kommen als in der allgemeinen Population oder als bei Frauen mit anderen
Formen von intellektueller Beeintridchtigung, lasst sich nicht sicher bestimmen.
Unter den knapp 60 Kindern von Eltern mit DS, tiber die in der Fachliteratur
berichtet wird, sind deutlich mehr Kinder ohne DS als Kinder mit DS. Die tat-
sachliche Haufigkeit, mit der das Down Syndrom auch bei den Kindern von
Eltern mit DS auftritt, ist somit deutlich geringer als die theoretisch bei einem
dominant-rezessiven Erbgang zu erwartende Haufigkeit von ca. 50 Prozent. Als
Griinde dafiir werden z. B. mogliche Selektionsvorteile der euploiden gegen-
tiber den diploiden Gameten diskutiert (Bovicelli et al. 1982). Es ist aber auch
zu beachten, dass unter den Frauen mit DS vermutlich jene haufiger schwanger
werden, bei denen eine Mosaikform des DS vorliegt (Zhu et al. 2014; Azevedo
Moreira und Damasceno Espirito Santo 2013), bei welcher die Chromosomen-
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veranderung nicht alle Zellen betrifft. Zudem ist bisher nicht bekannt, wie viele
Schwangerschaften bei Frauen mit DS im Zusammenhang mit einer (vermute-
ten oder bestitigten) Chromosomenanomalie des Fetus abortiv enden. Mogli-
cherweise treten bei Kindern von Frauen oder Méannern mit DS haufiger als in
der allgemeinen Population bestimmte phenotypische und mentale Auffallig-
keiten auf (Scharrer et al. 1975; Bovicelli et al. 1982). Aber auch diese Vermu-
tung lasst sich bisher nicht klar belegen.

1.2 Aspekte der gesundheitlichen und sozialen Situation
bei Down Syndrom

Mogliche Besonderheiten / Risiken bei der Fortpflanzung bzw. im Hinblick auf
eine Elternschaft unter den Bedingungen eines DS lassen sich sowohl aus syn-
dromspezifischen anatomisch-physiologischen als auch aus psychologisch-
sozialen Aspekten ableiten.

In Bezug auf Frauen mit DS wird einerseits die Ansicht vertreten, deren re-
produktionsspezifische Entwicklung, etwa im Hinblick auf die Menstruation,
die Gonadenfunktion etc. zeige keine gravierenden Besonderheiten im Ver-
gleich zu Frauen ohne DS (Angelopoulou et al. 1999). Andernorts wird von
einer erhohten Wahrscheinlichkeit bestimmter reproduktionsrelevanter Auf-
falligkeiten bei Frauen mit DS, wie z. B. haufigerer Amenorrhoe, frither einset-
zender Menopause sowie deutlichen Einschrankungen der Fertilitit, jeweils im
Vergleich zur allgemeinen Bevolkerung, ausgegangen (Watson et al. 2012; Pi-
kora et al. 2014; Ejskjaer et al. 2006; Chicoine et al. 2013).

Sicher ist, dass bei Personen mit DS haufig gewisse physische und psychi-
sche Komorbidititen auftreten. Im (jungen) Erwachsenenalter sind z. B. ange-
borene Herzerkrankungen, Stoffwechselerkrankungen (Schilddriisenerkran-
kungen, Diabetes, Ubergewicht), auch Atemwegserkrankungen, Seh- und Hér-
beeintrachtigungen, Osteoporose sowie Depressionen und Verhaltensstorun-
gen von besonderer Relevanz (Capone et al. 2018; Maittd, Tervo-Maitt,
Taanila, Kaski & livanainen 2006; Watson et al. 2012; Tenenbaum et al. 2012;
Pikora et al. 2014; Cooper und van der Speck 2009). Wie das neueste Review
der Down Syndrome Medical Interest Group (DSMIG-USA) (Capone et al.
2018) zeigt, treten die genannten Erkrankungen bei Personen mit DS
signifikant haufiger auf als in der allgemeinen Bevolkerung, wobei Aussagen
zur genauen Privalenz nach wie vor unsicher sind. Héiufigere und ldngere
Krankenhausaufenthalte von Erwachsenen mit DS im Vergleich zu Gleichaltri-
gen ohne Beeintrachtigung sind Ausdruck vergleichsweise gravierender ge-
sundheitlicher Probleme (Tenenbaum et al. 2012). Die Komorbidititen kénnen
verschiedene reproduktionsrelevante Effekte haben, z. B. den allgemeinen Ge-
sundheitszustand einschrianken, die sexuelle Aktivitit oder Funktionsfahigkeit
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beeinflussen, zum Teil auch speziell eine Schwangerschaft gefihrden (vgl. ICD-
10) sowie mit gewissen Risiken fiir ein Kind verbunden sein.

