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Abstract

This systematic review investigates the effect of psychosocial parent interventions on
the well-being of parents of children with autism spectrum disorders (ASD), based
on 15 randomized controlled trials published between 2006 and 2025. The
interventions, categorized into seven types, vary considerably in design and included
outcome measures, reflecting a broad and inconsistent conceptualization of parental
well-being. All studies involved unique samples resulting in a total sample size of N
= 1214 with no replications identified.

Through systematic data extraction, the findings of this review suggest
that interventions targeting parental well-being generally reduce stress symptoms and
indicators of psychological distress, including anxiety and depression. In addition,
several interventions demonstrated improvements in psychological resources such as
family functioning and life satisfaction, indicating a potential for promoting well-
being beyond symptom reduction. Subsequently, a secondary focus of this review
explores potential impacts on the children with ASD as a result of the interventions.
Here, outcomes are inconsistent; while two studies show positive effects on
behavioural symptoms, others report no significant change. These mixed findings
reflect the limited and heterogeneous evidence base, while the present review
provides preliminary indications that a broader range of interventions may also
positively influence child outcomes, including reductions in problem behaviours and
potentially in symptom severity. Follow up data are examined to evaluate the
persistence of intervention effects over time where it is available. The evidence
remains inconsistent, with some studies demonstrating sustained or enhanced effects,
whereas others report a reduction in effectiveness or no enduring benefits.

Importantly, this review identifies several methodological limitations
across the included studies. All outcome data are based on self-reported measures,
which may inflate effect sizes and introduce bias. There is considerable variation in
control group types, lack of long-term follow-up in several studies, and limited
transparency in reporting key methodological details, all of which constrain the
generalizability and comparability of findings. Furthermore, the absence of
replication across diverse cultural contexts limits the generalizability of the findings

beyond the studied populations.



Overall, the review supports the relevance and benefit of psychosocial
interventions for improving parental well-being, suggesting that diverse intervention
formats may be effective when tailored to the specific needs of families. The
preliminary findings indicate that no single intervention model appears universally
superior. Instead, a range of approaches may be effective when adapted to the
specific stressors, preferences, and needs of individual families. This suggests the
value of an individualized approach in clinical practice, where interventions can be
tailored based on case formulation and current levels of strain. Accessibility and
flexibility are key to maximizing impact and ensuring practical utility in both clinical
and preventive settings.

In light of the above, future research should prioritize standardizing
well-being measures, incorporate outcome measures that are less prone to bias, and
ensure methodological rigor to enhance the external validity and clinical relevance of
the evidence. These efforts are essential to develop evidence-based, accessible
interventions for parents of children with ASD experiencing significant caregiving

burdens.



Indholdsfortegnelse

1 INTRODUKTION.....ccuitiuerenerencrenrrencrasseeseessresceessrnsesasssnssssssssssssssasssssssasesssssnssssssssssssssasssssssasssnssnnsne 1
I N 0 Y I =T 1
1.2 FORSKNINGSSPBRGSMAL c.ieieieieieieieiiiiiiieiiiiiieieeieeieteeeeeeteeeeeeeeeaeeeeeeeseeeeeeeeseteseseserererererseeeseseseeerereserree 3
1.3 BEGREBSAFKLARING ..vvuuneeeereruruneeeeseesssnneseeessssssnnaesesssssssnaseesssssssnnsesesssssssnnsesessssssnnsesessssssnnnneesssssssnnnns 3

I V=T oY1 [ To (=] o -2 SRSt 3
L. DISPOSITION tuuueeeeeeruuueseeererssueeeeessesssnaseesssssssnnaesesssssssnseesssssssnnsesesssssssnnsesessssssnnsesessssssnnneeesssssssnnnns 4

20 1 =10 ] 24 S S 6

2.1 TEORETISK RAMMESZTNING ...eeevvvrruuueeeeerersssnsesessessssnaeeeessssssnsseseesssssssnseessssssssnnesesessssssnnnesesssssssnnneseees
2.1.1 Sameroffs transaktionelle udviklingsmodel
2.1.2 Bronfenbrenners gkologiske systemteori ................

2.1.3 Teorierne indlejret i vores genstandsfelt..................
2.2 ASF OG KONSEKVENSER FOR FORZELDREROLLEN ....vuvuuuuusunnsnnnnnennnnnnnnnnnnnnnnnnnnsasasasssesesesssesesesssssesesssasasnses
B2 W Sale] [oTe [l e =l o] o [=Taa] (o) (o e | AR R
2.3 FORZLDRESKABET OG PSYKOSOCIAL BELASTNING ...vuvvtuuuuuensnennnennnnnnnnnnnnnnnsnssasssasasasesssesssesesssesssssessessenas
2.3.1 Foraeldrestress 0g lIVSKVAIILOt ...........cuveeueeeciveeiiiesiiiesie et et steesta s eeesessstasseaesaaesaes
2.3.1.1 Dobbelt ABCX-modellen ...........cooveeeiiieeeiee e
2.3.1.2 Foraeldrestress i lyset af dobbelt ABCX-modellen
2.3.2 Udredning og behandling ............cccccccevvvevcvvnesiunnnnnnn.
2.4 TILKNYTNING OG RELATIONELLE UDFORDRINGER...
2.4.1 THKNYENING VEA ASF ..ttt e et e e e a st e ettt e s sta e s ta e s taasteassaasseaesssaeses
2.5 STIGMATISERING OG KULTURELLE FAKTORER ..vvvvuvvuuvusnsnnnsnsnnnnnsnnnnnnnnnnnnnsnnnnsssssesssesesssssssssssesssssssesssasesns
2.6 INTERVENTIONSTYPER TIL FORZLDRE TIL BBRN MED ASF ..eeieiircccccrrc s s e s e e e e e e e

B IMETODE......iiiiiiicciineeiniiiiiiii s aaasss st s a s s s s s s s s e e e e e s s s s s s s s s s s aanaa e e e e e e e e e e e s e as 22

3.1 DET SYSTEMATISKE REVIEW .vvvvuvuvuruvurussssssnsssssnsssnsssssssssnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnnnnsssssnssesssssssssesssesssssssssssssssnns 22
BL2 PICOS. ..ottt ettt ——————————————————————————]]1—]]]] T aaaaaaaaaaaeaeaeaaaeeeteaataeeeaeaaes
3.3 SELEKTIONSKRITERIER
O T B 20T 1V (2 1 (o BT
R I [ 1 -1V =141 v [0 ¢ DO OO OO OO N
3.3.3 Comparison..............
3.3.4 Outcome...................
3.3.5 Studiedesign.............
3.4 INFORMATIONSKILDER
3.5 SBGESTRATEG  1evevevurererrrernrnsnssrsssssssssssssssssssnsssssssssssssnsasssnsnnnsnnnsnsnsnsnsssnsssssssssesssssesssesssesessssseessssesnns
3.6 SELEKTIONSPROCES .vvvvvvvvuvursrssuressssssssssssnsssssssssnsssssssnsnsnsssnsnsnsnsnsnnnsnsnsnnnssnsnssssesssssssssssssesesssssesssssasnns
3.7 UDVALGELSE AF DATA
3.8 RISIKO FOR BIAS VURDERING...cuvuvuvururursssssesssesnssssssssssnssnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnnnnnsssesesesssssssssesssssesssssesessssenns 32
3.9 EFFEKTMAL ANVENDT I SYNTESEN «.uuuuttvreeeeeeesesusreeeeeeesessasssseeesesessssssssessesssessanssssssssssesasssssssssssssennannses 33
3,10 SYNTETISERINGSMETODE ..vvvvvvuvuruvsssssssssnsssssnsssssssssssssnsssnsnsnsnsnsnsnsnsnsnsnnnsnsnsssssesssssssssesssssesssssesssssaenns 35

4 RESULTATER......ccetiiiiiiiciinteniiiiiiiiiies s sssssssasssssnesssssssssssssss s ssssssssssssssaesssssssssssssssssssnsnnsnsnnns 36

4.1 STUDIESELEKTION ..ttteesesauuuteeereeesasaunueeteeeesesaaunseeaeeaesesaanssseeeeeeessaaannssaaeeeeseaaanssnneaeeesssasannsseneeaesaanan
4.2 STUDIEKARAKTERISTIKKER

4.2.1 Demogrdfi................

4.2.2 Interventioner ..............cccccceeeeeeennn..
4.2.2.1 Kognitiv adfaerdsterapi
4.2.2.2 Acceptance and Commitment Therapy (ACT)
A T o V] (Y=o U] o o
4224 MYTIMe..ovoeeeeieeen
4.2.2.5 Positiv psykoterapi.....ccccceevvereerennns
4.2.2.6 Multikomponente interventioner.....

V02 7 A Vo | = <1 0 [ =T V=T o T VT

4.2.3 MGICINSEIUMENLEL ....eevveeeeeeiiseeieestestte st eeee st eeette s tta e st s e s steesataestaasbes s seassasesssaensees




4.3 RISIKO FOR BIAS VURDERING....cvvtuueeeereersnteseeerersssneeeessssssunesesessssssnnsesesssssssnnsesessssssnsnesesssssssnneessesssses 62

4.3.1 Bias opstdet grundet randomiSeringSPrOCESSEN ...........cccueeeueesvivesireesiireeiesssisesssesesisssssnes 62
4.3.2 Bias grundet afvigelser fra den tilsigtede intervention ..............cccecvevevveecvesssvveeciesesiennnnnn, 63
4.3.3 Bias grundet manglende outCOME-data...........ccceccveecieeesiresiiiesieesireesiieeieessaessasesaeesaes 63
4.3.4 Bias i MGIINGEN Qf OULCOME........cccuueeciiieeiiesiieeiiiesseeesteestteestaesteestaesstaasssesssssasssesesssaensnes 64
4.3.5 Bias i selektionen af de rapporterede reSUItAter ............coouevvvevvveeivesiieeiisssieecisesieesanns 65
4.3.6 Overordnet risiko for bias VUIAEIING ...........c.ueeceeeiiveeiiiieiiresisesieesiieessieeeiseesssassesessaenaes 65
4.4 KVALITATIV SYNTESE .. uuvttetinttetenrttessiisteessrat e s s sibasesssaaeessabaeessnba s e s ebas e e sambaeessnbeeesansaeeesanbeeessaraeeesanns
4.4.1 Psykisk belastning
B.4.1. D STFESS vttt
4.4.1.2 Indikationer pa psykisk sygdom
4.4.2 PSYKISKE FESSOUICEN ....cc.vveseeeeiiseeiieesiitesiaesieeeitee s taasssaesastaesssasastassssessasaasasessassasasessassasssees
BL4.2. 1 RESHIENS ..ttt et b et b e s ae et s bt et b e e h e e teshe et e beeheetesbe et e nneeneene e
4.4.2.2 Familievurderinger
4.4.2.3 Psykologisk robUSthed 08 VEIVEEIE ........ccuveiierieceeee ettt snee e 97
1 T/ =T o | AU PRR 101
5 DISKUSSION ....ccoiiiueriiiiiiiunneiiiissseessisssissessssssssssssssssssssesssssssssessssssssssssssssssssessssssssessssssssssssssssns 106
5.1 FORTOLKNING AF RESULTATERNE | LYSET AF ANDEN EVIDENS ....vvtviiiuriieriireeeiiniteessireeessnneessnreeessnaeessnns 106
5.1.1 Karakteristika ved eksisterende @Videns............c..ccueecversiveesiesesieesisesiieesivesseesiessssennns 106
D02 SEISS ..ottt ettt ettt e e e ettt e e e e e e ettt aaeeeeaannnnees

5.1.2.1 Generel stress
5.1.2.2 Foraeldrestress
5.1.3 DEPIESSION. ...t e
BLdiZ ANGST .ottt ettt e e e ettt e e e e e e ettt e e e e e e s e aannees
5.1.5 RESSOUICE-MG .....vveeeeeseiieeeeeiteeee ettt ste e et s e et e st esta s e ssaeesttaesstaesstaasseesateassseanass
5.1.5.1 Familievurderinger
LT S T Y =Y £ 1= SO
5.1.6 EffeKt PG DBIN@NE ..ottt ettt et
5.0.7 OPSAMIING ...vveeeiieeeeseeeee et te ettt ettt e et e st e et esstaestaassstasastaesstaesssassaseasstessssnanass
5.2 BOR VI INTERVENERE ELLER EJ? .uvveeeeuvteeestreeeanuteeesssuseeesaseeessnsseeesssssssesassssessnsseessssssessssseeesssssseesnnns 121
5.3 BEGRANSNINGER VED DE INKLUDEREDE STUDIER ...ctteteeesuuiurreeeeeseaaaunreeeeeessaaaannssneeeeesesassssseeeeessansannees
5.3.1 Afrapportering af velbefindende i inkluderede studier
5.3.2 Overvejelser omkring kontrolgrupper ..............cceccvevcvevcvesiivessiennnnn,
5.3.2.1 Den passive kontrolgruppe og ventelistekontrolgruppe
5.3.2.2 Den aktive KONtrolgruppe ....c.ceceeeeeeceeeriecieeeee et
5.3.2.3 Care as usual (CAU)
5.3.2.4 Etiske OVEIVEJEISEI ....ccvieeeieeteeeeee ettt
5.3.3 Manglende fidelity-vurderinger ................ococueecuvesvvesivesieesivnssnennns
5.3.4 MaNGIENAE fOHOW-UP .....cccuveeieeeiieesiieeeie ettt et e e s sttesstae e stae e sttt e s taesstasssseasaseasssnanans
5.3.5 Generaliserbarhed
LR T W0t L] 2T
5.3.5.2 MEtOdiSKE OVEIVEJEISEI .....eeveeieieeiiecee ettt e ee et e st e e te e te e eneeesseenseesneeeseenneas
5.4.6 OPSAMIING ...ttt ettt ettt e et e st e e te e s taesteaesstassaaesstaesssassaseasateassseanass
5.4 BEGRANSNINGER VED INDEV/ERENDE REVIEW ....vvttteeeeesauiirreeeeessaaaunreeeeeeesasaannseseeesesesassnseeeeesssassnnnees
5.4.1 Heterogenitet i inkluderede interventioner ..............cccuevevueeciesesiueesiisesiieesiivesieesieesseanns
5.4.2 KONrolgrupper i SYNTESEN .........ccceeecuveeeiiesiieeiitesiieeeittessieesitasestsesssssessaesssssssssessesssseenns
5.4.3 RiISIKO fOI BIQS .....vvveeeveesiiieeiiesiteeee ettt ettt e et s e e e te e s taestas e ssaasastaesstaesssaesseesatessssnanass
5.4.4 Konceptualisering af velbefindende ...............cccuveecuveecveisiieiiiiesieesisescieesivesseessvessieaans
5045 OPSAMIING ..vveeeiieeieesiee ettt e sttt e et e sttt eete e s taestaassstasastsesstaesssaasassssatesssseanass
5.5 IMPLIKATIONER FOR PRAKSIS ..ieiiuuutttteeeeeeaauuteteteeeeesaausstteeeeesaaaunseeeeeaesassannssneeeeesesaasnseeeeesssannannnen
5.6 FREMTIDIG FORSKNING ....etteeteeesaauureeeeeeseaaauureseeesesesaaussseeeeessaaanunsaeeeeessasaansseneeeeeeesaasnneeeeesssanaannnes

6 KONKLUSION.......citntniiiiiiiiieiiinnnsissssssssasssssiisssseessssssssssssssssssssssssssssseesssssssssssssssssssssssssssnnes 144
REFERENCELISTE ...cccuuiiiiiiiiiiiiiiiiniccninnneeeniiiiiiiisisssnssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssessssssssssses 147




1 Introduktion

1.1 Rationale

Det ses som varende universelt, at foreldre oplever stress og udfordringer i
foraeldrerollen (Hastings et al., 2019, p. 467), hvor stress i1 foreldrerollen refererer til
oplevelsen af ubehag eller manglende overskud til at imedekomme de krav, der
associeres med at vere foreldre (Hayes & Watson, 2013, p. 629). Dette kan 1 oget
grad vere tilfaeldet, ndr barnet har autismespektrumforstyrrelse (ASF). Her kan de
udviklingsmaessige udfordringer, der optraeder ved bern med ASF, samt bekymringer
omkring barnets fremtid, belaste foreldrene (Pisula, 2011, p. 88; 94). Formalet med
dette systematiske review er at undersgge effekten af psykosociale interventioner pé
velbefindende, ved foraldre til born med ASF, malt ud fra RCT-studier.

ASF anvendes som samlebetegnelse for de diagnoser, der er
klassificeret under de gennemgribende udviklingsforstyrrelser (Elmrose & Caroe,
2018, p. 322). Disse er kendetegnet som gennemgribende vanskeligheder ved sociale
samspil, kommunikation samt begransede, stereotype og repetitive interesser og
aktiviteter (WHO, 1994, p. 163). Den eksisterende litteratur pad omradet har
identificeret, at foraeldre til born med ASF oplever ggede stressniveauer
sammenlignet med forzldre til neurotypiske bern eller bern med andre
vanskeligheder, s& som Downs syndrom (Catalano et al., 2018, p. 1; Cachia et al.,
2016, p. 1; Hayes & Watson, 2013, p. 630). Derudover er der ogsa fundet oget
tendens til depression, angst og nedsat livskvalitet ved denne foreldregruppe
(Catalano et al., 2018, p. 1; Cachia et al., 2016, p. 1). Foreldrene kan blandt andet
opleve udmattelse, vrede og skyld forarsaget af den egede stotte og omsorg, de skal
yde 1 hverdagen, hvilket kan ga udover hele familien (Catalano et al., 2018, pp. 1-2).
Det er i litteraturen fremsat, at det er vigtigt at imedekomme foraldrenes uopfyldte
behov, da det kan forbedre deres sundhed og livskvalitet (Catalano et al., 2018, p. 2).
I forlengelse af dette anses interventioner, der gger foreldrenes mentale sundhed og
velbefindende, ogsd som centrale for at sikre optimale udfald ved barnet med ASF
(Cachia et al., 2016, p. 2). Séledes ses der indikationer pé, at nar foraeldre far det
bedre, s kan det ligeledes have en positiv pavirkning pa barnet, hvor der ved oget
mental sundhed ved foraldrene potentielt ogsa kan ske en bedring i barnets

livskvalitet (Catalano et al., 2018, p. 2).