Neben der gesundheitlichen Situation im engeren Sinne sind auch Aspekte
der sozial-emotionalen Entwicklung zu beachten. Jugendliche und junge Er-
wachsene mit DS sind offenbar in unterschiedlichem Ausmafi in der Lage, mit
ihrer sexuellen Entwicklung verbundene korperliche und psychische Verinde-
rungen zu bemerken, zu verstehen und sich im Verhalten an diese anzupassen
(Willis et al. 2011; Moreira und Gusmao 2002). Beeintrichtigungen der kogni-
tiven und der sprachlichen Funktionen kénnen zu Schwierigkeiten fiithren, tiber
intime Beziehungen, sexuelle Wiinsche und Interessen oder bestimmte korper-
liche Beschwerden zu kommunizieren (Watson et al. 2012; Chicoine et al.
2013). Hinzu kommt, dass medizinische und soziale Hilfestrukturen zu wenig
an die speziellen Bediirfnisse von jungen Menschen mit intellektueller Beein-
trachtigung angepasst sind (Servais 2006; Xie und Gemmill 2018) und Eltern-
schaft von Menschen mit ID in der Gesellschaft insgesamt als problematisch
bewertet wird (Moreira und Gusmao 2002; Tilley et al. 2012).

1.3 Zielstellung

Anhand von Daten aus der Medizinischen Statistik der Krankenhduser der
Schweiz sollen Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit anderen Formen von
intellektueller Beeintrachtigung und Frauen ohne intellektuelle Beeintrachti-
gung verglichen werden in Bezug auf:

(1) Merkmale von Klinikaufenthalten im Zusammenhang mit Schwangerschaf-
ten und Geburten

(2) Ausgang von Schwangerschaften (Geburt oder Abort)

(3) Komplikationen wihrend der Schwangerschaften und Geburten.

Eine Behandlung im Krankenhaus ist bei einer normalen, stdrungsfreien
Schwangerschaft nur anlésslich der Geburt des Kindes zu erwarten. Demzu-
folge wird untersucht, welche davon abweichenden Besonderheiten auftreten
und inwiefern sich die drei Gruppen diesbeziiglich voneinander unterscheiden.

2 Methode

2.1 Die Medizinische Statistik der Krankenhauser der Schweiz

Die Datenquelle fiir diese Studie bildet die Medizinische Statistik der Kranken-
hduser der Schweiz. Diese Pflichtstatistik dokumentiert seit 1998 simtliche
stationdre Behandlungsfille in Krankenhdusern der Schweiz. Ein Behand-
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lungsfall ist definiert als stationdrer Aufenthalt eines Patienten in einem Spital
vom Eintritt bis zum Austritt. Die Statistik enthélt Angaben zur Person (z. B.
Alter, Geschlecht, Nationalitit) und Angaben zum Krankenhausaufenthalt
(z. B. Eintrittsart, Dauer des Aufenthaltes). Simtliche Diagnosen sind nach
ICD-10-GM kodiert. Alle Behandlungen sind nach der Schweizerischen Ope-
rationsklassifikation (CHOP) kodiert. Fiir diese Datenquelle haben wir mit der
Schweizerischen Eidgenossenschaft, vertreten durch das Bundesamt fiir Statis-
tik, einen Datennutzungsvertrag abgeschlossen. Uns wurden 12 Jahrginge
(1998 bis 2009) der Statistik zur Verfiigung gestellt. Einige Daten wurden aus
Datenschutzgriinden entfernt (z. B. Geburtsdatum) oder zusitzlich verschliis-
selt.

2.2 Datenaufbereitung

Der Datensatz wurde zunichst auf die Altersgruppe der 14- bis 49-jéhrigen
Frauen reduziert (=3.407.945 Behandlungsfille). Darin enthaltene Behand-
lungsfille bei Frauen mit intellektueller Beeintrachtigung (ID) wurden wie folgt
bestimmt: eine Diagnose fiir Intelligenzminderung (F70-F79) oder fiir Down-
Syndrom (Q90.-), jeweils in der Hauptdiagnose oder in einer der ersten acht
Nebendiagnosen. 10.981 Behandlungsfille (0.32 %) entsprachen diesen Krite-
rien. Behandlungsfille, in denen es sich um Gestation handelte, wurden wie
folgt ermittelt: ein Code aus der Diagnosegruppe ,,O“ (Schwangerschaft, Ge-
burt, Wochenbett) oder ,Z32-36, Z39“ (u. a. Uberwachung einer Schwanger-
schaft) oder ,Z640“ (unerwiinschte Schwangerschaft) — alle Codes nach ICD-
10-GM in der Hauptdiagnose oder in einer Nebendiagnose. In einem weiteren
Schritt wurden unter Verwendung der personlichen Identifikationsnummer
und verschiedener Variablen des Datensatzes jene Behandlungsfille zusam-
mengefiigt, welche zur selben Schwangerschaft gehéren. Der so gewonnene
Datensatz erlaubt eine Analyse von Schwangerschaften und Geburten bei
Frauen, welche zwischen 1998 und 2009 in Krankenhédusern der Schweiz be-
handelt wurden. Verglichen wurden drei Gruppen von Frauen: Frauen mit DS
(gemafs Q90.- der ICD-10, im Folgenden als Frauen mit DS bezeichnet), Frauen
mit anderen, nicht-syndromspezifischen Formen von ID (gemif3 F70-79 der
ICD-10, im Folgenden als Frauen mit anderen Formen von ID bezeichnet) und
Frauen ohne ID (im Folgenden als Frauen ohne ID bezeichnet).

2.3 Stichprobenziehung und Beschreibung der Stichprobe

Es wurden insgesamt 97 Schwangerschaften von Frauen mit DS sowie 82
Schwangerschaften von Frauen mit anderen Formen von ID identifiziert, wel-
che alle in die Analyse einbezogen wurden. Es handelte sich bei diesen beiden
Teilstichproben somit um eine Vollerhebung. Diese beiden Teilstichproben
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wurden mit einer Stichprobe ohne ID verglichen. Zu diesem Zweck wurde aus
allen Schwangerschaften von Frauen ohne ID eine geschichtete Zufallsstich-
probe gezogen, welche der Grofle der Stichprobe aller Schwangerschaften bei
Frauen mit ID (DS und andere Formen von ID) entsprechen sollte (N = 179).
Fiir die Schichtung wurden die Variablen ,,Sprachregion® (Deutschschweiz vs.
Romandie/Tessin) und ,,Nationalitit“ (Schweiz vs. andere Nationalitit) beriick-
sichtigt, so dass deren Verteilung in der gezogenen Zufallsstichprobe der Ver-
teilung in der Stichprobe aller Frauen mit ID entsprach. In der Stichprobe der
Frauen mit ID betrafen insgesamt 120 Schwangerschaften Schweizerinnen und
52 Frauen anderer Nationalitit. In sieben Fillen fehlten Angaben zur Nationa-
litat. Von den 120 Schwangerschaften bei Schweizerinnen waren 62 aus der
Deutschschweiz und 58 aus der Romandie oder dem Tessin. Von den 52
Schwangerschaften bei Frauen anderer Nationalitdt waren 25 aus der Deutsch-
schweiz und 27 aus der Romandie oder dem Tessin. Diese Variablen wurden
fir die Schichtung gewihlt, da je nach Sprachregion und Nationalitit der Frau
Unterschiede in der Behandlung und in Entscheidungen beziiglich der Schwan-
gerschaft auftreten konnten. Das Alter der Frauen wurde fiir die Schichtung
nicht beriicksichtigt, da die Altersverteilung bereits in der Stichprobe aller
Schwangerschaften von Frauen mit ID vergleichbar war mit der Verteilung
innerhalb der Schwangerschaften von Frauen ohne ID. Aufgrund der fehlenden
Werte auf der zur Schichtung verwendeten Variable der Nationalitdt, reduzierte
sich die Teilstichprobe der Frauen ohne ID unwesentlich auf 172 Schwanger-
schaften.

Damit beinhaltete die neue Gesamtstichprobe 351 Schwangerschaften bei
Frauen ohne ID, Frauen mit DS und Frauen mit anderen Formen von ID. In 66
Fillen handelte es sich nicht um die erste, sondern um eine weitere Schwanger-
schaft. Die Fille der weiteren Schwangerschaften betrafen nur je fiinfmal eine
Frau mit DS oder einer anderen Form von ID, wahrend die restlichen 56 Fille
Frauen ohne ID betrafen. Bei den 351 erfassten Schwangerschaften handelte es
sich insgesamt um 340 verschiedene Frauen, darunter 92 Frauen mit DS, 77
Frauen mit anderen Formen von ID und 171 Frauen ohne ID.