Det systematiske review af Cachia et al. (2016) fremsetter, at foraldres
stressniveau kan forarsage en stigning i barnets adfaerdsproblemer (p. 1), mens Pisula
(2011) fremhaever, at barnets adfaerdsproblemer forudsiger foraeldres stress (p. 90).
Samlet peger disse fund pé en bidirektionel pavirkning mellem foraelder og barn, der
1 dette tilfeelde omhandler en gensidigt pavirkende sammenhang mellem
foraeldrestress og barnets adfaerdsmaessige vanskeligheder. Ud fra denne forstaelse
kan der opstd udfordringer ved at intervenere pd barnet, hvis foreldrenes mentale
sundhed er svakket, da effekterne af adfeerdsinterventioner rettet mod barnet, er
mindre i disse tilfeelde (Catalano et al., 2018, p. 2). Dermed vurderes det vigtigt at
have fokus pa at stette foreldrene, da det bdde kan stette foreldrene selv og have en
pavirkning pa bernene, herunder den effekt, bernene fér af at deltage i
adfeerdsinterventioner.

I den identificerede litteratur fremhaeves flere forskellige typer af
interventioner, der retter sig mod foreldrenes velbefindende, herunder kognitiv
adfeerdsterapeutiske tilgange (Catalano et al., 2018; Curley et al., 2023), mindfulness
(Cachia et al., 2016; Curley et al., 2023) samt psykoedukation (Curley et al., 2023).
Her er der blandt andet fundet, at mindfulness er effektivt til at reducere stress og oge
foraldrenes velbefindende (Cachia et al., 2016, p. 10), og det, at foreldrene indgér i
en stottet social gruppe med andre foraldre, ogsé spiller en vigtig rolle (Catalano et
al., 2018, p. 14). Hertil peger evidensen ogsé pa, at en gget viden om ASF bidrager
til nedgang i felelsen af stress og angst ved foreldrene (Catalano et al., 2018, p. 15).

Felles for de identificerede systematiske reviews, der retter sig mod at
syntetisere viden om interventioner rettet mod velbefindende ved foraeldre til bern
med ASF er, at de ikke udelukkende beror pd RCT-studier (eg. Cachia et al., 2016;
Da Paz & Wallander, 2017). Det systematiske review af Barlow et al. (2012)
undersoger gruppebaseret foreldretrening til bedring af foreldrenes psykosociale
helbred ud fra RCT-studier, men begranser sig ikke udelukkende til foraldre til bern
med ASF (p. 16). Sdledes er der, ud fra vores kendskab, endnu ikke udfert et
systematisk review, der udelukkende beror pd RCT-studier til at undersege effekten
af foraeldreinterventionerne pa velbefindende ved foraldre til born med ASF. Dette
onsker vi at gore i dette review, da den eksisterende evidens tyder pa, at disse
foraeldre er i saerlig risiko for at blive belastede samt at en bedring hos foraeldrene
ogsa potentielt kan pavirke bernenes velbefindende. Reviewet vil udelukkende

fokusere pé forzldre til bern med ASF, da evidens peger pa, at



foreeldreinterventioner skal vaere specifikke til den givne diagnose, da der ses
signifikante forskelle 1 hvilke faktorer, der pavirker foreldrenes stressniveau
athengigt af barnets diagnose (Ashworth et al., 2019, p. 1055). Endvidere vil
reviewet udelukkende bero pa RCT-studier, for at etablere en mere sikker kausal
forbindelse mellem interventionerne og outcome-mélene, og for at reviewet beror pa

den bedst tilgaengelige forskning pa omradet (Zabor et al., 2020, pp. 79-80).

1.2 Forskningssporgsmadl

Ud fra gennemgangen af den eksisterende litteratur er der opstaet et enske om at
undersoge folgende forskningsspergsmal:

Hvilken effekt har psykosociale forceldreinterventioner pa velbefindende ved
foreeldre til born med en autismespektrumforstyrrelse, i randomiserede kontrollerede
studier?

Udover besvarelse af reviewets overordnede forskningsspergsmal enskes det i tilleg

hertil undersogt, om foraldreinterventionerne har en effekt pd barnet med ASF.
Derudover egnskes det underseggt, om effekterne af foraeldreinterventionerne har
vedvarende effekter pa foreldrenes velbefindende over tid, hvilket vil undersoges ud
fra studier, der inkluderer follow-up. For at fastsatte den teoretiske ramme, som
dette systematiske review funderes i, vil der i de felgende afsnit forst praesenteres
begrebet velbefindende og herefter vores teoretiske ramme og baggrund, hvorudfra

vi forstér forskningsspergsmaélets relevans.

1.3 Begrebsafklaring

Begrebsafklaring er essentielt for at sikre en felles forstéelse af et begreb, da
begreber kan forstds pa forskellige méder pé tvers af kontekster (Stichler, 2018),

hvorfor velbefindende vil defineres i det folgende.

1.3.1 Velbefindende

Ifolge McNaught (2011) er velbefindende et komplekst, socialt konstrukt, for hvilket
der ikke findes en bredt accepteret definition (p. 7; 10). Dermed skal nedenstdende
anses som vores forstielse af begrebet, som det vil anvendes i folgende systematiske

review. Velbefindende kan vere influeret af mange biologiske, psykologiske,



emotionelle, sociale og miljomassige faktorer (Bhugra et al., 2013, p. 3). I reviewet
vil der sarligt rettes fokus mod subjektivt velbefindende, der omfatter, hvordan
individer overlever, trives og fungerer (McNaught, 2011, p. 11). Ifelge Bhugra et al.
(2013) kan den subjektive velbefindende ogsé vurderes ud fra individets selvfelelse,
hvilket gor det til et ekspansivt begreb, der rummer mange underliggende aspekter
(p. 3). Diener (2005) beskriver, hvordan subjektivt velbefindende udgeres af alle
positive og negative evalueringer, mennesker laver om deres liv, og herunder blandt
andet de omstandigheder, de lever under (p. 2 in: McNaught, 2011, p. 12).
Rapporteringen af subjektivt velbefindende er ofte baseret pa indre psykologiske
oplevelser (McNaught, 2011, p. 10), hvilket er afspejlet ved stor brug af
selvrapporteringsmal i litteraturen pd omradet. Hertil er det vigtigt at have begrebets
kompleksitet for gje, hvorfor det bdde er relevant at vurdere velbefindende subjektivt
og objektivt, for potentielt at afdeekke det fulde omfang af begrebet (McNaught,
2011, p. 9). Saledes forstas velbefindende, i indevarende review, bade muligt at
vurdere ud fra selvrapporteringsmal, hvor foraldrene rapporterer pa eget
velbefindende, og ud fra objektive mal, sa som kortisolniveau, der udger et objektivt
mal af stress (Lindo et al., 2016, p. 208). I litteraturen beskrives det, hvordan flere
forskellige omrader af velbefindende pévirkes ved foraldrene til bern med ASF, der
blandt andet identificeres som pdvirkning i niveauer af stress, angst, livskvalitet og
depression (Catalano et al., 2018, p. 2; Cachia et al., 2015, p. 1). Udover subjektivt
velbefindende fremhaver McNaught (2011) ogsa familiert velbefindende, som et taet
relateret konstrukt, hvor individets subjektive oplevelse mé forstas i den kontekst,
individet er en del af (p. 13), her forstaet som familien, hvilket ogsé vurderes
relevant at inkludere ud fra reviewets teoretiske forstielse, som vil fremlaegges i
afsnit 2.1.2.

I folgende review vil de forskellige maleinstrumenter, der i litteraturen
udger vurderinger af velbefindende, i det omfang det er muligt, alle inkluderes for at

sikre en bred afdekning af foraldrenes velbefindende.

1.4 Disposition

Dette systematiske review er opbygget séledes, at den teoretiske referenceramme vil
udfoldes ved hjelp af Sameroffs transaktionelle udviklingsmodel samt

Bronfenbrenners okologiske systemteori. Dernest folger en redegerelse med serligt



fokus pa den psykosociale belastning, der ofte medfolger foreldre til et barn med
ASF, samt relationelle og kulturelle faktorers indvirkning herpd. Det teoretiske
udgangspunkt opfelges af reviewets metodiske fremgangsméde, hvor reviewets
selektionskriterier, sogestrategi og selektionsproces specificeres. Endvidere
fremlaegges reviewets dataudvelgelse- og behandling, samt vurdering af risiko for
bias ved de inkluderede studier, jevnfer kriterierne i RoB-2. I forlengelse af dette vil
reviewets resultater praesenteres. Dette opfelges af en diskussion, der forst omhandler
en diskussion af resultaterne i lyset af eksisterende evidens pa omradet. Herefter
diskuteres begrensninger ved reviewets inkluderede studier samt ved indevarende
review, og slutteligt vil mulige implikationer for praksis og fremtidig forskning
behandles. Afslutningsvis opsamles reviewet i en samlet konklusion, der med
udgangspunkt i det fundne besvarer reviewets forskningsspergsmal. Indeverende
review er opbygget ud fra PRISMA-guidelines, men med afvigelser i henhold til
inddragelse af teoretisk rammesatning og redegerelse af relevant baggrundsviden,
der vurderes essentielt for videre uddybning og forstaelse for feltet. Derudover
ekskluderes elementerne i PRISMA, der relaterer sig til metaanalyse, da dette ikke

udfores.



2 Teori

I folgende afsnit vil relevante teorier prasenteres, for at specificere hvilken teoretisk
referenceramme, der anvendes i forstaelsen af reviewets genstandsfelt. Derefter
folger en redegorelse for at specificere relevansen af reviewet, hvor der vil redegores
for ASF samt hvilke konsekvenser, det kan have for foraldrerollen af fa et barn med
ASF. Ydermere vil der fokuseres pa den psykosociale belastning, som foraldre til
bern med ASF kan opleve samt hvilke relationelle og kulturelle faktorer, der kan
spille ind ved denne. Afslutningsvis prasenteres de typer af interventioner for
foraeldre til born med ASF, som hidtil er blevet undersegt i den eksisterende litteratur

pa omradet.

2.1 Teoretisk rammescetning

I de folgende afsnit vil reviewets teoretiske ramme udfoldes med udgangspunkt i
Sameroffs transaktionelle udviklingsmodel og Bronfenbrenners gkologiske
systemteori. Begge teorier har en systemisk forstaelse, hvor fokus er pé individer i
samspil med hinanden samt den gensidige pavirkning mellem system og individ
(Stewart-Ferrer, 2018, pp. 469-470). Teorierne vil forst redegores for enkeltvis, og
dernest vil de s&ttes i relation til reviewets genstandsfelt, hvilket ogsé vil

ekspliciteres i en model.
2.1.1 Sameroffs transaktionelle udviklingsmodel

For at fremhave den bidirektionelle forstaelse af foraldre-barn-relationen, vil
reviewet treekke pé den transaktionelle udviklingsmodel, hvor fokus er at fremhave,
hvordan barnet og barnets nare miljo gensidigt kan influere hinanden.

Den transaktionelle udviklingsmodel er udviklet af Sameroft i 2009, og
tager sit afset i den udviklingspsykologiske diskussion om arv og milje (Sameroff,
2009, p. 5). Modellen bygger pé forstéelsen af, at der foregér et dynamisk samspil
mellem individ og kontekst, og barnets udvikling er et produkt af disse kontinuerlige
og dynamiske interaktioner samt barnets oplevelse og erfaring med disse i sociale
settings (Sameroff, 2009, pp. 5-6; Sameroff, 2000, p. 297).

Den transaktionelle udviklingsmodel skelnes fra den interaktionelle

model, som dakker over, at det ikke er nok udelukkende at forholde sig til barnets



genetik, men at miljoet ogsd ma tages 1 betragtning, ndr man forseger at forudsige,
hvordan et barns udvikling kommer til at forlebe (Sameroff, 2009, p. 4). Hvor den
interaktionelle model kan kritiseres for at have en statisk forstaelse af bade barnet og
miljoet, papeger den transaktionelle udviklingsmodel derimod p4, at disse i stedet er
dynamiske og @ndrer sig over tid (Sameroft, 2009, p. 7). Det understreger individets
plastiske karakter, og fremhaver hvordan individet er en aktiv deltager i egen
udvikling (Sameroff, 2009, p. 8).

Som skildret ved Sameroffs (2000) forstaelse af arv og miljo
fremhaves vigtigheden af at forstd barnets omverden i relation til barnet (p. 298).
Det er essentielt, at vi ikke kan forstd barnets mentale helbred som isoleret fra sine
omgivelser, men at det er gennem barnets miljg, at vi opnér en bedre forstdelse for
barnet, og omvendt (Sameroff, 2000, p. 298). Dette tilleegger saledes stor vaerdi til
barnets n&re miljo, ndr man seger at bedre barnets vilkar, og det findes derfor saerligt
relevant at rette fokus mod foraldrenes velbefindende, da bedring heri vil kunne
indvirke positivt ud fra denne forstielse. Nar man skal forsta foraeldre-barn-
relationen er det vigtigt ogsa at forsta, at begge parter indgér i mange ekologiske
settings, som a&ndrer sig, og kan @&ndres af hinanden. Det er derfor essentielt, at man
leegger maerke til disse mange faktorer, der kan pdvirke, og samtidig er bevidst om, at

disse @ndrer sig over tid (Sameroff, 2009, p. 19).

2.1.2 Bronfenbrenners gkologiske systemteori

Bronfenbrenners gkologiske systemteori vil inddrages som supplement til Sameroffs
transaktionelle udviklingsteori. Teorien vil bidrage med en bredere forstaelse for,
hvordan menneskets udvikling menes at blive pavirket af bade neere og mere fjerne
miljeer (Bronfenbrenner, 2009, p. 3; 11).

Bronfenbrenner (2009) beskriver det gkologiske miljo som forskellige
strukturer, der er indlejret i hinanden og udgeres af mikro-, meso-, exo- og
makrosystemet (Bronfenbrenner, 2009, p. 9;22). Mikrosystemet forstas som den
inderste setting, der indeholder barnet, og udgeres blandt andet af hjemmet
(Bronfenbrenner, 2009, p. 3). Mesosystemet udger en forbindelse mellem to eller
flere settings, som barnet deltager i og kan udgeres af blandt andet forbindelse
mellem barnets hjem og skole (Bronfenbrenner, 2009, p. 25). Exosystemet udger en

setting, som barnet ikke direkte deltager i, men hvor begivenheder, der sker heri, kan



pavirke den setting, som barnet er en del af, og omvendt kan barnet pavirke de
begivenheder, der finder sted i denne setting (Bronfenbrenner, 2009, p. 25). Slutteligt
ses makrosystemet, der udger det yderste system og omfatter kultur som helhed, og
beskrives som noget, der gar pa tvaers af settings og kan variere 1 blandt andet
forskellige lande (Bronfenbrenner, 2009, p. 26).

De undersggte interventioner i dette review, placeres i barnets
exosystem, da barnet ikke deltager direkte, men ifelge denne teoretiske forstaelse
kan pavirkes indirekte af de @ndringer, interventionerne medforer hos foreldrene.
Bronfenbrenner (2009) fremhever, at foreldre kan pavirkes af eksterne faktorer som
blandt andet kvaliteten af tilgeengelige tjenester, og foreldrenes evne til at klare
rollen som foraldre kan afhange af stressorer og stette fra andre settings (p. 7). Dette
forstés i konteksten af reviewet som argumentation for, at eksterne faktorer, som her
udgeres af stotte fra foreldreinterventioner, kan indvirke pé den rolle, foraldrene har
overfor barnet i mikrosystemet. Hertil ma ogsd bemarkes, at tilgeengeligheden af
tjenester, der kan udgere stotte, kan variere i forskellige kulturer (Bronfenbrenner,
2009, p. 7), som udgeres af makrosystemet. Hvor behandlingen i Danmark beror pé
Nationale kliniske retningslinjer (NKR), som dikterer forskellige anbefalinger til
interventioner, er lignende ikke nedvendigvis tilfeeldet i alle lande.

Opsamlende ses det, at adskillige miljomassige variable i de
omgivende systemer har indflydelse pa barnets udvikling og barnet mé derfor ses i

kontekst af disse fremfor isoleret.
2.1.3 Teorierne indlejret 1 vores genstandsfelt

Jevnfor afsnit 1.1 bliver det tydeligt, at det kan vare sarligt vanskeligt at vaere
foraeldre til et barn med ASF, da diagnosens udviklingsmaessige udfordringer kan
medfere oget belastning for foreldrene (Pisula, 2011, p. 94), der igen kan have en
pavirkning pa barnets adferd (Cachia et al., 2016, p. 1). Dette indikerer, at relationen
mellem foreldre og barn er bidirektionel (Sameroff, 2009, p. 5), hvor ethvert individ
kan pavirke og blive pavirket af andre (Sameroft, 2009, p. 3), som illustreret i figur
1. Ved at betragte familien som et system kan man se, hvordan ét familiemedlems
adferd pavirker dynamikken i hele familien (Cox & Paley, 1997; Kerig, 2019 in
McCauley et al., 2019, p. 529). Dette systemiske perspektiv leder til en reciprok
forstaelse af belastning i en familie med et barn med ASF, hvor bade barn og

foraeldre pavirker hinanden gensidigt i de daglige sociale interaktioner (McCauley et



al., 2019, p. 529). Ydermere forstis bade barn og foraldre som situeret i et gkologisk
milje, der kan influeres af de omkringliggende systemer, der gensidigt influerer
hinanden helt fra mikro- til makrosystemet. P4 trods af, at reviewets primere fokus
er pa foraldrene, vurderes det vigtigt ud fra den systemiske forstaelse at understrege
sammenhangen mellem foreldre og barn, da foreldrenes velbefindende eller mangel
herpd, som belyst, kan have en betydelig indvirkning pd barnet. Hermed vurderes det
vigtigt at undersoge effekten af eksisterende foraldreinterventioner, for at undersoge
muligheder for at understotte velbefindende ved bade foraldre og barn.

Intervention rettet mod
forzeldres vglbefindende

MAKRO
Kultur, samfund

EXO

Systemer, der pavirker indirekte

Forbindelse mellem mikrosystmer

MIKRO
Direkte omgivelser

—>

Figur 1: lllustration af reviewets teoretiske referenceramme.

2.2 ASF og konsekvenser for forceeldrerollen

I det folgende vil det diagnostiske billede af ASF skildres med vagt pa, hvordan
foraldrerollen kan vare unik for foraeldre til bern med ASF sammenlignet med
foraeldrerollen til neurotypiske bern.