Das durchschnittliche Alter der Gesamtstichprobe beim ersten Spitaleintritt
betrug 30.77 Jahre (SD = 6.15 Jahre, Range = 16-44 Jahre). Obwohl es beziiglich
der Altersverteilung keinen generellen Unterschied gab zwischen Schwanger-
schaften bei Frauen mit und ohne ID, zeigten sich jedoch Unterschiede, wenn
die Gruppe mit ID aufgeteilt wurde in die beiden Teilstichproben mit DS und
anderen Formen von ID. Eine einfaktorielle Varianzanalyse zeigte, dass der
Altersunterschied zwischen den Gruppen insgesamt signifikant war (F (2, 348):
56.581; p <. 001). Post-hoc-Tests mit Bonferroni-Korrektur bestitigten, dass
sich auch jede einzelne Gruppe signifikant von den Gruppen unterschied
(p <.001). Hierbei war ersichtlich, dass Frauen mit DS im Durchschnitt dlter

56



waren als Frauen mit anderen Formen von ID und Frauen ohne ID (siehe
Tab. 1).

Tab. 1: Mehrfachvergleiche zwischen den Gruppen hinsichtlich des Alters

Ohne ID DS Andere Form von ID
(N=172) (N=97) (N=82)
M SD Range M SD Range M SD Range
Alter in
30.45° 5.30 16-42 34.98° 5.03 24-44 26.48° 5.84 18-43
Jahren

* signifikanter Unterschied.

2.4 Vorgehen bei der Datenanalyse

Mittels Kreuztabellen wird nachfolgend dargestellt, ob sich Frauen mit DS hin-
sichtlich des Verlaufs und des Ausgangs der Schwangerschaft sowie hinsichtlich
damit verbundener Komplikationen von Frauen mit anderen Formen von ID
und von Frauen ohne ID unterscheiden. Um festzustellen, ob allfillige Unter-
schiede in der Auftretenshiufigkeit von Problemen wihrend Schwangerschaft
und Geburt iiberzufillig sind, wurden Chi-Quadrat-Tests nach Pearson durch-
gefithrt. Im Falle geringer Zellhdufigkeiten wurde auf den exakten Test nach
Fisher zuriickgegriffen oder (sofern in der Gesamtstichprobe nur einzelne
Schwangerschaften betroffen waren) auf eine Signifikanzpriifung verzichtet.
Fir die metrische Variable der Aufenthaltsdauer im Krankenhaus wurde eine
einfaktorielle Varianzanalyse mit Post-hoc-Tests durchgefiihrt. Fiir die Analy-
sen beziglich Merkmalen des Klinikaufenthaltes und des Ausgangs der
Schwangerschaft wurde die Gesamtstichprobe von N =351 Schwangerschaften
verwendet. Hinsichtlich der Haufigkeitsunterschiede bestimmter Komplikatio-
nen wurden hingegen nur die Schwangerschaften einbezogen, welche mit einer
Geburt endeten (N = 246). Da sich die Komplikationen auf verschiedene Sta-
dien der Schwangerschaft sowie die perinatale Periode beziehen, hatten Fille
mit abortivem Ausgang diese Ergebnisse verzerrt.

3 Ergebnisse

3.1 Merkmale des Klinikaufenthaltes

In Tabelle 2 sind die Haufigkeitsverteilungen der Anzahl Klinikaufenthalte, der
Eintrittsart und der Behandlung auf der Intensivstation in der Gesamtstich-
probe und aufgeteilt nach Gruppen dargestellt. Tabelle 3 zeigt die Gruppenun-
terschiede beziiglich der Aufenthaltsdauer in der Klinik in Tagen. Aus den
Ergebnissen wird ersichtlich, dass Frauen mit anderen Formen von ID haufiger
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wiederholt in die Klinik eingewiesen wurden (14.6 %) als Frauen mit DS (4.1 %)
und Frauen ohne ID (7.6 %). Dabei handelt es sich um einen signifikanten,
wenn auch kleinen Effekt (p =.035; v =.138) Auflerdem weisen die Ergebnisse
der einfaktoriellen Varianzanalyse auf signifikante Unterschiede zwischen den
Gruppen hinsichtlich der Aufenthaltsdauer hin (F (2, 348): 9.351; p <. 001).
Aufgrund zweier Ausreifler von 173 und 278 Tagen Klinikaufenthalt (der Rest
der Stichprobe lag zwischen einem Tag und 66 Tagen) wurde fiir die Mehrfach-
vergleiche ein Bootstrapping anstelle der normalen Signifikanztests durchge-
fithrt. Dabei ergaben sich tiberzufillige Unterschiede zwischen allen Gruppen
bei einem Konfidenzintervall von 95 %, wobei Frauen mit anderen Formen von
ID am langsten und Frauen mit DS am wenigsten lange in der Klinik verblie-
ben. Des Weiteren wurden Frauen ohne ID hédufiger mindestens einmal als
Notfall eingeliefert (56.1 % im Vergleich zu 36.0 % resp. 46.3 % bei DS und bei
anderen Formen von ID). Auch hierbei handelte es sich um einen signifikanten,
aber kleinen Effekt (p =.009; v =.169). Nur in drei Féllen kam es zu einer Be-
handlung auf der Intensivstation, wobei dies zweimal eine Frau ohne ID betraf
und einmal eine Frau mit einer anderen Form von ID. Aufgrund dieser gerin-
gen Haufigkeiten wurde auf eine Signifikanzpriifung verzichtet.