Jevnfor afsnit 1.1 kan flere aspekter af ASF udgere en belastning for
familien, herunder symptomatologien, udredning, og behandling. Det geelder ogsa
for méaden at vere foreldre pa, da det kan kreeves, at foreldrene ma tilpasse sig til de
serlige behov, som et barn med ASF kan fordre. I dag forstds ASF som en kompleks
neuroudviklingsforstyrrelse og deekker over vanskeligheder ved socialt samspil,
kvalitativt afvigende kommunikation og indsnavrede, repetitive og stereotype,
adfeerds-, interesse- og aktivitetsmeonstre. Derudover skal der vare en atypisk

udvikling til stede inden for mindst ét af felgende omrader; impressivt eller



ekspressivt sprog, udvikling af selektiv social tilknytning eller evne til socialt samspil
eller funktionel eller symbolsk leg (WHO, 1994, pp. 164-168). I Danmark anvendes
diagnosemanualen ICD-10, og heri er ASF klassificeret under samlebetegnelsen;
gennemgribende udviklingsforstyrrelser (F84), og underopdeles herunder i
forskellige diagnoser, frem for pé ét spektrum, som i DSM-V (Doernberg &
Hollander, 2016, p. 295; 297). Individer med ASF kan, foruden karakteristika ved
diagnosen, ogsa udvise uhensigtsmassig adfaerd som aggression og have sgvn-,
mave-tarm- og andre kliniske problemer, hvilket yderligere kan ege presset pa
familien (Voulgarakis et al., 2023, p. 84).

Born med ASF kan have en anderledes méde at opfatte og reagere pa
omgivelserne pa, hvilket skal tages sarligt hgjde for, ndr man bliver foreldre til et
barn med ASF. De kan vaere folsomme over for sanseindtryk, modvillige over for
forandringer eller have svert ved at give passende respons i sociale interaktioner,
hvilket kan pavirke foraldre-barn-forholdet (McCauley et al., 2019, p. 523). Den
sociale interaktion med barnet opleves typisk som belennende for en foralder, men
hvis barnet ikke kan give den forventede sociale respons i form af gjenkontakt, grin
eller at kunne blive trestet, sa kan det give foraldrene en folelse af inkompetence og
oge deres stressniveau (McCauley et al., 2019, p. 533). Endvidere kan foraldrenes
tilpasning til barnet med ASF’s udfordringer lede til daglig stress og social isolation,
hvor McCauley et al. (2019) fremhaver, at mange foreldre tover med at deltage i
typiske faellesskabsaktiviteter uden for hjemmet (p. 523), og barnets udfordringer ses
saledes ogsé at kunne influere foreldrenes deltagelsesmuligheder.

2.2.1 Atiologi og epidemiologi

Ztiologien og epidemiologien ved ASF vil fremhaves i det folgende med henblik pa
at belyse, hvor mange tilfeelde, der ses pa globalt plan, og dermed tegne et billede af,
hvor mange familier, der potentielt kan have behov for stette.

ASF har en heterogen @tiologi, og det er bredt anerkendt i forskningen,
at ASF udspringer af et komplekst samspil mellem arv og miljo (Bolte et al., 2019, p.
1275; Sauer et al., 2021, p. 5; Currenti, 2010, p. 161). Ved ASF ses stor arvelighed,
og der fremheaves mange forskellige gener, der potentielt kan vere associeret med
udviklingen heraf (Sauer et al., 2021, pp. 7-8). Ifolge Fombonne (2020) er der kun fa

miljomassige faktorer, der er veletableret evidens for at vaere udslagsgivende for

10



ASF, og det er hejere alder hos foraldrene ved barnets undfangelse og praenatal
eksponering for legemidlet valproat (p. 1).

Pa globalt plan ses der en stigende praevalens, hvor reviewet af Zeidan
et al., (2022) fandt, at gennemsnitligt 65 ud af 10.000 diagnosticeres med ASF
(Zeidan et al., 2022, p. 778; 786). Dette er en stigning fra deres tidligere udferte
review fra 2012, hvor det gennemsnitligt blev estimeret til at vaere 62 ud af 10.000
bern (Zeidan et al., 2022, p. 779; 786). Den ggede prevalens kan skyldes flere
faktorer, sa som gget bevidsthed omkring diagnosen, tidlig identifikation (Zeidan et
al., 2022, p. 779; 785; Fombonne, 2020, p. 1) samt udvidelse af de diagnostiske
kriterier, hvor man ikke la@ngere ser pa distinkte diagnoser i DSM, men i stedet pd

ASF som et spektrum (Zeidan et al., 2022, p. 782; 786).

2.3 Foreeldreskabet og psykosocial belastning

Folgende afsnit vil fremhaeve foreldreskabet til et barn med ASF, samt hvilke
udfordringer, der kan medfelge, med udgangspunkt i foraldrestress og livskvalitet. I
forlengelse af den fremsatte teoretiske forstielse af den bidirektionelle pavirkning
mellem foreldre og barn, vil dobbelt ABCX-modellen inddrages som

grundforstaelse af stress i familien.
2.3.1 Forzldrestress og livskvalitet

Psykologisk stress forstds som et relationelt og transaktionelt koncept, der omhandler
individet og dets omgivelser, hvor stress kan opstd, nar kravene overstiger individets
tilgaengelige ressourcer (Biggs et al, 2017, p. 351). Foraldrestress kan bredt
defineres som den belastning og egede pres, der specifikt opstér i forbindelse med
foreldrerollen (Rao og Beidel, 2009 in: Karst & Van Hecke, 2012, p. 250), og i
forleengelse heraf ses det, at sveerhedsgraden af barnets ASF- og adfeerdssymptomer
korrelerer med svaerhedsgraden af foraldrenes stress (Baker-Ericzén et al., 2005 in
Hahs et al., 2019, p. 154). Cachia et al. (2016) papeger, at foraldre til barn med ASF
har en forstaelse af deres foreldrerolle, men at stress kan begranse deres evne til at
handle derefter, hvilket kan forstaerkes af barnets udfordrende adferd og resultere i
en negativ spiral (p. 1). Det ses ogsd, at stress hos foreldrene kan manifestere sig
fysiologisk i1 kroppen, der blandt andet ses ved eget kortisolniveau, hvilket kan have
en negativ effekt pa kroppen og gore foreldrene mere sarbare for et dérligere helbred

(Lindo et al., 2016, p. 208). Vedvarende stress kan sagar gge tilbgjeligheden til
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helbredsskadelige adfeerdsmenstre, sdsom rygning og utilstraekkelig sevn (Lindo et
al., 2016, p. 208). Udover dette ses der aget sandsynlighed og forekomst af angst og
depression og en reduceret folelse af foreldrekompetence (Frantz et al., 2018, p. 59).
Denne pédvirkning anses som varende global, og pavirker saledes hele
familiefunktionen, herunder ogsa relationen imellem foraldrene (Barlow et al., 2012,
p. 12).

I litteraturen er der ofte fokus pad medrene, hvor Tomanik et al. (2004)
blandt andet fandt en positiv sammenhang mellem meodres stressniveau og barnets
sociale ferdigheder, helbred og adferd, hvor sterre udfordringer pd disse omrader
var forbundet med eget stress hos moren (p. 24). Den ggede stress hos moren kan
potentielt forklares af, at hun oftest agerer som primare omsorgsperson og tilbringer
betydeligt mere tid med barnet, hvilket oger sandsynligheden for psykisk belastning
(Khoshakhlagh et al., 2022, p. 148). Ud fra dette vurderes det relevant at rette fokus
mod interventioner, der kan stette foreeldrene igennem de vanskeligheder, som de
meder i deres foraeldreskab for potentielt at fordrsage forbedringer hos hele familien.
2.3.1.1 Dobbelt ABCX-modellen
Ud fra den teoretiske referenceramme findes det vigtigt at anskue familien som en
helhed, hvilket vil geres med udgangspunkt i dobbelt ABCX-modellen, frem for
andre teoretiske forstaelser, der ser pd individet som isoleret (Patterson & Mccubbin,
1983, p. 256). I det folgende vil modellen kort introduceres, med henblik pa at koble
denne til foreldrestress, der specifikt relateres til at vaere foraldre til et barn med
ASF.

Modellen bestar af fem komponenter, hvor forste komponent, betegnet
aA, beskriver svaerhedsgraden af en indledende stressor og en ophobning af krav, der
beskriver, at en familie ikke kun oplever en enkelt stressor, men at der ofte er flere til
stede simultant, der ogsa méa overvejes (Pakenham et al., 2005, pp. 194-195). Den
naeste komponent i modellen betegnes bB, og beskriver de ressourcer familien
anvender 1 modet med de krav, den stressfulde situation krever af dem. Her
fremsaettes social stette som en af de vigtigste ressourcer og er vist at kunne
minimere foraeldre-stress (Pakenham et al., 2005, pp. 194-195). Den tredje
komponent, cC, omfatter den betydning, som den givne familie tilskriver situationen,
de star i (Pakenham et al., 2005 p. 195). Komponenten BC betegner de anvendte
copingstategier, og dekker over de kognitive og adfeerdsmaessige forsgg pa at

handtere den stressfulde situation, som familien stir i (Pakenham et al., 2005, p. 194;
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196). Dette munder ud i den sidste komponent, XX, der betegner udfaldet af
familiens tilpasning (Pakenham et al., 2005, p. 194; 197).

2.3.1.2 Forceldrestress i lyset af dobbelt ABCX-modellen

I det folgende vil dobbelt ABCX-modellen appliceres pa reviewets genstandsfelt,
hvilket ogsa er illustreret i figur 2. En indledende stressor, aA, for foreldre, kan
anses for at vaere barnets ASF, der kan medfore yderligere stressorer i familien, s&
som isolation og manglende forstéelse fra omgivelserne. Bond et al. (2011) papeger,
at foreldrene kan vere praget af en psykologisk infleksibilitet, der kan fore til rigide
adfeerdsmenstre, hvor stressede foraeldre undgar sociale begivenheder med deres
barn med ASF af frygt for negative vurderinger fra deres omgivelser (in Hahs et al.,
2019, p. 155). Den anden komponent, bB, kan anses for at vere resiliensniveau, eller
reaktioner fra omgivelserne, eksempelvis i form af, om de medes med forstielse for
deres situation og barns behov af deres venner og familie. Eksempelvis pointerer
Connor & Davidson (2003) vigtigheden af resiliens, der kan ses som udtryk for ens
evne til at handtere stressede situationer (p. 77). Resiliens er séledes evnen til at
opretholde en adaptiv funktion pa trods af kroniske stressfaktorer i hverdagen og
betragtes som en dynamisk proces, der kan forbedres gennem trening i
resiliensferdigheder (Kuhlthau et al., 2019, p. 2). Et andet eksempel pd bB er som
naevnt, social statte, hvorfor der ses store konsekvenser, nar denne udebliver. Social
stotte ses som varende en pradiktor for isaer morens mentale helbred og en aget
kompetencefolelse, hvilket kan fungere som en beskyttende faktor for familiens
trivsel (Moody et al., 2019, p. 425). Ved tredje komponent, cC, kan den betydning,
man tillegger en given livssituation, variere imellem forskellige familier og kan
pavirke deres opfattelse af at fa et barn med ASF, alt efter om man anser det med
optimisme eller anser det som varende en udfordring. Tidligere forskning har
dokumenteret, at negative folelser og adfaerd, sdsom negative overbevisninger om
héndtering af en kronisk belastning, som at have et barn med ASF, forer til hoj
foraeldrestress og psykiatriske symptomer (Ede et al., 2020, p. 246). Dette leder
videre til fjerde komponent, BC, der omhandler foraldrenes evner til at hindtere den
stressfulde begivenhed. Udfaldet af tilpasningen, XX, forstas i dette review som
foraldrenes velbefindende, som malt ved de forskellige inkluderede outcome-mal.
Dette som resultat af interventionerne, der kan siges at have forsegt at bidrage til

@ndringer i familiens hdndtering af at have et barn med ASF.
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Med denne model enskes det fremhavet, at der 1 forskellige familier
kan vere forskellige reaktioner pé det at {4 et barn med ASF, og ma ikke altid
nedvendigvis forstds som udlgsende en familiekrise, da foreldrenes sociale stotte,
opfattelse af livssituation og coping-strategier kan pévirke, hvordan udfaldet af
situationen bliver (Bristol, 1987 in: Pickard & Ingersoll, 2017, p. 812), her forstaet
som at blive foraldre til at barn med ASF. Dette afspejler en probabilistisk
forstaelse, hvor forskellige udgangspunkter og ressourcer kan lede til forskellige

udfald.
Intervention
Til foraeldre

L B BN B BN BN B BE NE BN BN N

Familiens ressourcer

Social stette, resiliens,

mm.
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aA \J/ BC [ Udfald af familiens
Indledende stressor Copingstrategier tilpasning

Handtering af

Barnets ASF foraldrerollen
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psykisk sygdom, psykiske
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forstaelse fra omgivelser . . ressourcer
adfeerdshandtering
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Betydning der tilskrives situationen

Opfattelse af , at have
et barn med ASF

Negative tanker og folelser

Figur 2: Forceldrestress hos forceldre til born med ASF illustreret ved den dobbelte
ABCX-model.

2.3.2 Udredning og behandling
Folgende vil omhandle udredning og behandling af barnet med ASF, for at

understrege denne proces, der ogsa anses for at kunne vaere belastende for familien.
Selvom ASF betragtes som en diagnose forbundet med hjernemassige
funktionsforskelle, diagnosticeres den ud fra adferdsmeessige kriterier (Bolte, 2014,
p. 927). Udredningsprocessen kan opleves som en dreenende proces for foreldrene,
da det oftest er et leengere forleb, der kan tage flere ar (Pisula, 2011, p. 90) og tidligst
kan ske ved 18-méneders alderen (Sundhedsstyrelsen, 2021, p. 21). Udredningen af
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barnet med ASF kan saledes pavirke familien og kan vaere sarligt udfordrende for
foreeldrene, da det er en fase, hvor deres forstaelse for barnet kan udvikle sig og
@ndres (Carr, 2016, p. 299).

Nér barnet er udredt, og har faet en ASF-diagnose, stir familien over for en ny
virkelighed, fordi ASF, som navnt, er en gennemgribende udviklingsforstyrrelse, og
kan dermed ikke kureres. Dog findes der behandlinger, der i varierende grad kan
forbedre livskvaliteten og forebygge mere alvorlige udfordringer (Bolte, 2014, p.
927).

I NKR anbefales psykosociale indsatser som den primzre intervention
for bern med ASF, som blandt andet indebarer; foreldremedieret behandling,
specialpadagogiske tiltag og social ferdighedstrening (Sundhedsstyrelsen, 2021, pp.
4-6). Den konkrete udformning af indsatserne athanger af faktorer som barnets
alder, funktionsniveau, motivation samt foraeldrenes ressourcer (Sundhedsstyrelsen,
2021, p. 13), men det findes sarligt veerdifuldt, at barnets naere miljo inddrages i
behandlingsforlebet, da dette kan lette generalisering af de leerte feerdigheder
(Elmrose & Carge, 2018, p. 333). De undersoggte foreldreinterventioner i dette
review afviger fra de anbefalede foraeldremedierede interventioner i NKR ved, at
reduktion i symptomer ved barnet fremhaves som det primare sigte, mens reduktion
i foraeldrenes stress bliver sekundaert (Sundhedsstyrelsen, 2021, p. 21). De
interventioner, der vil underseges i dette review, har foreldrenes velbefindende som
primart sigte, mens en effekt pa bernene anses som noget, der kan opstd som folge
af den ogede foreldretrivsel.

Ifolge Bolte et al. (2019) kan det postnatale psykosociale miljo have
betydning for symptomernes sverhedsgrad ved ASF, hvor et stottende og
velfungerende miljo kan fungere som en beskyttende faktor, der positivt pavirker
symptomintensiteten, barnets livskvalitet og graden af funktionsnedsattelse (p. 1276;
1284). Her kan der potentielt opsté et pres pa foreldrene til barnet med ASF, da de
anbefales at tage stor del i den behandling, der tilbydes, samt ogsa at kunne modulere
symptomerne, ved at vere ansvarlig for et adaptivt psykosocialt milje i barnets
tidlige barndom (Bolte et al., 2019, p. 1276). Dette understetter foraeldrenes
afgerende rolle i barnets udvikling, da de kan bidrage med stotte til barnet, selvom
dette ikke kan @&ndre de underliggende genetiske og neuroudviklingsmessige forhold
(Bolte et al., 2019, p. 1276; 1284). I National Institute for Health and Care

Excellence (NICE) fremgar det, at man i tillaeg til bernenes interventioner ber
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undersegge interventioner rettet mod foraldrene til et barn med ASF, fordi
dertilherende stressorer kan lede til en sarbarhed og negative konsekvenser for
foreldrene (NICE, 2021, p. 5). Forskellige indsatser ber saledes adressere
foraeldrenes behov for personlig, social eller emotionel statte (NICE, 2021, p. 36),
som de inkluderede studier, i dette review, har fokus pa. Det anses derfor som
essentielt at intervenere pa foreldrene med henblik pa at fremme deres mentale
velbefindende, da de udger en population, der er i risiko for at udvikle
folgevirkninger i forbindelse med rollen som omsorgsperson for et barn med ASF

(Catalano et al., 2018, pp. 1-2).

2.4 Tilknytning og relationelle udfordringer

For at forstd, hvilke relationelle udfordringer man som foraldre til et barn med ASF
kan opleve i forbindelse med tilknytning, skildres der i det folgende kort en
gennemgang af tilknytningsteori samt de fire tilknytningsstile. Dernast fremhaves
konsekvenserne ved misforstaelser omkring tilknytning hos barnet med ASF, samt
en prasentation af geldende forstaelser pa omradet. Dette gores med afset i
forstaelsen af barnet som aktivt, og relationen mellem foreldre og barn som varende
dynamisk (Sameroff, 2009, p. 6).

Udviklingspsykologien legger vagt pé tilknytning som en
grundleggende del af foraeldre-barn-relationen, hvor tilknytning beskrives som et
medfedt neurobiologisk system, der udger grundlaget for at danne relationer mellem
barn og omsorgsperson (Teague et al., 2018, p. 2642). Dette affodes af
tilknytningsteori, der blev udviklet af John Bowlby (1969) og senere udbygget af
Mary Ainsworth (1978), og beskriver, hvordan tidlige relationer mellem spaedbern
og deres primare omsorgspersoner danner grundlaget for individets socio-
emotionelle udvikling (Bowlby, 1969, p. 276).