Tab. 2: Haufigkeitsverteilung Gesamtstichprobe und Gruppenunterschiede hinsichtlich
des Klinikaufenthaltes

Andere
Gesamt Ohne ID DS Form von
(N=351) (N=172) (N=97) ID
(N=282)
n % n % n % n % X2 Jid v

Mehr als ein
8.3 13 7.6 4 4.1 12 146  6.697 .035 .14

Aufenthalt
Eintritt
158 48.2 88 56.1 32 36.0 38 46.3 9.334 .009 17
Notfall
Intensiv-
L 3 0.9 2 1.2 0 0.0 1 1.2 - - -
station®

* Aufgrund zu geringer Haufigkeiten konnte keine Signifikanzpriifung durchgefiithrt werden.

Tab. 3: Mehrfachvergleiche zwischen den Gruppen hinsichtlich der Aufenthaltsdauer

Ohne ID DS Andere Form von ID
(N=172) (N=97) (N =82)
M SD M SD M SD
Aufenthaltsdauer 5.79° 0.57 3.19° 0.27 14.50° 401
(Anzahl Tage) ’ ’ ’ ’ ’ ’

* signifikanter Unterschied.
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3.2 Ausgang der Schwangerschaft

Die in Tabelle 4 dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf den Ausgang der
Schwangerschaft. Insgesamt kam es bei 246 von 351 Schwangerschaften zur
Geburt. Die anderen 105 Schwangerschaften hatten einen abortiven Ausgang,
was rund 30 % entspricht. Hierbei zeigten sich signifikante Unterschiede mittle-
rer Effektstirke zwischen den Gruppen (p <.001; v =.449). Wihrend bei
Frauen ohne ID 15.1 % der Schwangerschaften mit einem Abort endeten, war
dies bei 62.9 % der Schwangerschaften von Frauen mit DS der Fall. Bei Frauen
mit anderen Formen von ID erfolgte etwas haufiger als bei Frauen ohne ID ein
Abort (22.0 % versus 15.1 %), allerdings deutlich seltener als bei Frauen mit DS.
Zu einer Totgeburt kam es in acht Fillen, von denen je zweimal eine Frau ohne
ID und eine Frau mit anderen Formen von ID betroffen waren und viermal
eine Frau mit DS. Insgesamt sechsmal wurden Zwillinge oder Mehrlinge gebo-
ren, wobei dies je zweimal innerhalb jeder Gruppe der Fall war. Fiir die letzten
beiden Vergleiche wurden aufgrund der zu geringen Héufigkeiten keine Signi-
fikanztests durchgefiihrt.

Tab. 4: Haufigkeitsverteilung Gesamtstichprobe und Gruppenunterschiede hinsichtlich
des Ausgangs der Schwangerschaft

Andere
Gesamt Ohne ID DS Form von
(N =351) (N=172) (N=97) ID
(N=82)
n % n % n % n % (2 P v
Abort 105 299 26 15.1 61 62.9 18 22.0 70.744 <.001 45

Totgeburt® 8 2.3 2 1.2 4 4.1 2 2.4 - - -
Zwilling/

. 1.7 2 1.2 2 2.1 2 24 - - -
Mehrling?

* Aufgrund zu geringer Haufigkeiten konnte keine Signifikanzpriifung durchgefithrt werden.

3.3 Komplikationen wahrend Schwangerschaft und Geburt

In Tabelle 5 sind die Haufigkeitsverteilungen verschiedener Krankheiten und
Gesundheitsprobleme dargestellt, welche geméss ICD-10 wéihrend Schwanger-
schaft und Geburt auftreten und diese komplizieren konnen. Signifikante
Gruppenunterschiede zeigten sich hinsichtlich der Diagnosegruppe «Odeme,
Proteinurie und Hypertonie wéhrend der Schwangerschaft, der Geburt und des
Wochenbettes» (010 - O16; p =.029). Frauen mit anderen Formen von ID
waren von diesen Problemen héufiger betroffen (9.4 %) als Frauen mit DS
(2.8 %) und Frauen ohne ID (1.4 %). Die Effektstirke dieser Unterschiede ist
jedoch gering (v = .182). Ebenfalls signifikante Unterschiede wurden festgestellt
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in Bezug auf «Sonstige Krankheiten der Mutter, die andernorts klassifizierbar
sind, die jedoch Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett komplizieren»
(099; p<.001). In dieser Diagnosegruppe werden (bereits vor der Schwanger-
schaft bestehende) Krankheiten des Blutes, Stoffwechselkrankheiten, Krank-
heiten des Kreislaufsystems, des Atmungssystems, des Nervensystems etc.
kodiert, welche die Schwangerschaft erschweren, durch die Schwangerschaft
verschlechtert werden oder den Hauptgrund fiir eine geburtshilfliche Betreu-
ung darstellen. Auch hier zeigten Frauen mit anderen Formen von ID die
meisten Probleme (25 %) gefolgt von Frauen mit DS (13.9 %). Bei Frauen ohne
ID traten diese Komplikationen nur in 4.8 % der Fille auf. Die Effektstirke liegt
mit v = .273 ebenfalls noch knapp im unteren Bereich.