Ainsworth et al. (1978) identificerede tre forskellige
tilknytningsmenstre; sikker, undgadende og ambivalent tilknytning (p. 57-58). Bern
med en sikker tilknytningsstil udviser tillid til, at deres omsorgsperson kan reagere
pa deres behov, og er tilgengelige for trost (Ainsworth et al., 1978, p. 60), hvilket er
forbundet med hojere folelsesmessig regulering og positive sociale relationer
gennem livet (Bowlby, 1969, p. 273). Boern med en undgéende tilknytningsstil viser

en tendens til at undga eller ignorere deres omsorgsperson (Ainsworth et al., 1978, p.
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59), og denne stil menes at udvikles, nir en omsorgsperson konsekvent afviser
barnets folelsesmassige behov, hvilket resulterer i en strategi, hvor barnet lerer at
regulere sine folelser uathaengig af omsorgspersonens tilstedevarelse (Bowlby, 1988,
p. 138-139). Born med ambivalent tilknytning udviser staerk angst ved adskillelse og
har sveert ved at finde trest, nar de genforenes med omsorgspersonen. De kan bade
soge og afvise omsorgspersonen, hvilket kan vare et resultat af inkonsistente
omsorgsstrategier (Ainsworth et al., 1978, pp. 61-62). Main og Solomon (1990)
identificerede desorganiseret tilknytning som en fjerde kategori, karakteriseret ved en
blanding af adferdsmenstre, hvor barnet viser frygt eller forvirring over for
omsorgspersonen (in: Granqvist et al., 2017, p. 538). Denne kategori ses ofte hos
bern, der har oplevet omsorgssvigt eller traumer. Disse tilknytningsmenstre pavirker
individets relationer gennem hele livet, og har betydning for felelsesregulering,
selvopfattelse og sociale interaktioner (Shaver & Mikulincer, 2007). Ovenstaende
tager udgangspunkt i bern med normal udvikling, hvor det ved et barn med ASF, kan

have en anden karakter, hvilket vil udfoldes i det folgende.
2.4.1 Tilknytning ved ASF

Forstyrrelser i tilknytning kan vaere svare at adskille fra ASF, da der ses overlap i
symptombilledet, sarligt i form af vanskeligheder ved sociale relationer (Davidson et
al. 2022). Her er det dog vigtigt at differentiere mellem en ASF-diagnose og en
tilknytningsforstyrrelse, da bade arsag, behandling og prognose er anderledes.
Arsagen til ASF har et biologisk og genetisk afsat, imens en tilknytningsforstyrrelse
tilskrives skadelige omsorgsvilkar tidligt i barnets liv (Stokke, 2011, p. 533). Det kan
altsé have store familizere konsekvenser at antyde en skadelig omsorgssituation, hvis
dette ikke er tilfaeldet (Stokke, 2011, p. 530), og det vil derfor fremhaves i det
folgende, hvordan tilknytning kan se ud ved individer med ASF.

Den historiske forstaelse af ASF har blandt andet tegnet et billede af, at
diagnosen er opstéet som folge af forstyrrede mor-barn-relationer (Mintz, 2017, p.
45), hvilket har skabt tvivl omkring bern med ASF’s mulighed for at forme en sikker
tilknytning til primere omsorgspersoner (Teague et al., 2018, p. 2643). Som nevnt
er ASF en heterogen lidelse, der manifesterer sig pa forskellige méder, og der kan
ved nogle bern ses tegn pd normativ tilknytningsadfaerd, herunder eksempelvis at
knytte sig mere til én omsorgsperson, og udvise &ngstelighed, nar barnet uventet

bliver adskilt fra denne (Teague et al., 2018, p. 2643). Samtidig kan der ogsa ses
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atypisk tilknytningsadferd ved bern med ASF, eksempelvis i form af nedsat
kontaktsegen og nedsat prosocial respons til gjenkontakt, smil og feelles
opmarksomhed (Teague et al., 2018, p. 2643). Dette er alt sammen med til at skabe
bekymring hos forzldre til et barn med ASF, da barnet ikke udviser forventet
tilknytningsadferd. Det kan ydermere bidrage til folelsen af utilstraekkelighed i
forhold til foreldrekompetencer, fordi tilknytningen anses som grundlaeggende for
foraeldre-barn-relationen (Teague et al., 2018, p. 2642).

I et systematisk review af Teague et al. (2017) fandtes, at
gennemsnitligt 47% af de 186 underseggte barn med ASF blev klassificeret som
sikkert tilknyttede, hvilket understetter, at barn med ASF kan danne en sikker
tilknytning, og er i overensstemmelse med fund fra tidligere forskning pa omradet
udfert af Rutgers et al. (2004). Dog ses det, at signifikant feerre bern med ASF er
sikkert tilknyttede end bern uden ASF (Rutgers et al., 2004, p. 1130; Teague et al.,
2017, p. 47). En faktor, der kan influere tilknytningen til omsorgspersonerne hos
bern med ASF er de social-kommunikative vanskeligheder (Teague et al., 2017, p.
37). Sammenlignet med andre bern fremhaver Teague et al. (2017), at tilknytningen
ved bern med ASF er praeget af mindre kontaktsegende adferd og deficits i1 deres
sociale interaktion, s som manglende falles opmarksomhed, sammenlignet med
andre bern (p. 43). Séledes umuligger ASF ikke etablering af en sikker tilknytning til
omsorgspersonerne, men barnets sociale vanskeligheder kan gore det svarere for den
primare omsorgsperson at forsta og fortolke barnets tilknytningsadfaerd (Teague et

al., 2018, p. 2642).

2.5 Stigmatisering og kulturelle faktorer

Hvor bekymringer vedrerende tilknytning til et barn med ASF foregar i relationen
mellem foreldre og barn, og finder sted i mikrosystemet, kan der ogsa ses
udfordringer i de gvrige systemer, ndr man har et barn med ASF. Folgende afsnit vil
udforske den ggede tendens til stigmatisering hos foreldre til et barn med ASF
(Mazumder & Thompson-Hodgetts, 2019, p. 96), der gér pa tvaers af bade meso-,
exo- og makrosystemet, hvilket kan have en negativ indvirkning pa foreldrenes
velbefindende. Hertil vil ogsa behandles kulturelle faktorer, som kan spille ind.
Barnet med ASF har ofte en fysisk fremtoning lig med et neurotypisk

barn, og det kan derfor medfere forundring og manglende forstdelse hos andre, nar
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barnet med ASF udviser atypisk adferd blandt andre mennesker (Mazumder &
Thompson-Hodgetts, 2019, p. 96). Denne kontrast mellem den normative fremtoning
og afvigende adferd kan medfere negative stereotyper om barnet med ASF, og
resultere i stigmatisering af bade barnet og familien (Mazumder & Thompson-
Hodgetts, 2019, p. 96). Det kan, for foreldrene, manifestere sig som manglende
forstaelse for barnets adferd fra andre, anklager om darlig opdragelse, eksklusion fra
sociale sammenkomster og lignende (Ozmen & Erdem, 2018, Gulec et al., 2021 in
Kagcan et al., 2025, p. 297). Stigmatisering er altsd ikke begraenset til ét individ, men
deles af individets familie og nere relationer (Mazunder & Thompson-Hodgetts,
2019, p. 96). Hertil kommer ogsé internalisering af denne eksterne stigmatisering,
kaldet selv-stigmatisering, som udgeres af den psykologiske indflydelse det har at
vare stemplet som afvigende, hvilket kan bidrage til social tilbagetrekning og
eksklusion af personer i barnet med ASF’s nare miljo. Stigmatisering kan ogsa
antage en mere strukturel karakter, hvor familier med et barn med ASF eksempelvis
oplever, at barnet har behov for yderligere stotte, sdsom specialtilbud, hvilket kan
fore til negative associationer, der kan medvirke til at forsterke stigmatiseringen
(Mazumder & Thomson-Hodgetts, 2019, p. 97). Der ses altsa stor pavirkning fra de
omkringliggende systemer, der kan influere bdde barnet med ASF, men ogsa barnets
familie og herunder de primere omsorgspersoner.

Ydermere er det vigtigt at understrege, at stigmatisering ved ASF kan
se anderledes ud, alt efter hvor i verden, man befinder sig, samt hvilken kulturel
kontekst, man befinder sig i. Eksempelvis kan mangel pd viden og tilgengelig
forskning om ASF resultere i uhensigtsmassige misforstaelser, der kan ses 1 studiet
af Yu et al. (2020), som sammenligner den offentlige forstdelse af ASF i henholdsvis
Kina og USA. Her findes storre benagtelse af diagnosen i Kina, hvor der i USA ses
en storre mangde forskning pd omradet, og dermed ogsa sterre kendskab til
diagnosens facetter. Denne manglende forstaelse for ASF, som bade ses hos foreldre
til born med ASF og i forskningen, leder til mere diskrimination og fordomme
henvendst til individer med ASF, men ogsé til mere stigmatisering af det nare miljo i
forbindelse hermed (Yu et al., 2020, p. 1532).

Ovenstaende viser, at foreldre til bern med ASF kan lide under en hgj
psykologisk belastning, bdde intrapsykisk, i form af stress, angst og depression, og
ogsé ud fra et relationelt perspektiv, hvor bekymringer om foraldre-barn-relationen

og stigmatisering fra andre kan have stor betydning for foreldrenes velbefindende.
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Alt dette kan underminere og pavirke deres evne til en positiv foreldrepraksis

(Onyishi et al., 2023, p. 1).

2.6 Interventionstyper til forceldre til born med ASF

Pé trods af, at foreldreinterventioner med fokus pa velbefindende ikke er undersogt
udelukkende ud fra RCT-studier, er der tidligere forskning, der ogsa har beskeeftiget
sig med dette interesseomrdde og identificeret centrale komponenter 1
interventionerne. Disse vil fremhaves i folgende for at tegne et billede af de
tendenser, der ses i eksisterende interventioner pa omradet til forbedring af
velbefindende ved foraldre til bern med ASF.

I det systematiske review af Catalano et al. (2018) er der identificeret
tre forskellige overordnede temaer, der anses for at vaere centrale i forbedringen af
velbefindende ved foraldre til barn med ASF (p. 12). Som det forste fremhaves
anvendelsen af social stette som noget, der gir igen i flere af de undersogte
interventioner. Dette kan enten vare et direkte fokus for den givne intervention eller
appliceres igennem anvendelse af gruppeinterventioner, hvor foreldrene kan
diskutere med hinanden (Catalano et al., 2018, p. 12). Derudover identificeres
professionel treening i udvikling af feerdighederne ved foraldrene som centralt. Her
anvender flere af de undersogte interventioner workshops udfoert af professionelle
baseret pa kognitiv adferdsterapi (KAT) (Catalano et al., 2018, p. 13). KAT
kombinerer kognitive og adfeerdsmaessige teknikker til at skabe bevidsthed omkring
negative tankemenstre og adfaerd, samt hjelpe med at &endre disse (Chand et al.,
2023 in Abdelaziz et al., 2024, p. 2). Her antages en gensidighed mellem tanker,
emotioner og adfaerd (Onyishi et al., 2023, p. 3). KAT-interventionerne sigter mod at
give foreldrene strategier til stresshandtering samt til at nedbringe negative tanker. I
interventionerne med fokus pa stresshéndtering fremheves blandt andet brug af
mindfulness, muskelafslapning, ekspressive skrivegvelser og ACT (Catalano et al.,
2018, p. 13), som deekker over acceptance and commitment therapy, og fremmer
accept af negative tanker og folelser og hjelper foreldre med at handle 1
overensstemmelse med deres vaerdier (Ni et al., 2025, p. 2). Nér interventionerne
derimod har fokus pa udvikling af foreldrenes coping-strategier fremhaves
vigtigheden af, at interventionerne er strukturerede og fokuserede pa viden og

feerdigheder til hindtering af barnets problemadferd og daglig pleje af barnet
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(Catalano et al., 2018, p. 13). Som det sidste tema fremhaeves interventioner med
fokus pa at give foreldrene viden om ASF, enten i form af informationer om traek
ved ASF eller om tilgengelige tjenester, hvor foreldrene kan sege hjelp (Catalano et
al., 2018, p. 13).

Séledes er der identificeret mange forskellige tilgange til tilgeengelige
foraeldreinterventioner rettet mod deres velbefindende. Falles for den tilgaengelige
evidens er, som navnt i introduktionen til dette systematiske review, at evidensen om
de tilgeengelige interventioner ikke beror udelukkende pa RCT-studier. Dermed vil
der i dette review kun inkluderes RCT-studier med enske om at drage mere sikre
konklusioner om foreldreinterventionernes effekt pa deres velbefindende. Dette

systematiske reviews metodiske valg vil begrundes i de folgende afsnit.

21



3 Metode

I folgende afsnit preesenteres dette systematiske reviews metodiske afsat. Forst
prasenteres det systematiske review som metode samt begrundelse for anvendelsen
heraf. Dernaest praesenteres opbygningen af reviewets forskningsspergsmal med
udgangspunkt i PICOS, hvor selektionskriterier, sggestrategi og selektionsproces vil
udformes. Endvidere fremhaves reviewets dataudvealgelse og databehandling, og

endeligt beskrives vurdering af risiko for bias ved de inkluderede studier.

3.1 Det systematiske review

Et litteraturreview er en metode, der pd en omfattende, eksplicit og reproducerbar
mdde, skal syntetisere og evaluere den allerede eksisterende viden pa et givent
forskningsomrdde (Fink, 2019, p. 6). Det systematiske review adskiller sig fra den
traditionelle litteraturgennemgang med sin systematiske og transparente
afrapportering (Perestelo-Perez, 2013, pp. 49-50). Ved brug af denne tilgang
minimeres bias i form af en gennemsigtig metode, hvor alle relevante studier
systematisk identificeres, vurderes og sammenfattes for at besvare et klart afgrenset
forskningsspergsmal (Petticrew & Roberts, 2006, p. 9). Det systematiske review
baserer sdledes sine konklusioner pd empirisk data fra primarstudier, og har til
formal at skabe en overskuelig sammenfatning og derigennem besvare sporgsmal,
som ikke kan besvares ud fra enkeltstdende studier alene (Page et al., 2021, p. 2).
Benyttelsen af et systematisk review som et forskningsredskab, kan fremme
evidensbaseret praksis samt klinisk beslutningstagning, da det for eksempel tilbyder
evidensbaseret information om interventionseffekter, der skal sikre, at fagpersoners
kliniske beslutningstagning beror pa den bedst tilgeengelige evidens (Petticrew &
Roberts, 2006, pp. 12-13).

Rapporteringen af indevarende systematiske review tager, som navnt,
udgangspunkt i retningslinjerne fra PRISMA-guidelines, som er retningslinjer for
udarbejdelsen af et systematisk review samt metaanalyse. PRISMA-guidelines bestar
af en 27-items checkliste, der skal sikre en transparent og komplet afrapportering
(Liberati et al., 2009, p. 2). For at sikre, at dette systematiske review bliver
vardifuldt for andre, tilstrebes en transparent og praecis afrapportering, der

indebarer en klar redegerelse for rationalet bag gennemforelsen, en detaljeret
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beskrivelse af de konkrete trin i processen, samt en tydelig prasentation og

fortolkning af fundene (Page et al., 2021, p. 2).

3.2 PICOS

Inden pabegyndelse af det systematiske review, udformes forskningsspergsmalet
med afset i PICOS-retningslinjerne for at sikre et klart formuleret
forskningsspergsmél. Ud fra PICOS skal forskningsspergsmalet specificere
population, intervention, comparison, outcome-mal samt studiedesign (Perestelo-
Pérez, 2012, p. 51). De forskellige komponenter er illustreret i tabel 1. Som
specificeret i afsnit 1.2 vil det derudover underseges, om der kan ses en effekt pa
bernene efter foreldreinterventionen, samt om der ses langtidseffekter pd
foraldrenes velbefindende som folge heraf.

Tabel 1: PICOS for dette systematiske review

Population |Foreldre til bern med ASF

Intervention |Foreldreinterventioner med fokus pa foraldrenes velbefindende

Comparison [intervention eller aktiv kontrolgruppe, der ikke modtager

foraldreintervention med samme fokus

Kontrolgruppe i form af ventelistekontrolgruppe, kontrolgruppe uden

Outcome-
Foreldres velbefindende
mal

Studiedesign [Randomiserede kontrollerede studier

3.3 Selektionskriterier

I det folgende specificeres reviewets in- og eksklusionskriterier, der er udformet med

udgangspunkt i reviewets PICOS, saledes at kriterierne specificerer bade population,

intervention, comparison, outcome og studiedesign. Disse kriterier anvendes i
selektionsprocessen til udvalgelse af relevante studier, der opfylder in- og

eksklusionskriterierne, og dermed kan inkluderes i reviewet. De studier, der ikke

lever op til alle de stillede in- og eksklusionskriterier frasorteres. Reviewets endelige

in- og eksklusionskriterier er fremsat i tabel 2 og vil gennemgés i det folgende.

23




Tabel 2: In- og eksklusionskriterier

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier

Foreldre til barn og unge med ASF
Studier hvor bernene ikke har ASF som
mellem 0-18 ar, som har primaer ) ) )
. primar diagnose, stillet ud fra DSM eller
diagnose stillet ud fra DSM eller ICD, '
. ICD eller af en egnet professionel
eller af en egnet professionel

Rapporterer mindst et outcome-mal pa
Inkluderer ikke mindst et outcome-mal, der
veletablerede skalaer, der méler pa
maéler pa foreldrenes velbefindende
velbefindende ved foraldrene

Randomiserede kontrollerede studier |Andre studiedesigns end RCT-studier

Rapporterer Cohen’s d som Studier der ikke rapporterer Cohen’s d eller
effektstorrelse, eller verdier, som vardier, som muligger udregning heraf

muligger udregning heraf

Foraldreinterventioner, der har fokus |Interventioner, som er rettet mod bernene

pa foreldrenes velbefindende

Peer-reviewed

Studierne skal vaere udgivet pa

engelsk, dansk, svensk eller norsk

3.3.1 Population

Deltagerne i de inkluderede studier skal vaere foraldre til bern eller unge med ASF.
Studier ekskluderes, hvis der inddrages foraeldre til bern med anden primar diagnose
end ASF (eg. Nathwani et al., 2021). Dette skyldes, at meget forskning tyder p4, at
foraeldreskabet til et barn med ASF er sarligt udfordrende (Catalano et al., 2018, p.
1-2), og det onskes derfor at tage hejde for dette, saledes, at der ikke sammenlignes
pa tvaers af andre diagnoser. Det skal derfor fremga i de inkluderede studier, at
deltagerne er foraldre til bern med ASF. Endvidere skal det eksplicit fremga, at
barnets diagnose enten er stillet ud fra ICD eller DSM, eller at diagnosen er
verificeret af en egnet professionel. Samtidig tillades foraldre, der er rekrutteret

gennem behandlingscentre for autismespektrumforstyrrelser, da dette vurderes at
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forudsaette en verificeret diagnose hos barnet. Der ekskluderes ikke studier, der
rapporterer om komorbide diagnoser hos bernene, si lenge den primare diagnose er
ASF. Dette skyldes, at bern og unge med ASF ofte har komorbiditet, eksempelvis i
form af ADHD (Catalano et al., 2018, p. 2), og det vil derfor ikke give et aktuelt
billede af den tilsigtede population, hvis komorbiditet ekskluderes fra indevarende
review. Komorbiditet ved barnene tillades for at ege generaliserbarheden af

reviewets fund, sa det bedst muligt reprasenterer den population, der ses i1 praksis.
3.3.2 Intervention

De inkluderede interventioner skal fokusere pd at forbedre velbefindende ved
foraeldre til et barn med ASF. Her inkluderes interventioner, som leveres enten i
gruppeformat eller individuelt, og som inddrager enten begge primare
omsorgspersoner eller blot en af disse. Studier, hvor bernene indgar som en aktiv del
af interventionen (eg. DaWalt et al., 2018), ekskluderes, da ensket er at undersoge
effekten pa foreldres velbefindende. Derudover ekskluderes studier hvis primare
fokus er pé adferdsendringer ved barnene (eg. Tellegen & Sanders, 2014) og
foraeldres velbefindende som et sekundart fokus, selvom bernene ikke inkluderes
direkte i interventionen. Studier, hvor foreldrene anvender det leerte pa bernene
inkluderes. Studier, hvor der er fokus pa at forbedre velbefindende generelt, uden
fokus pé rollen som foraeldre til et barn med ASF ekskluderes ogsa (eg. Pereira et al.,
2021), séledes at interventionen i de inkluderede studier skal have fokus pa

velbefindende forbundet med at vere foraldre til et barn med ASF specifikt.
3.3.3 Comparison

De inkluderede studier skal alle veere RCT-studier, hvilket indebaerer, at de alle har
en form for kontrolgruppe. Det bestemmes, at behandlingsgrupperne i de inkluderede
studier skal sammenlignes med enten ventelistekontrolgrupper, kontrolgrupper uden
intervention eller en aktiv kontrolgruppe. Vi ekskluderer derfor studier, der
sammenligner interventionen med en anden intervention, rettet mod foraldrenes
velbefindende (eg. Bradshaw et al., 2018), da der her mangler en kontrolgruppe.
Ydermere skal interventionen undersgges som en selvstaendig intervention og ikke
som add-on til en anden intervention, da vi ensker at kunne sammenligne effekten af

selve interventionen isoleret.

3.3.4 Outcome
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Da fokus i dette systematiske review er at undersoge hvilken effekt interventioner
kan have pé foreldrenes velbefindende, er et inklusionskriterie, at studierne skal
rapportere mindst ét outcome-mal, der vurderes at méle pd foraldrenes
velbefindende. Dette forstds som subjektive og objektive méleinstrumenter, der
maéler pa foreldrenes velbefindende, som det fremgar af afsnit 1.3. Studier
ekskluderes, hvis der udelukkende er fokus pa egning i foreldres self-efficacy (eg.
Love et al., 2020), da dette ikke alene vurderes at vere et fyldestgarende mél for
velbefindende. Self-efficacy tillades dog som outcome-mal, hvis interventionen har
fokus pé velbefindende og dermed suppleres med andre mél for velbefindende. Ved
alle inkluderede outcome-maél skal der som minimum rapporteres resultater ved
baseline-malinger og post-malinger. I de studier, der rapporterer follow-up-mélinger,
inkluderes disse ogsd. Derudover har vi, for at muliggere en sammenligning af
effektstorrelser pa tvers af studier, opstillet et krav om at studierne skal rapportere en
Cohen’s d som effektstarrelse, eller preesentere verdier, s som mean (M) og
standardafvigelse (SD), for at muliggere en udregning heraf. Ved studier, der ikke
prasenterer rascorer, men dog rapporterer Cohen’s d, vurderes dette som acceptabelt,
da det stadigvaek muligger en sammenligning med de evrige studiers fund.

Redegorelse af Cohen’s d samt udregning heraf fremgér af afsnit 3.9.
3.3.5 Studiedesign

Da vi, ud fra gennemgangen af den eksisterende litteratur pa omradet, blev bekendt
med, at ingen af de identificerede systematiske reviews udelukkende beroede pa
RCT-studier, valgte vi at gere dette i vores review. Dette er valgt, da RCT-studier
anses for at vaere overst i evidenshierarkiet i klinisk forskning, og anvendes til at
etablere kausale sammenhange mellem den undersegte intervention og de definerede
outcome-mal (Zabor et al., 2020, pp. 79-80). Vi ekskluderer derfor alle andre
studiedesigns end RCT-studier, sa som kvasi-eksperimentelle studier (eg. Sanli &
Erci, 2024). Studierne skal dermed indeholde en kontrolgruppe, som beskrevet i
afsnit 3.3.3, samt gore brug af randomisering, som RCT-studier bygger pd brugen af.
Randomisering dekker over at studiets deltagere bliver tildelt til en
behandlingsgruppe eller kontrolgruppe baseret pa tilfeldighed (Zabor et al., 2020, p.
80), s alle deltagere har lige stor mulighed for at komme i en af grupperne (Stolberg
et al., 2004, p. 1540). Brugen af randomisering tjener det formal at minimere

forskelle mellem grupperne, som kan pavirke outcome-malene, og dermed minimere
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confounding variable (Zabor et al., 2020, p. 80; 81), der er variable, der utilsigtet kan
pavirke resultaterne og kan lede til fejlagtige vurderinger heraf (Juul et al., 2017, p.
192). Séledes enskes der igennem randomiseringen at sikre, at deltagernes
karakteristikker er sa ens som muligt ved baseline, sdledes at forskellene mellem
grupperne efter interventionen kan tilskrives denne (Stolberg et al., 2004, p. 1540).
Igennem brug af kontrolgrupper og randomisering sikres det, at forskellene mellem
grupperne kan tilskrives interventionen og ikke andre alternative forklaringer, som
den naturlige udvikling (Mohr et al., 2009, p. 276). En naturlig bedring kan betegnes
som regression mod gennemsnittet, og betyder, at personer, selv uden intervention,
med tiden kan opleve bedring (Juul et al., 2017, p. 190). Derudover stilles der krav
til, at studiet er peer-reviewed, hvilket gares for at sikre kvaliteten af den inkluderede

evidens (Kreiman, 2016, p. 481).

3.4 Informationskilder

For at sikre at vores systematiske sggning opnér en vis bredde i den fremsogte
evidens, velger vi at foretage seagninger i PubMed, Embase og PsychInfo. Derudover
soger vi 1 litteraturlister i identificerede systematiske reviews pa omrédet, for at
afdeekke, om der er yderligere evidens, der lever op til vores selektionskriterier, men
som ikke indfanges i vores segning i de tre databaser.

Den endelige sogning blev gennemfort i tre databaser: Embase,
PubMed og PsycInfo. Segningerne i de forskellige databaser blev udfert den 18/02-
2025, og 1 alt identificerede vi 12186 studier, som blev inkluderet i den videre
selektionsproces. I Psychlnfo identificerede vi 3802 resultater, i Pubmed
identificerede vi 3015 resultater, og i Embase identificerede vi 5369 resultater. Den
endelige sogestreng fra Psychlnfo kan ses 1 figur 3, mens sggestrengene fra Embase
og Pubmed kan ses i bilag A og B. Der blev foretaget en ny segning i PubMed d.
21/2 grundet en fejl i upload af de identificerede studier til
referencehandteringsvarktejet Rayyan, hvor studiernes abstracts ikke var blevet
korrekt overfort. Der blev anvendt samme sggestreng samt indekstermer, og der blev
ved den nye segning fundet 3019 resultater i PubMed, hvilket er disse, der er

screenet.
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3.5 Sogestrategi

Inden den endelige sogning, udferte vi en raekke pilotsegninger for at identificere
relevante spgeord og kortlegge den terminologi, der anvendes i litteraturen. De
identificerede sogeord i den eksisterende litteratur vil danne grundlag for vores valg
af relevante termer, som vil anvendes i vores sggning. Inspiration til segeordene
hentes blandt andet fra det systematiske review og metaanalysen af Bourke-Taylor et
al. (2021), der eksplicit beskriver sine segestrenge i relation til interventioner rettet
mod at forbedre den mentale sundhed hos medre til bern med udviklingsmeessige
vanskeligheder. Alle pilotsegninger foretages i Psychlnfo, og der seges udelukkende
i titel og abstract, og medtages udelukkende studier, der er peer-reviewed, sé der kun
indfanges studier, der har mest mulig relevans for vores fokusomrade. Vi valger at
opdele vores sggning i tre blokke, som vi indledningsvist seger individuelt og
slutteligt kombinerer.

I forste segeblok specificeres vores population, hvor vi fokuserer pé at
identificere sogeord relateret til ASF og foraldre, sa populationen bliver pracist
afgrenset. Indledningsvis blev sageordene sogt enkeltvis for at vurdere eventuel stgj.
Her viste det sig, at "PDD" (pervasive developmental disorder) skabte udfordringer,
da forkortelsen ogsé refererer til "Parkinson’s disease with dementia" og dermed
genererede irrelevante resultater. Pa trods af stgjen, valgte vi at inkludere "PDD"
som sggeterm, da det i DSM-IV anvendes som en betegnelse for en autismediagnose,
hvilket sikrede, at potentielt relevante studier ikke blev udeladt. Vi valgte at sage pa
PDD fremfor den endelige betegnelse "PDD-NOS", da en provesggning viste, at de
samme studier blev identificeret uden denne tilfejelse til PDD. For at afdaekke
foraeldreperspektivet blev der gennemfort separate sggninger pa relevante sggeord,
relateret til foreldrene, for at vurdere relevansen af det givne segeord. Det blev
tydeligt, at litteraturen i hejere grad fokuserer pad medre end fadre, og derfor
inkluderes de som selvstaendige sogeord fremfor “parents” alene, for at sikre
inddragelse af begge omsorgspersoner. Efter at have identificeret de mest relevante
sogeord kombineres disse, s forste sogeblok omfatter bade relevante termer i
henhold til ASF og begreber relateret til foraldre.

I anden segeblok specificeres vores enskede outcome, hvor vi vaelger at
inkludere forskellige termer, der relaterer sig til velbefindende som outcome. Her

indikerede litteraturen, at der anvendes en bred vifte af termer, hvorfor vi inkluderer
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forskellige synonyme begreber sdsom "well-being", "welfare" og "mental health" i
sogestrengen. For at vurdere hvert enkelt sggeords relevans blev de forst sogt
individuelt, derefter segt som en samlet blok og slutteligt kombineret med blok et.

I tredje sogeblok specificeres de forskellige interventionstyper, der er
relevante for reviewets fokus, og der soges pa forskellige begreber, der relaterer sig
hertil. Der ses i litteraturen mange forskellige termer, der henviser til interventioner,
sd som ”psychoeducation”, ’support” eller ”program”, hvilke alle inkluderes.

Neste trin 1 segeprocessen dekker over sammenfletning af sogeordene
fra de forskellige blokke til én samlet sggestreng. Denne suppleres yderligere med
indekstermer, der varierer athaengigt af den specifikke database, med henblik pa at
udvide segningen og inkludere flest mulige studier. Pa tvers af de forskellige
databaser soges der med de samme fritekstsegeord i titel og abstract, der udger vores

endelige sogestreng.

Tabel 3: Sogestreng fra Psychlnfo

(((((((title: (Autis*))) OR ((title: (ASD))) OR ((title: ("pervasive developmental

disorder*"))) OR ((title: (PDD))) OR ((title: ("autism spectrum disorder"))) OR ((title:
(asperger*)))) OR (((abstract: (Autis*))) OR ((abstract: (ASD))) OR ((abstract: ("pervasive
developmental disorder*"))) OR ((abstract: (PDD))) OR ((abstract: ("autism spectrum
disorder"))) OR ((abstract: (asperger®))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed
Journal")))) AND (((((title: (Mother*))) OR ((title: (maternal))) OR ((title: (father*))) OR
((title: (paternal))) OR ((title: (parent®))) OR ((title: (caregiver*))) OR ((title: (carer*)))) OR
(((abstract: (Mother*))) OR ((abstract: (maternal))) OR ((abstract: (father*))) OR
((abstract: (paternal))) OR ((abstract: (parent*))) OR ((abstract: (caregiver*))) OR
((abstract: (carer*))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal"))))) OR
(((IndexTermsFilt: ("Autism Spectrum Disorders")))) AND (PublicationTypeFilt: ("Peer
Reviewed Journal")))) AND (((((((title: (empowerment)))) OR (((abstract:
(empowerment))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title:
(coping)))) OR (((abstract: (coping))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed
Journal")))) OR (((((title: (stress)))) OR (((abstract: (stress))))) AND((PublicationTypeFilt:
("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: ("parent™ outcome*")))) OR (((abstract: ("parent™®
outcome*"))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title:
("parent® self-care")))) OR (((abstract: ("parent* self-care"))))) AND ((PublicationTypeFilt:
("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: ("parent-child relation*")))) OR (((abstract:
("parent-child relation*"))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR
(((((title: ("quality of life"))) OR ((title: (QoL)))) OR (((abstract: ("quality of life")))
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OR ((abstract: (QoL))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR
(((((title: ("family relation*")))) OR (((abstract: ("family relation*"))))) AND
((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: ("family

function*")))) OR (((abstract: ("family function*"))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer
Reviewed Journal")))) OR(((((title: ("well being"))) OR ((title: (wellbeing))) OR ((title:
("well-being")))) OR(((abstract: ("well being"))) OR ((abstract: (wellbeing))) OR
((abstract: ("well-being"))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR
(((((title: (welfare)))) OR (((abstract: (welfare))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer
Reviewed Journal")))) OR (((((title: ("emotional health")))) OR (((abstract: ("emotional
health"))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: ("mental
health")))) OR (((abstract: ("mental health"))))) AND((PublicationTypeFilt: ("Peer
Reviewed Journal"))))) OR ((((IndexTermsFilt: ("Well Being")) OR (IndexTermsFilt:
("Parental Stress")) OR (IndexTermsFilt: ("Psychological Stress")) OR (IndexTermskFilt:
("Quality of Life")))) AND(PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) AND
(((((((title: (psychoeducation)))) OR (((abstract:

(psychoeducation))))) AND((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title:
("health education")))) OR (((abstract: ("health education"))))) AND ((PublicationTypeFilt:
("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: (coaching)))) OR (((abstract: (coaching))))) AND
((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR(((((title: (mentoring)))) OR
(((abstract: (mentoring))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR
(((((title: (intervention)))) OR (((abstract: (intervention))))) AND ((PublicationTypeFilt:
("Peer Reviewed Journal")))) OR(((((title: (support)))) OR (((abstract: (support))))) AND
((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: (improve*)))) OR
(((abstract: (improve*))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed

Journal")))) OR(((((title: (treatment)))) OR (((abstract: (treatment))))) AND
((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed Journal")))) OR (((((title: (program*)))) OR
(((abstract: (program*))))) AND ((PublicationTypeFilt: ("Peer Reviewed

Journal"))))) OR((((IndexTermskFilt: ("Intervention")))) AND (PublicationTypeFilt: ("Peer

Reviewed Journal"))))

3.6 Selektionsproces

For at beslutte, hvorvidt de identificerede studier lever op til reviewets
selektionskriterier, anvender vi referencehandteringsvaerktejet Rayyan til at handtere
den store mangde data, som vi har indsamlet i vores endelige segning i de tre

databaser. Alle de identificerede studier er uploadet til Rayyan, hvor vi
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indledningsvist har fjernet dubletter, hvorefter vi udferer to screeninger, som forst
gores ud fra studiernes titel og abstract, og derefter en fuldtekst-screening.

I den forste del af selektionsprocessen screenede vi de identificerede
studier i titel og abstract ud fra vores definerede selektionskriterier. Alle
gruppemedlemmer screenede studierne blindet, hvilket anbefales for at sikre, at alle
relevante studier inkluderes (Stoll et al., 2019, p. 539). Dette kan mindske risikoen
for at overse relevante studier, grundet for eksempel tilfaeldige fejl, som en reviewer
kan lave, og som er i oget risiko for at ske, hvis kun én person screener (Stoll et al.,
2019, p. 543). Dermed er dette valgt for at minimere risikoen for bias og fejl i
selektionsprocessen, som er en af de vigtigste dele af reviewprocessen (Stoll et al.,
2019, pp. 539-540). Uoverensstemmelser om, hvorvidt et studie skulle inkluderes
eller ¢j, blev lost 1 faellesskab, hvor studiernes titel og abstract blev gennemgaet igen
ud fra de opstillede selektionskriterier og enten inkluderet eller fjernet. Da vi kom til
screening af de identificerede studier fra PubMed, opdagede vi en fejl i overforslen
heraf til Rayyan, som nevnt i afsnit 3.4. Derfor uploadede vi studierne identificeret
fra den nye sogning i PubMed til Rayyan, hvorefter vi igen var nedsaget til at fjerne
dubletter, inden vi kunne fortsatte vores blindede screening i titel og abstract.

Da vi havde ferdiggjort den forste screening af studierne i titel og
abstract, endte vi med 44 studier, hvoraf vi kunne fa adgang til 41 studier, som ud fra
titel og abstract levede op til de opstillede selektionskriterier. Herefter igangsatte vi
vores fuldtekst-screening, som vi igen udferte blindet, og laste ligeledes her
uoverensstemmelser ved at diskutere dette i feellesskab. I to af studierne manglede vi
informationer for at kunne udregne Cohen’s d, og vi valgte derfor at kontakte
forskerne og sege om adgang til den manglende data. Her fik vi den enskede data
tilgaengelig i et af studierne, men matte post-hoc ekskludere studiet, da der var
forkert fokus i interventionen, som ikke var specifikt nok pé foraldrenes
velbefindende (eg. Moody et al., 2019) Den anden forsker vendte ikke tilbage pa
vores forespargsel og studiet blev dermed ekskluderet (eg. AlHorany et al., 2025).

Efter studieselektion i Rayyan endte vi med 14 studier, som inkluderes
i reviewet. For at fuldende vores sggning, valgte vi at gennemsgge referencelisterne
pa relevante identificerede reviews, som anbefalet af Petticrew & Roberts (2006), for
herigennem at oge sikkerheden for, at vi ikke har overset relevante studier, som vi
ikke identificerede igennem vores segning (p. 102). Udover de studier, vi allerede

havde identificeret igennem vores systematiske sggning, fandt vi ét studie (Hahs et.,
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2019), identificeret i det systematiske review af Juvin et al. (2022), der levede op til

de opstillede selektionskriterier, og som vi inkluderede i reviewet.

3.7 Udveelgelse af data

I det folgende praciseres, hvordan udvalgelsen af data er foregaet, samt hvilke typer
af maleinstrumenter, der inkluderes i reviewet for at kunne besvare
forskningsspergsmalet.