In Bezug auf «Krankheiten der Mutter, die vorwiegend mit der Schwanger-
schaft verbunden sind» (020 - O29), wie z. B. Blutungen in der Frithschwan-
gerschaft, iibermafliges Erbrechen, Infektionen des Urogenitaltraktes, Schwan-
gerschaftsdiabetes, wurden keine signifikanten Unterschiede zwischen den
Gruppen gefunden. Auch hinsichtlich einer «Betreuung der Mutter im Hinblick
auf den Fetus und die Amnionhdhle sowie mégliche Entbindungskomplikatio-
nen» (hier: 030 - 036) unterschieden sich die drei Gruppen nicht (Tab. 5).

Ebenso zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Grup-
pen bei «Komplikationen bei Wehentitigkeit und Entbindung» (060 - O69)
und auch nicht speziell in Bezug auf einen moglichen fetalen Gefahrenzustand
(068).

Tab. 5: Haufigkeitsverteilung Gesamtstichprobe aller Geburten und Gruppenunter-
schiede hinsichtlich Komplikationen wéahrend Schwangerschaft und Geburt

Andere
Gesamt Ohne ID DS Form von
(N=246) (N =146) (N = 36) D
(N =64)
n % n % n % n % x(2) P v

010 - 016® 9 3.7 2 1.4 1 2.8 6 94 7.024 .015° 18
020 - 029° 25 102 13 8.9 5 13.9 7 109 1.082  .575° .06
030 - 036¢ 50 203 24 164 11 306 15 234 4071 131 13
060 - 069° 101 411 56 384 15 41.7 30 469 1.341 512 .07
068' 50 203 27 185 6 16.7 17 266 2.138  .343 .09
0998 28 114 7 4.8 5 139 16 250 17.263 <.001° 27

* Exakter Test nach Fisher aufgrund geringer Zellhaufigkeiten.

® Odeme, Proteinurie und Hypertonie wihrend der Schwangerschaft, der Geburt und des Wochenbettes.

¢ Sonstige Krankheiten der Mutter, die vorwiegend mit der Schwangerschaft verbunden sind.

4 Betreuung der Mutter im Hinblick auf den Fetus und die Amnionhshle sowie mégliche Entbindungskomplika-
tionen.

¢ Komplikationen bei Wehentitigkeit und Entbindung.

f Komplikationen bei Wehen und Entbindung durch fetalen Distress (fetaler Gefahrenzustand).
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& Sonstige Krankheiten der Mutter, die anderenorts klassifizierbar sind, die jedoch Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett komplizieren.