Ethvert maleinstrument, der er anvendt i de inkluderede studier, er
angivet i tabel 5. Herudfra vaelger vi at inkludere alle méleinstrumenter, der ud fra en
kvalitativ vurdering af instrumenterne, vurderes at male pa velbefindende ved
foreldrene, og dermed bidrage til besvarelsen af reviewets forskningsspergsmal.
Maleinstrumenterne, der vil inkluderes 1 syntesen, er fremheavet med fed tekst i
tabellen. Vi inkluderer bade mere overordnede mal for velbefindende, der forstas
som multidimensionelle, s som DASS-21, samt maleinstrumenter, der méler pa
mere specifikke komponenter, der vurderes at kunne influere velbefindende, s& som
GAD-7, der méler pé angst. Der udtrekkes i fellesskab data om rdscorer pa hvert af
maleinstrumenterne bade ved baseline og post-intervention samt ved follow-up i de
studier, der inkluderer dette. For sammenlignelighed pa tveers af studier, udtraekkes
totalscorerne fremfor de enkelte subskalaer i de tilfaelde, hvor begge dele rapporteres,
for at tage hejde for variation i afrapportering.

Da dette review, udover det primere forskningsspergsmal omkring
interventionernes effekt pa foraldres velbefindende ogsa ensker at undersegge, om
der er en indirekte effekt pa bernene, udtraekker vi ogsa data om maéleinstrumenter,
der maler pd bernene, i de studier, hvor disse inkluderes. Derudover udtraekkes
demografisk data som forfatter og arstal, land, studiedesign, type af kontrolgruppe,
samplestorrelse, kensfordeling og aldersspand i1 samplet, hvilket kan ses i tabel 4.
Tabel 5 specificerer den udtrukne data om: typen af intervention, interventionens
fokus, varighed af interventionen, hvorvidt studiet inkluderer follow-up og meengden

af frafald i lebet af studiet.

3.8 Risiko for bias vurdering
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Som en del af PRISMA-guidelines fremsettes det, at man ber udfere en ’study risk
of bias assessment’, hvilket vi har valgt at gere ud fra Cochranes risk of bias tool
(RoB), der er det mest almindeligt anvendte instrument ved RCT-studier (Sterne et
al., 2019, p. 1). En vurdering af risiko for bias anses for at vare en essentiel del af et
systematisk review, der underseger interventionseffekter (Sterne et al., 2019, p. 1),
og bidrager til en vurdering af studiernes metodologiske kvalitet (Munder & Barth,
2018, p. 347). Igennem denne risiko for bias vurdering fremhaves eventuelle
mangler i studierne, der kan pévirke evnen til at drage reliable konklusioner herfra
(Higgins et al., 2019, p. 4). Vi har valgt at anvende den nyeste version (RoB-2), og
her vurderes bias pd fem domaner; bias opstiet grundet randomiseringsprocessen,
bias grundet afvigelser fra den tilsigtede intervention, bias grundet manglende
outcome-data, bias i malingen af outcome, bias i selektionen af de rapporterede
resultater samt en overordnet risiko for bias vurdering. De forskellige domaner
vurderes ud fra besvarelse af nogle specifikt opstillede spergsmaél, og ferer til en
score pa hvert domane, der klassificeres som: ’lav risiko for bias’, 'nogen
bekymring’ eller ’hej risiko for bias’ (Sterne et al., 2019, p. 1; 4). Den overordnede
risikovurdering svarer til den hejeste risikovurdering pa et af de fem domener
(Sterne et al., 2019, p. 5). I RoB-2 udferes risiko for bias vurdering ud fra specifikke
outcome-mél (Higgins et al., 2019, p. 6), og vi udferer dermed flere risiko for bias
vurderinger for hvert studie ud fra de forskellige méleinstrumenter, vi har inkluderet
fra studierne, hvilke kan ses i tabel 10. Vi udferer risiko for bias vurderingerne ud fra
post-mélingerne i studierne, da ikke alle studier inkluderer follow-up.

Risiko for bias vurderingen bidrager til sikkerheden af den rapporterede
evidens ved at fremhaeve potentielle fejl i de studier, som udger reviewets evidens
(Sterne et al., 2019, p. 1), og sikrer en passende fortolkning af den fremsatte evidens
(Page et al., 2021, p. 11). Vores risiko for bias vurdering er udarbejdet i faellesskab
blandt gruppemedlemmerne, og uenigheder er lost ved at diskutere dem i faellesskab

op imod retningslinjerne i instrumentet.

3.9 Effektmdl anvendt i syntesen

Da formalet med dette systematiske review er at undersege effekten af
foraldreinterventioner pa mal for velbefindende ved foraldre til bern med ASF,

onsker vi at kende effektstorrelserne, konfidensintervallet og det tilherende
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signifikansniveau for hver af de rapporterede outcome-mal. Signifikansniveauet
udtrykkes ved en p-verdi og beskriver sandsynligheden for at finde det givne resultat
eller et mere ekstremt resultat, hvis nulhypotesen er sand, og der i virkeligheden ikke
er en forskel mellem de to grupper (Juul et al., 2017, pp. 68-69). Signifikansniveauet
er fastsat til at vaere .05 eller derunder for at resultatet anses for at vaere signifikant,
og beskriver med et signifikansniveau pé .05, at der er 5% sandsynlighed for, at
resultatet er fundet ved et tilfeelde (Juul et al., 2017, p. 72). P-verdien giver dermed
et mal for type I fejl, der dekker over sandsynligheden for at finde en forskel mellem
de to undersogte interventioner, selvom der i virkeligheden ikke eksisterer en forskel
(McGough & Faraone, 2009, p. 22).

Hvor signifikansniveauet forteller om sandsynligheden for, at effekten
er fundet ved et tilfelde, sa forteller effektstorrelsen noget om magnituden af den
fundne effekt (McGough & Faraone, 2009, p. 22). Denne kan vaere med til at give
information omkring, om effekten af en given intervention er vigtig nok til at
forérsage kliniske @ndringer (Faraone, 2008, p. 700). Séledes er effektstorrelser
anset for give et bedre estimat af effekten af den undersogte behandling, end hvis
man beror pa p-verdien alene (McGough & Faraone, 2009, 2009, p. 21). Det er
valgt, at effektstorrelserne i dette review skal udtrykkes som Cohen’s d, for at
muliggere en sammenligning af de rapporterede effekter pa tvaers af de inkluderede
studier (McGough & Faraone, 2009, p. 22). Cohen’s d er brugbar til at vurdere
magnituden af effekter (McGough & Faraone, 2009, p. 23), og vil i indevarende
review udtrykkes i form af @ndringer i scorer fra baseline til endpoint, der betegnes
Cohen’s d change score (Higgins et al, 2023), hvilket typisk anvendes for at tage
hejde for baselineforskelle i de to grupper. Udover effektstorrelsen angives ogsa et
95% konfidensinterval, der vurderer usikkerheden af den fundne effekt (McGough &
Faraone, 2009, p. 23). I studier, som ikke rapporterer en Cohen’s d har vi opstillet et
inklusionskriterie om, at de skal rapportere vaerdier som muligger udregning heraf.
Dermed har vi udregnet Cohen’s d i disse studier ved hjelp af et excel ark, der er
stillet til rddighed for os af vores vejleder. I excel-arket fremgér formlen for
udregningen af Cohen’s d change score, der udregnes i form af adjusted mean
difference, der divideres med pooled SD for den fundne @ndringsscore.

Alle de udtrukne effektstorrelser kan ses 1 tabellerne 11-19, hvor vi selv
har udregnet alle effektstorrelser, konfidensintervaller og p-verdier. Dette er gjort for

at sikre konsistens i de rapporterede vaerdier, da nogle af disse verdier manglede i de
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inkluderede studier. Dette med undtagelse af effektstorrelserne og p-vardierne 1
Schwartzman et al. (2022), da der her ikke rapporteres rascorer, og dermed har det
ikke vaeret muligt at udregne disse. Idet at Schwartzman et al. (2022) ogsa
rapporterer om brugen af change scores (p. 746), anses disse for sammenlignelige
med de udregnede effektstarrelser. Fortolkningen af Cohen’s d beror pa
retningslinjerne fremsat af Cohen (1988), hvor d = .2 udger en lille effekt, d = .5
udger en medium effekt og d = .8 udger en stor effekt (p. 40).

3.10 Syntetiseringsmetode

I dette systematiske review udferes en kvalitativ syntese af studiernes resultater, som
vil opdeles tematisk i henholdsvis psykisk belastning og psykiske ressourcer, ud fra
de forskellige outcome-mal. Derudover vil der undersoges potentielle effekter ved
bernene som folge af foreldreinterventionen samt follow-up 1 de studier, hvor dette
inkluderes. Inden pébegyndelse af den kvalitative syntese udregnes Cohen’s d samt
dertilherende konfidensinterval og signifikansniveau, som specificeret i afsnit 3.9.
Studiernes effektstarrelser kan ses i tabel 11-19, der er opdelt tematisk efter outcome,

og hvor M, SD, Cohen’s d, CI 95% og p-vardier angives.
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4 Resultater

I det folgende praesenteres reviewets resultater. Forst vil resultatet af reviewets
studieselektion praesenteres. Dernaest fremhaves de inddragede studiers
demografiske karakteristikker samt interventionstyperne i de inkluderede studier.
Slutteligt folger en syntese af studiernes resultater som jevnfer afsnit 3.10 vil vere

opdelt i de to overordnede temaer; psykisk belastning og psykiske ressourcer.

4.1 Studieselektion

Selektionsprocessens endelige udfald er illustreret i nedenstaende flowdiagram (figur
3). Her ses, at den endelige sogning medferte i alt 12.191 artikler, fundet 1
databaserne Psychlnfo, PubMed og Embase, samt i relevante reviews’ litteraturlister.
Disse blev screenet for dubletter, hvoraf 4.205 blev fjernet inden indledende
screening i titel og abstract. Den indledende screening omfattede 7.896 artikler, der
alle blev til- eller fravalgt ud fra reviewets in- og eksklusionskriterier, hvoraf 44
artikler efterfolgende blev fuldtekstscreenet. Tre studier frafaldt, da der ikke kunne
opnds adgang hertil, og ud af de resterende 41 studier, inkluderes 14 studier i
reviewet. Yderligere et studie inkluderes som folge af gennemsogning af
eksisterende litteraturs referencelister. Flere studier métte ekskluderes grundet
forkert studiedesign, da der ikke var udfert randomisering (eg. Park, 2018; Ameri et
al., 2024), og grundet eksklusionskriteriet, der indebarer, at kontrolgruppen i studiet
ikke ma modtage anden aktiv foraldreintervention med fokus pé foraeldres
velbefindende, ekskluderes ogsa to studier pa baggrund heraf (eg. Rollins et al.,
2019; Bradshaw et al., 2018). Ydermere ekskluderes studier grundet
utilgeengelighed, eksempelvis ved forkert publikationstype eller sprog (eg. Vazquez-
Rocha et al., 2024), og enkelte artikler vurderes efter fuldtekstscreening at have
forkert fokus, samt outcome-maél, der ikke stemmer overens med in- og
eksklusionskriterierne (eg. Hasani et al., 2020; Mihandoust et al., 2020). Sterstedelen
af de artikler, der ekskluderes, skyldes forkert population, som blandt andet deekker
over, at mange studier inddrager bernene med ASF pi lige fod med foraldrene, eller
at det primare fokus for interventionen er bernene (eg. Ho et al., 2021; Da Walt et
al., 2018). Ydermere ses ogsa flere studier, der ikke lever op til kriteriet om, at de

inkluderede deltagere skal vare foraeldre til born med ASF, og flere studier
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ekskluderes derfor pa den baggrund, at barnene ikke har faet stillet diagnosen (eg.
Estes et al., 2014; Matthews et al., 2018), eller at der inddrages bern med andre
diagnoser end ASF (eg. Whitney & Smith, 2015). P4 trods af, at studiet af Da Paz et
al. (2018) indledningsvist blev inkluderet, blev det efter fuldtekst-leesning og
indledende databehandling ekskluderet, da der udelukkende blev foretaget follow-up
maling seks méneder efter interventionen uden en egentlig post-maling efter
interventionens afslutning. Dermed blev det besluttet at ekskludere studiet, da det
ikke levede op til inklusionskriteriet om at rapportere post-malinger pa outcome-
maélene, og der inkluderes endeligt 15 studier. Alle de inkluderede studier fremstar

alle med selvstaendige populationer, og der fremgar ikke replikationsstudier.

[ Identifikation af studier via databaser og referencelister
Antal studier identificeret via
S Z«agngng i felgende
= atabaser: . .
g Psychinfo (n = 3802) - Studier ﬂe_met far screening:
= _ > Dubletter identificeret og
'..z PubMed (n - 3019) fjernet (n - 4205)
) Embase (n = 5369)
= Referencelister (n = 1)
total: 12.191
Antal studier screenet i titel og » | Antal ekskluderede studier efter
abstract (n = 7.986) forste screeningsfase (n = 7942)
\ 4
Studier udvalgt til »| Antal studier ekskluderet grundet
) fuldtekstscreening (n = 44) manglende adgang (n = 3)
=
- '
O
(7}
Antal studier screenet i fuldtekst ;
for egnethed (n = 41) - > ;\rnutﬁ:;:?dler ekskluderet
Forkert studiedesign (n = 4)
Forkert population (n = 10)
Forkert kontrolgr. (n = 2)
Forkert sprog (n = 3)
Forkert outcomemal (n = 5)
h— v Forkert publikationstype (n =
) 1
g Fokert fokus (n = 1)
7} Studier inkluderet i reviewet
2 (n =15)
=

Figur 3: PRISMA flowdiagram
Kilde: Page et al. (2021)
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4.2 Studiekarakteristikker

I det folgende praesenteres de inkluderede studiers karakteristikker, herunder

demografi, interventioner og inkluderede méleinstrumenter.
4.2.1 Demografi

I tabel 4 fremgér studiernes samplestorrelser, hvoraf den samlede samplestorrelse
udger N=1214. Der ses en overvagt af kvinder og medre i de inkluderede studier,
hvor der er i flere studier udelukkende inkluderes kvinder (Kalalo et al., 2021, Hemdi
& Daley, 2017; Feinberg et al., 2014). Der er kun tre studier, hvor faedre er
reprasenteret nogenlunde tilsvarende (Ede et al., 2020; Onyishi et al., 2023; Zhao et
al., 2024), og et enkelt studie, hvor det er faedrene, der er overreprasenteret (Tonge
et al., 2006). Ud af de 1214 deltagere er 605 deltagere tildelt en behandlingsgruppe
og 609 er tildelt en kontrolgruppe. Alle studiernes deltagere er foraldre til et barn,
der er diagnosticeret med ASF. Som det fremgér af tabel 4, er der en betydelig
variation i studiernes geografiske placering. USA, Kina og Nigeria er de eneste
lande, der optreeder flere gange. De forskellige studier er publiceret inden for de
seneste tre artier, hvor det @ldste er fra 2006 (Tonge et al., 2006), og de nyeste er fra
2025 (Ni et al., 2025; Kacan et al., 2025). Alle inkluderede studier gor brug af et
randomiseret kontrolleret design, men anvender forskellige typer af kontrolgrupper.
Som det fremgér af tabel 4, benytter seks studier en ventelistekontrolgruppe, fire
studier anvender en kontrolgruppe uden intervention, tre studier gor brug af care as
usual (CAU), mens de resterende to studier benytter aktive kontrolgrupper. I studiet
af Abdelaziz et al. (2024) deltog medrene i den aktive kontrolgruppe ménedligt i
samtaler med forskerne om generelle emner og behovsvurdering, men modtog ikke
CBT eller andre psykologiske interventioner under studiet (p. 3). Tilsvarende ses i
studiet af Tonge et al. (2006), hvor der i tilleeg til en kontrolgruppe uden intervention
ogsa anvendes en aktiv kontrolgruppe, der kun modtager psykoedukation. De aktive
kontrolgrupper i ovenstidende studier far sdledes ikke nogen af de aktive

komponenter, der er essentielle for interventionen.
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Tabel 4: Studiekarakteristikker
Forfatter og &r Land Design  Kontrolgruppe llokeret Keon ldersspaend |Gns. Alder (4r) Diagnose
sample starrelse (M/K)

n=
(Behandlingsgr./

ontrolgr.)
Abdelaziz et al.|[Egypten RCT IAktiv kontrolgruppe 60 0/60 20-50 ér Behandling: 35.53 (SD= |ASF
(2024) (30/30) 10.81)

Kontrol: 34.07
(SD =9.78)

Samlet: 34.80
(SD =10.25)
Ede et al. Nigeria RCT Venteliste 128 58/70 N/A Behandling: 48.81 (SD = |ASF
(2020) (64/64) 10.32)

Kontrol: 49.45
(SD =9.87)

Samlet: 49.13
(SD =20.19)
Feinberg et al. [USA RCT CAU 122 0/122 IN/A Behandling: 32 ASF
(2014) (59/63) (SD =6)

Kontrol: 35
(SD =38)
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Habhs et al. USA RCT Kontrolgruppe uden (18 (9/9) 5/13 34-57 ar Samlet: 45.5 (SD=6.14)  |ASF
(2019) intervention
Hemdi & Daley|Saudi RCT CAU 67 0/67 23-52 ér Behandling: 32.90 (SD = |ASF
(2017) Arabien (34/33) 7.26)

Kontrol: 34.43

(SD = 6.65)
Kacan etal.  [Tyrkiet RCT Kontrolgruppe uden (90 9/79* 27-51+ ér IN/A ASF
(2025) intervention (45/45)
Kalalo et al.  [Indonesien [RCT Kontrolgruppe uden (50 0/50 N/A Behandling: 36.40 (SD = |ASF
(2021) intervention (25/25) 7.13)

Kontrol: 35.55

(SD=7.34)
Ketcheson et USA RCT Venteliste 27 1/26 N/A Behandling: 37.54 (SD = |ASF
al. (2022) (13/14) 8.89)

Kontrol: 35.43

(SD =4.94)

Samlet: 36.44

(SD =7.06)
Kuhlthau et al. USA RCT Venteliste 51 0/51 23-62 ar Behandling: 45 ASD
(2019) (25/26) (SD=17.2)

Kontrol: 45
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(SD =8.1)

Samlet: 33.97

Samlet: 45
(SD =7.6)
Khoshakhlagh Iran RCT Kontrolgruppe uden 40 (20/20) 0/40 24-50 ér Behandling: 38.27 (SD = |ASF
et al. (2022) intervention 6.42)
Kontrol: 40.19
(SD =5.39)
INi et al. (2025) Kina  |[RCT CAU 40 (20/20) 5/35 27-44 é&r Samlet: 35.78 ASF
(SD =4.84)
Onyishi et al. Nigeria [RCT Venteliste 07 (48/49) 31/66 N/A Behandling: 39.12 ASF
(2023) Kontrol: 42.77
Samlet: 40.95
Schwartzman USA RCT Venteliste 35 (18/17) 8/26* 35-56 ar Behandling: 39.5 (SD=  |ASF
et al. (2022) 3.7)
Kontrol: 42.5
(SD=54)
Tonge et al. Australien [RCT IAktiv kontrolgruppe (103 87/16 25-43 ér Behandling (PEBM): 35.2 |ASF
(2006) og kontrolgruppe uden [35(PEBM)/ (SD =3.8)
intervention 33(PEC)/35 Behandling (PEC): 33.3
(kontrolgruppe (SD =4.7)
uden Kontrol: 33.3
intervention) (SD=4.2)
Zhao et al. Kina RCT Venteliste 318 (159/159) |70/193% N/A Behandling: 33.98 ASF
(2024) Kontrol: 33.96

= Studiernes kon er rapporteret i analyseret sample og stemmer dermed ikke overens med allokeret sample
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4.2.2 Interventioner

I det folgende praesenteres de interventioner, der er anvendt i de inkluderede studier,
hvor nogle anvender en bestemt terapeutisk position, mens andre kombinerer flere
forskellige teknikker. Interventionerne vil prasenteres grupperet efter teoretisk
tilgang, hvor interventionens indhold, varighed og intensitet vil fremhaeves.

4.2.2.1 Kognitiv adfcerdsterapi

Den inkluderede foraldreintervention i studierne af Abdelaziz et al. (2024) og
Onyishi et al. (2023) beror pé kognitiv adferdsterapi (KAT), som er en terapiform,
der kombinerer kognitive og adferdsmassige teknikker til at klarleegge og @ndre
negative tankemenstre og adfaerd, for at kunne reducere stress og oge velvere
(Abdelaziz et al., 2024, p. 2).

Hos Abdelaziz et al. (2024) blev deltagerne i behandlingsgruppen
inddelt i fire grupper, hvor de i lebet af tre maneder deltog i ugentlige KAT-sessioner
a 60 minutter samt 30 minutters spergetime. Interventionen har sarlig vegt pa
problemlgsningsevner, hvor deltagerne blev introduceret til kognitive teknikker til at
@ndre negative tanker, samt adfeerdsmassige strategier som aktivitetsskemaer og
rollelege, der til sammen skal bidrage til bedre handtering af psykologisk stress
relateret til deres berns ASF-diagnose (Abdelaziz et al., 2024, pp. 5-6).

KAT-interventionen, der blev udfert i studiet af Onyishi et al. (2023)
byggede pd en KAT-manual, udarbejdet af to eksperter i kognitiv adferdsterapi, som
lobende overvagede udferslen af interventionen. Interventionen foregik over 12 uger
med ugentlige sessioner, der varede i 120 minutter. Behandlingsplanen bestod af
seks moduler, hvor der herte to sessioner til hvert modul, som arbejdede systematisk
med anvendelse af KAT til at handtere negative tanker, oge positive tanker, og
udvikle vedvarende strategier for at opretholde gode resultater og undgé tilbagefald
(Onyishi et al., 2023, p. 5). Udover at fokusere pa at reducere foraeldrestress, sigtede
denne undersogelse ogsd mod at reducere angst og depression hos foreldrene til bern

med ASF (Onyishi et al., 2023, p. 4).
4.2.2.2 Acceptance and Commitment Therapy (ACT)

To af de inkluderede studier gor brug af ACT, der er et foreldreprogram, som
fremmer accept af negative tanker og felelser (Ni et al., 2025, p. 2), og inkorporerer
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mindfulness-teknikker til at fremme psykologisk fleksibilitet (Hahs et al., 2019, p.
155).

Studiet af Ni et al. (2025) kombinerer ACT med foreldretrening i et 8
ugers forleb, med ugentlige sessioner a to timers varighed, hvor de forste fire
sessioner blev leveret ansigt-til-ansigt, og de resterende blev leveret online.
Programmet indebar mindfulness-ovelser, rollespil og psykoedukation, hvor denne
bestod i emner som stresshandtering, autisme-specifikke foreldrekompetencer og
selvpleje. Kontrolgruppen modtog CAU (Ni et al., 2025, p. 7). Formélet med at
undersoge det ACT-baserede foreldreprogram var at undersege effekten pa
foraeldres mentale sundhed, samt at reducere foraldrestress og symptomer pa
depression og angst (Ni et al., 2025, p. 10).

Det andet studie, der gor brug af ACT, er Hahs et al. (2019), der
undersoger en kort ACT-baseret workshop til foreldre til barn med ASF.
Behandlingsgruppen modtog en bred vifte af ACT-baserede treeningstilgange, som
alle retter sig mod seks processer; bevidsthed, accept, adskillelse, selvet som
kontekst, verdier og engageret handling (Hahs et al., 2019, p. 155), hvor hver
workshop indeholdt tre af komponenterne fra de ovennavnte seks processer.
Kontrolgruppen modtog ingen intervention. Interventionen bestod af to sessioner a to
timers varighed, som sa vidt muligt blev atholdt med ¢én uge i mellem. Formalet med
interventionen var at undersege effekten af et kort ACT-program pa psykologisk
fleksibilitet og velbefindende hos foraldre til bern med ASF (Hahs et al., 2019, p.
157).

4.2.2.3 Psykoedukation

Blandt de inkluderede studier ses fire studier, der anvender interventioner, som
udelukkende arbejder med forskellige former for psykoedukation til foreldre til bern
med ASF. Det forste af disse studier er en intervention leveret gennem WhatsApp,
hvor populationen er medre til barn med ASF, udfert af Hemdi & Daley (2017).
Denne intervention tager blandt andet afsat i dobbelt ABCX-modellen, og er
udarbejdet med formal om at reducere stress og gge mestring hos deltagerne.
Interventionen er henvendt til medre, og der deltager derfor ikke begge foraldre i
interventionen. Forlebet er struktureret i fem sessioner, hvor den forste foregar
ansigt-til-ansigt, og de resterende fire sessioner er online. Kontrolgruppen modtager

CAU, bestaende af rdd om deres barns problemer fra relevante organisationer
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(Hemdi & Daley, 2017, p. 935). Interventionsmaterialet blev udarbejdet som en
guidet selvhjelpsintervention, hvor WhatsApp blev brugt som
kommunikationsplatform til at udveksle beskeder og visuelle medier. Formalet med
interventionen var at undersege effekten pa foraldrestress, angst og depression, samt
glede (Hemdi & Daley, 2017, pp. 935-937).

Endnu en intervention, der gor brug af psykoedukation, er studiet af
Kacan et al. (2025), som bestar af et seks ugers individuelt psykoedukationsprogram
med formalet at reducere stigmatisering og vanskeligheder ved at vare
omsorgsperson til et barn med ASF (Kagan et al., 2025, p. 297). Kontrolgruppen
modtog ingen intervention (Kagan et al., 2025, p. 297). Deltagerne i
behandlingsgruppen modtog én session ugentligt a 45-60 minutters varighed, der
omhandlede information om diagnosen, kommunikation med barnet med ASF,
problemlegsningsevner og handtering af stigmatisering. Fokus for interventionen var
at undersoge effekten af psykoedukation pa internaliseret stigmatisering hos foreldre
til born med ASF, samt deres oplevede vanskeligheder ved at veere omsorgsperson til
et barn med ASF (Kacan et al., 2025, pp. 299-300).

Interventionen udfert af Kalalo et al. (2021) tager udgangspunkt i
foreldreevner (Kalalo et al., 2021, p. 2). Interventionen indeberer seks sessioner
fordelt pa syv uger, hvortil foreldrene blev tildelt hjemmeopgaver med evelse af
specifikke ferdigheder (Kalalo et al., 2021, p. 2). Kontrolgruppen modtog ingen
intervention. Indholdet i interventionen bestod af information om diagnosen, en
skills-guide specifikt til foreldre til barn med ASF, en oversigt over behandling samt
fremtidsplanlaegning (Kalalo et al., 2021, p. 2). Formélet med interventionen var at
vurdere effekten af den foreeldreevne-baserede psykoedukation pa foraldrestress hos
deltagerne, samt sveerhedsgraden af autisme-specifikke symptomer hos bernene med
ASF (Kalalo et al., 2021, pp. 2-3).

I studiet af Ede et al. (2020) undersoges effekten af rational-emotive
family health therapy (REFHT) pa stress hos foraldre til barn med ASF, som ogsé er
en psykoedukativ intervention. REFHT bygger pa principperne fra rational emotive
behavioral therapy (REBT), der sgger at andre irrationelle overbevisninger, da der
ses en steerk sammenhang mellem foreldrestress og fejlagtige opfattelser af,
hvordan det opleves at vaere foraldre (Ede et al., 2020, pp. 247; 251). I studiet
anvendes en venteliste-kontrolgruppe, der modtager interventionen efter

behandlingsgruppen. Interventionen leveres i grupper, og bestar af ugentlige
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sessioner a en times varighed over 12 uger, hvor terapeuter udfordrer foraldrenes
overbevisninger, for at hjelpe dem til at forsta, hvilke konsekvenser deres
irrationelle overbevisninger kan have pa deres berns trivsel (Ede et al., 2020, p. 251).
Her fokuseres ogsa pa at @ndre kognitive strategier, som kan skabe forvraengninger i

foraldrenes fortolkning af virkeligheden (Ede et al., 2020, p. 251).

4.2.2.4 MYTime

MYTime, som anvendes i studiet af Ketcheson et al. (2022) er en mindfulness-yoga
intervention, som er udviklet til foreldre til sma bern med ASF. Programmet er en
pilotundersegelse, som oprindeligt var planlagt til at vare 36 uger, men som blev
forkortet grundet COVID-19, og endte med at vare 12 uger (Ketcheson et al., 2022,
p. 3). Programmet bestod for behandlingsgruppen af ugentlige undervisningstimer
ledt af en certificeret yogalerer, og var struktureret med fokus pd andedraetsevelser,
kropsholdning og mindfulness (Ketcheson et al., 2022, p. 3). Der anvendes
ventelistkontrolgruppe, og deltagerne heri blev instrueret i at fortsette med deres
vante rutiner (Ketcheson et al., 2022 p. 5). Formalet med at underseoge mindfulness-
yoga til foraeeldre til born med ASF var at evaluere effekten pa stress, angst og

depression (Ketcheson et al., 2022, p. 6)

4.2.2.5 Positiv psykoterapi

Interventionen der underseges i studiet af Khoshaklagh et al. (2022) bestar af positiv
psykoterapi. Positiv psykoterapi tager udgangspunkt i fire komponenter; glaede,
engagement, mening og et fuldkomment liv (Khoshaklagh et al., 2022, p. 149). Heri
stottes deltagerne i at udvikle positive ferdigheder og folelser, for pa den méde at
reducere psykologisk stress (Khoshaklagh et al., 2022, p. 149). Dette gores gennem
diskussion af specifikke evner og positive folelser, samt introduktion til strategier,
som skal bidrage til positive tanker, relationer, og handlinger (Khoshaklagh et al.,
2022, p. 151). For behandlingsgruppen bestod interventionen af 14 gruppesessioner a
90 minutter, to gange ugentligt, hvor kontrolgruppen ikke modtog behandling.
Formalet med interventionen var at undersege effekten af positiv psykoterapi i
forhold til foreldrestress og familietilfredshed blandt medre til bern med ASF, og
interventionen har deraf udelukkende haft kvindelige deltagere (Khoshaklagh et al.,
2022, p. 155).
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Tabel 5: Interventionskarakteristika, instrumenter, follow-up- og drop-out-veerdier

Forfatter og [ntervention Interventionens fokus |Antal sessioner |Assessment instrumenter Frafald
ar og varighed
Abdelaziz et|Kognitiv Psykologisk velvaere |[En ugentlig DASS-21 (depression, anxiety and IN/A 0
al. (2024) |adferdsterapi hos medre til bern med|session 4 60 stress scale)
ASF minutter i 12 PSI (problem-solving inventory)
uger Sociodemografisk spergeskema
Ede et al.  |Rationel-emotiv |Foraldrestress hos 12 sessioner over[PSS (Parental Stress Scale) 6 mdr. 0
(2020) familiehelbredster (foreldre til bern med |12 uger, med én
api (REFHT) ASF session om ugen
4 en times
varighed
Feinberg et |Problem-solving [Nedgang i Seks individuelle|Parenting Stress Index Short Form [N/A Behandling
al. (2014) |education (PSE), |[foreldrestress og sessioner af 30- |(PSI-SF) (n=06)
der baserer sig pa [medres depressive 45 minutters Quick Inventory of Depressive Kontrol (n = 3)
kognitiv symptomer varighed Symptomatology (QIDS)
adfeerdsterapi Brief Coping Orientation to Problems
(B-COPE)
Bornemdl.:
Parent/Primary Caregiver Form af
Communication Scale of the Adaptive
Behavior Assessment System (ABAS
1)
Hahs et al. |Acceptance and |Behandling af To sessioner 4 to |Acceptance and Action Questionnaire-II [N/A 0
(2019) commitment psykologiske timers varighed [(AAQ-II)
therapy (ACT)  |udfordringer ved
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foraldre til bern med
ASF

White Bear Suppression Inventory
(WBSI)

Internalized Shame Scale (ISS)
Cognitive Fusion Questionnaire-13
(CFQ-13)

Frieburg Mindfulness Inventory
Mindful Attention Awareness Scale
(MAAS)

Personal Values Questionnaire II (PVQ-
1)

Becks Depression Inventory (BDI)

Hemdi &
Daley
(2017)

Selvhjelpspsykoe
dukation givet via
WhatsApp

Psykoedukations-
intervention udviklet
til at stotte madre til
born med ASD

S sessioner,
hvoraf én er
ansigt til ansigt
og de resterende
er via
WhatsApp

Parent Stress Index Short Form (PSI-
SF)

Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)

The Indian Scale for Assessment of
Autism

The Arabic Scale of Happiness
Intervention implementation fidelity,
participants' compliance, and

satisfaction

\Bornemal:

2 mdr.

Behandling
(n=2)

Kontrol (n = 3)
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Strength and Difficulties

Questionnaire (SDQ)
Kacan et al. |{Individuel Stigma og Ugentlig Stigma of Parents in Mental Illness IN/A Behandling
(2025) psykoedukation |omsorgsbyrde for intervention &  (Scale (ISPMIS) (n=0)
primaere 45-60 minutter i |[Caregiver burden scale (CBS)
omsorgspersoner til  [seks uger Kontrol (n = 2)
born med ASF
Kalalo et al. |Psykoedukation til[Foraldrestress og Seks sessioner |Autism Parenting Stress Index IN/A Behandling
(2021) foraeldre graden af ASF- fordelt pAsyv  |(APSI) (n=10)
symptomer ved uger
barnet Bornemal.: Kontrol (n =5)
Childhood Autism Rating Scale
(CARS)
Ketcheson etMYTime (mindfu|Forbedre helbredet ved|60 min ugentligt |Perceived Stress Scale (PSS) IN/A 0
al. (2022)  |Iness- foreeldre til born med |i 12 uger Depression Anxiety Stress Scale
yogaprogram) ASF (DASS)
Kuhlthau et SMART-3RP Reducere stress og age |8 sessioner 4 1,5 [Visual Analogue Scale (VAS) 3 mdr. [Behandling:
al. (2019)  |(mind-body personlig udvikling  [time fordelt pA |Current Experience Scale (CES) Post (n=175)
intervention) hos foreldre til bern |12 uger Measure of Current Status (MOCS-A)

med ASF

Penn State Worry Questionnaire
(PSWQ)

The Patient Health Questionnaire-4
(PHQ-4)

Medical Outcome Study Social Support
Survey (MOS-SSS)

Parental Stress Scale (PSS)®

Follow-up (n = 3)

Kontrol:
Post (n=4)
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Demografisk spergeskema

Khoshakhla [Positiv Forbedring af 14 Parental Stress Scale (PSS) IN/A IN/A
gh et al. psykoterapi foraldrestress og gruppesessioner (Family Satisfaction Scale (FSS)
(2022) familietilfredshed a 90 minutters
blandt medre til bern |varighed, fordelt
med ASF pa to ugentlige
sessioner
INi et al. Acceptance and  [Dge foraeldres Ugentlige Chinese version of the Parenting IN/A 0
(2025) commitment psykologiske sessioner ato  |Stress Index— Short Form (PSI-SF-
therapy (ACT)  |[fleksibilitet og timers varighed i (15)
héndtere stress og otte uger. Fire  [Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-
folelsesmaessige online og fire  |9)
udfordringer i relation [ansigt til ansigt |Generalized Anxiety Disorder-7
til deres bern med (GAD-7)
ASF Psy-Flex (Psy-Flex-C)
Parenting Sense of Competence Scale
(PSOC)
Bornemdl.:
Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ)
Onyishi et |[Kognitiv Reducere psykologisk [120-minutters |[DASS-21 (depression, anxiety and 6 mdr.  [Behandling:
al. (2023) |adferdsterapi belastning hos foreldreCBT-program  [stress scale) Follow-up (n=1)
til born med ASF i ugentligt i 12 The satisfaction with therapy and
form af kognitiv uger therapist scale-revised (STTS—R) Kontrol:
adferdsterapi Follow-up (n = 2)

49




Schwartzma
n et al.
(2022)

AMOR
(acceptance,
mindfulness,
optimism,
resilience)

Dge foreldreresiliens,
stresshindtering og
andre domener af
velbefindende

Otte sessioner
fordelt pa otte
uger

The Connor-Davidson Resilience
Scale (CD-RISC-25)

The Depression, Anxiety, Stress Scale-
21

(DASS-21)

Parenting Stress Index,

Fourth Edition, Short Form (PSI-4-
SF)

Acceptance and Action Questionnaire,
Second Edition (AAQ-II)

Mindful Attention Awareness

Scale (MAAS)

The Life Orientation Test, Revised
(LOT-R)

Self-Compassion Scale, Short Form
(SCS-SF)

General Self-Efficacy Scale (GSES)

Family Empowerment Scale (FES)
Quality of Marriage Index (QMI)

Bornemdl.:

Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ)

Social Responsiveness Scale, Second
Edition (SRS-2)

Aberrant Behavior Checklist, Second

Edition (ABC-2)

2 mdr.