4 Diskussion

Die vorliegende Studie analysiert Verlauf und Ausgang von Schwangerschaften
sowie mit Schwangerschaft und Geburt verbundene Komplikationen bei
Frauen mit DS im Vergleich zu Frauen mit anderen Formen von ID und
Frauen ohne ID. Die drei untersuchten Gruppen waren in Bezug auf die Natio-
nalitdt der Frauen und die Sprachregionen miteinander vergleichbar. In Bezug
auf das Alter der Frauen zeigte sich, dass Schwangere mit DS im Durchschnitt
alter waren als Schwangere ohne ID und Schwangere mit anderen Formen von
ID. Dieser Unterschied ist vor allem darauf zuriickzufiihren, dass im Untersu-
chungszeitraum keine Schwangerschaft einer Frau mit DS unter 24 Jahren
identifiziert wurde. Eine registerbasierte Studie aus Danemark kam zu &hnli-
chen Befunden, dort war die jiingste Mutter mit DS bei Geburt des Kindes 27
Jahre alt gewesen (Zhu et al. 2014). Schwangerschaften bei sehr jungen Frauen
scheinen somit bei DS vergleichsweise noch seltener zu sein als in der allgemei-
nen Population. Dies kénnte sowohl mit einer verzogerten Personlichkeitsent-
wicklung als auch mit Besonderheiten der sozialen Lebensbedingungen (Insti-
tutionalisierung und / oder lingerer Verbleib im Elternhaus) erklart werden.
Die verwendete Datenquelle ist eine landesweite Pflichtstatistik, in der
samtliche Behandlungsfille in allen 6ffentlichen und privaten Krankenhédusern
nach verbindlichen Kodierregeln dokumentiert werden miissen. Laut Zivil-
standsregister (BEVNAT) finden in der Schweiz mindestens 97 % aller Gebur-
ten in einer Klinik statt (Schwab und Zwimpfer 2007). Somit ist von einer
hohen Validitit der Daten hinsichtlich der Geburten und der damit im weiteren
Sinne verbundenen Komplikationen auszugehen. Aussagen {iber ambulante
Behandlungen im Zusammenhang mit Schwangerschaften, damit vor allem
tiber die Gesamtheit von Schwangerschaftsabbriichen sowie iiber (leichte)
Komplikationen wihrend der Schwangerschaft, die keinen (teil)stationdren
Aufenthalt erforderten, konnen hingegen nicht getroffen werden. Bei den Ana-
lysen stand die miitterliche Situation im Mittelpunkt. Da aus Datenschutzgriin-
den die Verkniipfung des miitterlichen Datensatzes mit dem sogenannten Neu-
geborenendatensatz nicht moglich war, betreffen Aussagen tiber die Kinder nur
die Schwangerschaft und Geburt (sofern sie auch fiir die Behandlung der wer-
denden Mutter relevant waren), nicht aber die Situation der Neugeborenen.
Klinikaufenthalte von Frauen mit DS im Zusammenhang mit einer Schwan-
gerschaft waren nicht hdufiger und dauerten nicht linger als bei Frauen ohne
ID. Im Vergleich zu Frauen mit anderen Formen von ID mussten Frauen mit
DS sogar weniger oft und kiirzer im Spital behandelt werden. Eine intensiv-
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medizinische Betreuung wihrend der Schwangerschaft oder Geburt war in der
gesamten Stichprobe nur in Einzelfillen notwendig.

Erhebliche Gruppenunterschiede gab es in Bezug auf den Ausgang der
Schwangerschaft. Bei Frauen mit DS war die Haufigkeit eines Abortes mehr als
viermal so hoch wie bei Frauen ohne ID und fast dreimal so hoch wie bei
Frauen mit anderen Formen von ID. Im untersuchten Zeitraum von 12 Jahren
endeten 61 von 97 Schwangerschaften bei Frauen mit DS abortiv. Nur in 36
Fillen (37.1 %) kam es zu einer Geburt. Unter den 39 Kindern, die von Frauen
mit DS geboren wurden, waren vier Totgeburten. Bei Frauen ohne ID und
Frauen mit anderen Formen von ID gab es im Untersuchungszeitraum jeweils
zwei Totgeburten. Aufgrund der geringen Fallzahlen in der Stichprobe konnten
mogliche Gruppenunterschiede hier nicht gepriift werden. Zieht man als Refe-
renz die Angaben des Zivilstandsregisters der Schweiz (BEVNAT) hinzu, erge-
ben sich jedoch deutliche Hinweise auf eine erh6hte Pravalenz von Totgeburten
bei Frauen mit DS im Vergleich zur Population. Im Untersuchungszeitraum
von 1998 bis 2009 wurden in der Schweiz ca. 0.4 % aller Kinder tot geboren, in
der untersuchten Stichprobe von Frauen mit DS waren es im gleichen Zeitraum
9.8 %.

In die Analyse ausgewahlter Komplikationen wéhrend der Schwangerschaft
und Geburt wurden aus Griinden der besseren Vergleichbarkeit nur jene Fille
einbezogen, in denen die Schwangerschaft regulir mit einer Geburt endete.
Dabei zeigten sich signifikante Gruppenunterschiede in zwei Diagnosegruppen
(gemifl ICD-10-GM). Diese betrafen Proteinurie und Hypertonie (010 - O16)
sowie sonstige Krankheiten der Mutter, welche Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett komplizieren (099). Dabei handelt es sich um Komplikationen in
der Schwangerschaft, die typischerweise mit vorbestehenden Erkrankungen der
Mutter konfundiert sind. Vorerkrankungen, die diese Komplikationen wéhrend
der Schwangerschaft wahrscheinlicher machen, sind identisch mit den Komor-
bidititen, die bei Personen mit DS oft vorkommen (Capone et al. 2018). Dies
erklart das signifikant haufigere Auftreten der Komplikationen bei Frauen mit
DS im Vergleich zu Frauen ohne ID. Erstaunlich ist jedoch, dass die genannten
Probleme wihrend der Schwangerschaft bei Frauen mit anderen Formen von
ID noch haufiger vorkamen als bei Frauen mit DS. Frauen mit anderen Formen
von ID sind eine heterogene Gruppe, deren Gesundheitszustand (vor der
Schwangerschaft) zwar im Vergleich zur allgemeinen Bevolkerung, aber kei-
nesfalls generell im Vergleich zu Frauen mit DS als durchschnittlich schlechter
zu beurteilen ist (Rubin und Crocker 2006). Moglicherweise spielen hohe psy-
chische Belastungen (Angst, Stress, Depressionen) im Zusammenhang mit
benachteiligenden Lebensumstinden (schwierige soziale Beziehungen, soziale
Randstindigkeit, fehlende private und professionelle Unterstiitzung) bei Frauen
mit anderen Formen von ID eine erhebliche Rolle (Cooper und van der Speck
2009; Xie und Gemmill 2018; McConnell et al. 2008). Ihre besondere Vulnera-
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bilitét ist durch das Fehlen eines spezifischen Syndroms vermutlich auch weni-
ger sichtbar als bei Frauen mit DS. Zudem ist nicht auszuschliessen, dass, ge-
rade bei komplikationslosem Verlauf von Schwangerschaft und Geburt, eine
intellektuelle Beeintrichtigung der Mutter ohne spezifisches Syndrom gar nicht
als solche wahrgenommen wird und damit in der Medizinischen Statistik nicht
dokumentiert ist. Durch die vorliegende Untersuchung konnten diese Vermu-
tungen leider nicht gepriift werden.

Wihrend in Bezug auf jene Schwangerschaftskomplikationen, die mit vor-
bestehenden Erkrankungen konfundiert sind, also Gruppenunterschiede festge-
stellt wurden, trifft dies auf andere Arten von Komplikationen nicht zu. Frauen
mit DS unterschieden sich nicht von den anderen beiden Gruppen bei den
schwangerschaftsspezifischen Erkrankungen, nicht bei Situationen, die mit dem
Zustand des Fetus verbunden sind und auch nicht hinsichtlich Komplikationen
bei Wehentitigkeit und Entbindung. Bei all diesen Aspekten wirken sich die fiir
das DS typischen Komorbidititen und / oder Spezifika der Lebenssituation
offenbar nicht signifikant aus.

Betrachtet man insgesamt die Merkmale der Klinikaufenthalte sowie die re-
lative Haufigkeit von Komplikationen wahrend Schwangerschaft und Geburt
bei Frauen mit DS, so ist festzustellen, dass auch bei dieser Personengruppe die
meisten Schwangerschaften wohl ohne gravierende Stérungen verlaufen. Dieses
Ergebnis korrespondiert mit Befunden aus den bisher vorliegenden Einzelfall-
studien (siehe Kap. 1.1). Allerdings enden geméafl unserer Studie die meisten
Schwangerschaften von Frauen mit DS nicht mit der Geburt eines Kindes, son-
dern mit einem Abort. Die im Vergleich zu Frauen ohne ID und zu Frauen mit
anderen Formen von ID um ein Mehrfaches erhéhte Quote von Aborten stellt
eine bisher so nicht dokumentierte, zentrale Besonderheit von Schwanger-
schaften bei Frauen mit DS dar. Ob diese zahlreichen Schwangerschaftsabbrii-
che bei Frauen mit DS iiberwiegend mit (vermuteten) medizinischen Indika-
tionen im Zusammenhang stehen oder eher andere Griinde haben, muss noch
untersucht werden.

5 Ausblick

Die vorliegende Studie liefert erstmals auf der Basis eines Dreigruppenverglei-
ches Hinweise auf Gemeinsamkeiten und Unterschiede von Schwangerschaften
und Geburten bei Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit anderen Formen
intellektueller Beeintrachtigung (ohne spezifisches Syndrom) und Frauen ohne
intellektuelle Beeintrichtigung. Da die untersuchte Stichprobe von Schwanger-
schaften bei DS zwar im Vergleich zu bisher vorliegenden Studien ungew6hn-
lich grof3, aber absolut gesehen doch klein ist, sollten die hier generierten Be-
funde an groferen Stichproben gepriift werden. Besondere Beachtung verdient
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die hohe Quote von Schwangerschaftsabbriichen bei DS. Diesbeziiglich sollte
zukiinftig untersucht werden, unter welchen Bedingungen Schwangerschaften
bei DS eher mit einer Geburt oder eher mit einem Abort enden bzw. wie die
hohen Abbruchquoten zu erklédren sind.
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