Behandling:
Post (n=1)

Follow-up (n = 3)
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Barnemdl.:
Developmental Behaviour Checklist
(DBC)

Tonge et al. [Parent Education [Mentalt helbred og 10 General Health Questionnaire (GHQ- (6 mdr.  [Behandling:
(2006) and Behavior tilpasning ved foraeldre|gruppesessioner (28) (n=0)
Management til born med ASF 4 90 minutters  [Parenting Stress Thermometer
intervention varighed samt 10|Family Assessment Device (FAD) Kontrolgruppe uden
(PEBM) familiesessioner {The Psychoeducational Profile-Revised intervention: (n = 0)
a 60 minutters  [Brief treatment acceptability and
varighed 1 20 consumer satisfaction questionnaire Aktiv
uger kontrolgruppe:
(n=2)
Zhao et al. |Web-baseret 24- [Mentalt helbred og To ugentlige Depression Anxiety and Stress Scale [N/A Behandling:
(2024) timers psykologisk sessioner a 60  [(DASS-21) (n=30)
bevagelses-, velbefindende minutter i otte
adferds-, og uger Satisfaction With Life Scale (SWLS) Kontrol: (n = 25)
livstilsprogram

» = inkluderes ikke, da der ikke rapporteres rascorer, der muligger udregning af Cohen’s d
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4.2.2.6 Multikomponente interventioner

Tre af de inkluderede studier kan beskrives som mulitkomponente, hvor der
kombineres brug af flere forskellige elementer i behandlingen, og isoleres séledes
ikke til en enkelt terapirretning.

Interventionen udfert af Tonge et al. (2006) geor brug af parent
education and behavior management intervention (PEBM), som er et
foreldreuddannelses- og adfeerdshandteringsprogram til foraeldre, der har bern med
ASF. Studiet gor brug af en behandlingsgruppe, en aktiv kontrolgruppe samt en
kontrolgruppe uden intervention (Tonge et al., 2006, p. 562). Behandlingsgruppen
modtager PEBM-interventionen, som omfatter en manualbaseret traening i
adfeerdsstyring og foraeldreuddannelse, der fokuserer pa autismeforstéelse,
kommunikation og foraeldres mentale sundhed. Hertil fik deltagerne arbejdshefter,
videoer og gvelser, samt hjemmearbejde til neste session. Den aktive kontrolgruppe
(PEC) modtog samme undervisning som PEBM, men uden ferdighedstraening og
hjemmearbejde. Den aktive kontrolgruppe blev inddraget for at kontrollere for
nonspecifikke terapeut effekter (Tonge et al., 2006, p. 563). Begge interventioner
omfattede ti gruppesessioner a 90 minutters varighed, samt ti individuelle sessioner a
60 minutters varighed fordelt over 20 uger. For kontrolgruppen, der ikke modtog
intervention gjaldt, at deltagerne alle havde modtaget lokale tidlige
interventionsydelser, men ingen PEBM- eller PEC-intervention. Formalet med
interventionen var at undersoge effekten péd foraldrenes mentale sundhed samt
bernenes udvikling og autisme-symptomer (Tonge et al., 2006, p. 562).

En anden type intervention, som ogsé ger brug af flere komponenter i
behandlingen, er resiliens-interventioner. Her ses en resiliens-intervention ved studiet
af Schwartzman et al. (2022) som gor brug atf AMOR-metoden, samt Kuhlthau et al.
(2019), der er en virtuel intervention kaldet SMART-3RP. Resiliens daekker over
evnen til at opretholde sit funktionsniveau og bevare mental sundhed og fleksibilitet
pa trods af traumer og kroniske stressfaktorer i hverdagen (Kuhlthau et al., 2019, p.
2; Schwartzman et al., 2022, p. 739).

I studiet af Schwartzman et al. (2022) undersgges en otte ugers
intervention med ventelistekontrolgruppe, som er serligt udviklet til at leere foraldre
til born med ASF en rekke evidensbaserede resiliens-strategier, som er tilpasset de
udfordringer, der er unikke for familier, hvor et barn har ASF. Interventionen gjorde

brug af AMOR-metoden, og bestod af ugentlige gruppesessioner a 90 minutters
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varighed, hvori indholdet varierede hver uge. Nogle af sessionerne var mindfulness-
og ACT-baserede, andre var KAT-baserede, og hver session medforte
hjemmearbejde i form af gvelser inden for sessionens tema (Schwartzman et al.,
2022, pp. 740-741). Formalet med at undersage AMOR-metoden var at vurdere
effekten af denne pa foreldrenes niveau af resiliens og stresshandteringsevner, samt
at reducere foreldrestress og symptomer pd angst og depression (Schwartzman et al.,
2022, p. 744).

SMART-3RP, som undersgges i Kuhlthau et al. (2019), er en mind-
body-intervention, der integrerer tre kerneelementer; mind-body-praksisser, KAT og
positiv psykologi (Kuhlthau et al., 2019, p. 4). Interventionen bestér af otte sessioner,
hvor deltagerne, som her er foraldre til born med ASF, i hver session trenes i at
fremkalde en afslapningsrespons, som er en fysiologisk tilstand, der bygger pé
reduceret aktivering af det sympatiske nervesystem (Kuhlthau et al., 2019, p. 4).
Ydermere trenes de til at anvende adaptive coping-strategier til at hdndtere stress og
forbedre mentalt helbred (Kuhlthau et al., 2019, p. 5). Der blev bade afholdt dag- og
aftensessioner, hvor deltagerne kunne velge ud fra deres preference. Interventionen
gjorde brug af en ventelistekontrolgruppe. Formalet med interventionen var at
undersoge dens effekt pa foreldrenes stressniveau, resiliens og coping (Kuhlthau et

al., 2019, p. 7).

4.2.2.7 Adfecerdsinterventioner
Den sidste type af intervention kan kategoriseres som adferdsinterventioner, der alle
har til hensigt at forbedre livsbetingelserne for deltagerne pa forskellige méader.
Interventionen af Feinberg et al. (2014) er en kognitiv
adferdsintervention kaldet problem-solving education (PSE), som er tilpasset ud fra
problem-solving treatment, der er en evidensbaseret behandling for depression (p.
41). I interventionen deltager medre til bern med ASF, som i behandlingsgruppen
modtager seks individuelle sessioner a 30-45 minutters varighed, imens
kontrolgruppen modtager CAU (Feinberg et al., 2014, p. 42). Sessionerne er baseret
pa en arbejdsbog, som medrene arbejder med individuelt, sammen med en uddannet
professionel, for at kunne identificere et enkelt mélbart problem, der fokuseres pa.
Herefter folger fem trin i arbejdet med det valgte problem, herunder malfastsattelse,
idégenerering, evaluering af lesninger, valg af losning og udarbejdelse af handleplan

(Feinberg et al., 2014, p. 42). Formélet med interventionen var at undersegge effekten
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af den problemlosningsorienterede adfaerdsintervention pd medrenes stressniveau,
depressive symptomer og copingstil (Feinberg et al., 2014, p. 42-43).

En anden adfardsintervention er en web-baseret movement behavior
lifestyle education program som undersgges af Zhao et al. (2024) til foraldre til barn
med ASF. Denne intervention er udarbejdet efter canadiske bevagelsesguidelines,
der konstituerer, hvordan en sund 24-timers periode for voksne ser ud i alderen 18-64
ar. Guidelines indebarer minimum 150 minutters moderat til intens fysisk aktivitet i
ugen, mindre end otte timers stillesiddende aktivitet samt 7-9 timers sovn af god
kvalitet hver nat, som deltagerne i behandlingsgruppen skulle folge (Zhao et al.,
2024, p. 3). Kontrolgruppen var en ventelistekontrolgruppe, der blev tilbudt
interventionen efterfolgende. Interventionen varede i otte uger med to sessioner
ugentligt a 60 minutters varighed, hvor foreldrene modtog livsstilstrening igennem
leringsvideoer og workshops. Ydermere skulle deltagerne fore logbog over, hvordan
de overholdt de opgivne guidelines, samt deres deltagelse i andre sundhedsrelaterede
aktiviteter (Zhao et al., 2024, p. 4). Formalet med undersegelsen var at vurdere
effekten af interventionen pa psykologisk velvare og mental sundhed hos foraldrene

til born med ASF (Zhao et al., 2024, p. 3).
4.2.3 Maleinstrumenter

I det folgende gennemgés de inkluderede méleinstrumenter, hvilket er opstillet i
nedenstdende tabeller. Da flere af de inkluderede maleinstrumenter maler p4 samme
konstrukter, er maleinstrumenterne grupperet tematisk for bedre overblik. Alle

madleinstrumenter vurderes at vare veletablerede.
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Tabel 6: Psykisk belastning

Instrumentnavn [Maleomrade

Generel belastning

Beskrivelse

Skala og scoring

(VAS)

\Parenting
Stress Index
short form
(PSI-SF)

Foraldrestress

aktuelle niveau af belastning eller stress ud fra en
visuel analog skala (Kuhlthau et al., 2019, p. 7).

36-items selvrapporteringssporgeskema, der stiler
mod at male stress, associeret med foraldreskabet.
Inkluderer tre subskaler. Forste subskala: “parental
distress” vurderer foralderens oplevelse af stress 1
foraldrerollen. Anden subskala: “parent-child
dysfunctional interaction” evaluerer foraelderens
oplevede tilfredshed med relationen til barnet. Sidste

subskala: “difficult child” maéler forelderens

Caregiver Generel 22-items instrument, der har til formél at vurdere Anvender en 5-punkt likert skala fra 0-4, hvor
burden scale  |belastning udfordringerne hos omsorgspersoner og synliggere  [responskategorierne spander fra "aldrig"” til "neesten
(CBS) deres belastning (Kagan et al., 2025, p. 300). altid".
Den samlede score varierer mellem 0 og 88, hvor en
hejere score indikerer et oget niveau af stress og
belastning (Kacan et al., 2025, p. 300).
\Penn State Generel 16-items selvrapporteringsinstrument, der er bredt  [Anvender 5-punkt likert skala der spaender fra "slet ikke
Worry belastning anvendt og veldokumenteret til at méle individers typisk for mig" til "meget typisk for mig", Scoren varierer
Questionnaire tendens til bekymring (Kuhlthau et al., 2019, p. 7). |fra 16 til 80, hvor en hgjere score indikerer en storre grad|
(PSWQ) af patologisk bekymring (Startup & Erickson, 2006, p.
103).
Visual Generel 1-item selvrapporteringsinstrument. Anvendes til at [Scores fra 0-10. Hgjere vardier indikerer hgjere mental
Analogue Scale |belastning vurdere graden af belastning, hvor man skal angive sitbelastning (Kuhlthau et al., 2019, p. 7).

Anvender en 5-punkt likert skala fra 1 “helt uenig” til 5
“helt enig” (Hemdi & Daley, 2017, p. 935).

En hgjere score indikerer oget foreldrestress. En total
rascore over 90 anses for klinisk signifikant heje
niveauer af stress (Derguy et al., 2020, p. 5).
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opfattelse af barnets adferdsmassige udfordringer
(Hemdi & Daley, 2017, p. 935; Derguy et al., 2020, p.
5).

\Parental Stress [Foreldrestress |18-items selvrapporteringsskala, der maler graden af |Anvender en 5-punkt likert-skala fra 1 "helt enig” til 5
Scale (PSS- foraeldrestress relateret til barn (Khoshaklagh et al., |"helt uenig” (Khoshaklagh et al., 2022, p. 150).
parental) 2022, p. 150). Den maler foraldrestress ud fra Scoringsomréde fra 18 til 90, hvor hejere scorer
emotionelle aspekter, selvberigelse, personlig indikerer storre grad af foreldrestress (Ede et al., 2020,
udvikling samt krav til ressourcer og begransninger [p. 8).
ved foreldrerollen (Ede et al., 2020, p. 8).
Autism Foreldrestress |13-items méleinstrument, der méler stressniveauet hos|Hgjere scorer indikerer hgjere stressniveau (Silva &
\Parenting foraeldre til bern med ASF og deekker sociale Schalock, 2012, p. 569).
Stress Index vanskeligheder, adferdsproblemer og fysiske
(APSI) problemer (Kalalo et al., 2021, p. 2). Det er designet
til, at klinikere kan identificere omrader, hvor
foraeldre har behov for stette til deres
foreeldrekompetencer, samt vurdere, hvordan
intervention pavirker foreldrestress (Silva &
Schalock, 2012, p. 566).
[Perceived Generelt 10-items selvrapporteringsskala, der vurderer, Anvender en 5-punkt likert-skala, der rangerer sig fra 0
Stress Scale  |stressniveau hvordan individets stressniveau har pavirket deres “aldrig” til 4 “meget ofte”. En hgjere score indikerer en
(PSS- daglige liv inden for den sidste maned (Ketcheson et |hgjere grad af oplevet stress (Ketcheson et al., 2022, p.
perceived) al., 2022, p. 4). 4).
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Tabel 7: Indikationer pd psykisk sygdom

Instrumentnavn [Maleomrade

Multidimensionelle méaleinstrumenter

Beskrivelse

Skala og scoring

Hospital Symptomer pa |14-items méleinstrument, der bruges til at bestemme [Anvender en 4-punkt likert skala fra 0-3. Scorer pa hver
Anxiety and psykisk sygdom [niveauet af angst og depression ud fra hver 7 items  |subskala pa 11 eller derover ses som klinisk signifikant
\Depression (Hemdi & Daley, 2017, p. 935). lidelse, mens scorer fra 8-10 indikerer mild (Hansson et
Scale (HADS) al., 2009, p. 284).
\Depression, Folelsesmassig [21- items selvrapporterings maleinstrument, der Anvender en 4-punkts likert-skala fra 0 “geelder slet ikke
Anxiety and belastning indhenter information om tre dimensioner af mig” til 3 “geelder meget for mig/det meste af tiden”
Stress Scale folelsesmassig belastning, herunder depression, stress|(Onyishi et al., 2022, p. 7).
(DASS-21) og angst fordelt pa tre delskalaer med hver 7 items  |Hgjere scorer indikerer hgjere grad af folelsesmaessig
(Onyishi et al., 2022, p. 7). Vurderer sveerhedsgraden |belastning, hvor scorene pé hvert af de tre domaener
af symptomer de sidste 2 uger (Schwartzman et al.,  [rangerer fra 0-21 (Schwartzman et al., 2022, p. 744).
2022, p. 744).
General Health |Overordnet 28-items selvadministreret screeningsverktoj til Har en cut-off score pa 25, der indikerer kliniske
Questionnaire [sundhed voksne, der er designet til at opdage psykiatriske niveauer af mentale helbredsproblemer (Tonge et al.,
(GHQ-28) lidelser. Indeholder fire subskalaer, der dekker over [2006, p. 564).
somatiske symptomer, social dysfunktion, angst og
sovnleshed samt sver depression (Tonge et al., 2006,
p. 562).
Generalized  |Angst 7-items selvrapporteringsinstrument, der maler pa Anvender en 4-punkts Likert-skala, hvor hgjere scorer
Anxiety angstsymptomer (Ni et al., 2025, p. 6). indikerer mere alvorlige angstlidelser (Ni et al., 2025, p.
\Disorder-7 6).
(GAD-7)
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Becks Depressive Selvrapporteringsinstrument, der vurderer Hgjere scorer indikerer svaerere depressive symptomer
\Depression symptomer respondentens sverhedsgrad af depression (Hahs er |(Hahs er al., 2019, p. 158).
Inventory (BDI) al., 2019, p. 156).
\Patient Health |Depressive 0-items selvrapporteringsinstrument, der maler Anvender en 4-punkts Likert-skala (Manea et al., 2015,
Questionnaire-9symptomer depressive symptomer de seneste to p. 67). Hojere samlede scorer indikerer en storre
(PHQ-9) uger. Instrumentet er et bredt anvendt svaerhedsgrad af depressive symptomer (Ni et al., 2025,
screeningsverktej til depression i ikke-psykiatriske  [p. 6).
sammenhange (Manea et al., 2015, p. 67).
Quick Inventory [Depressive 16-items méleinstrument der méler pa depressive Anvender en 4-punkts likert-skala fra 0 til 3. Den
of Depressive  |[symptomer symptomer og vurderer svaerhedsgraden af disse i de |[samlede score varierer fra 0 til 27, hvor hgjere scorer
Symptomatolog) foregdende syv dage (Reilly et al., 2015, p. 132). indikerer storre grad af depressive symptomer (Reilly et
(QIDS) al., 2015, pp. 132--133).

Tabel 8: Psykiske ressourcer

Instrumentnavn [Méleomrade Beskrivelse Skala og scoring
The Connor-  [Resiliens og 25-items selvrapporteringsspergeskema designet til at |[Den samlede score kan variere fra 0 til 100, hvor hgjere
\Davidson stresshandtering [male individets resiliens og evne til at handtere stress [scorer indikerer et hgjere niveau af resiliens
Resilience Scald inden for den seneste maned (Schwartzman et al., (Schwartzman et al., 2022, p. 744).
(CD-RISC-25) 2022, p. 744).
Current Resiliens 25-items sporgeskema designet til at male resiliens.  |Hgjere scorer indikerer et hgjere niveau af resiliens
[Experience Indikerer individets aktuelle funktion pé centrale (Kuhlthau et al., 2019, p. 7).
Scale (CES) omrader sasom livstaknemlighed, adaptive
erspektiver, personlig styrke, spirituel forbundethed,
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relationer til andre og sundhedsfremmende adfaerd
(Kuhlthau et al., 2019, p. 7).

‘Familievurderinger

Psykologisk robusthed og velver

Family familietilfredshe (10-items méleinstrument der skal vurdere familiens |Anvender en 5-punkt likert skala, der gér fra fra 1 "helt

Satisfaction d tilfredshed, forstdet som den grad uenig" til 5 "helt enig”. Den samlede score, kan variere

Scale (FSS) familiemedlemmerne foler sig glade og tilfredse med |fra 10 til 50 (Khoshaklagh et al., 2022, p. 151).
hinanden (Khoshaklagh et al., 2022, p. 151).

Family Familiefunktion [12-items selvadministreret skala, der skal vurdere den [Anvender en 4-punkt likert skala, hvor hgjere scorer

Assessment generelle familiefunktion (Tonge et al., 2006, p. indikerer dérligere familiefunktion (Tonge et al., 2006).

\Device (FAD) 562).

Quality of AEgteskabelig  [20-items selvrapporteringssporgeskema, der vurderer |[Heojere riscorer indikerer en hgjere kvalitet af det

Marriage Index [relation flere domaener inden for @gteskabelige relationer, egteskabelige forhold (Schwartzman et al., 2022, p.

(OMI) herunder a&gteskabelig kvalitet, lykke, tilfredshed og [745).

enighed med agtefaellen om sterre livsbegivenheder
og beslutninger (Schwartzman et al., 2022, p. 745).

The Arabic Glaede 20-items skala, der maler glede ved voksne (Hemdi [Anvender en 5-punkt intensitetsskala. Den totale score
Scale of & Daley, 2017, p. 936). kan spaende fra 15-75, hvor hgjere scorer indikerer gget
Happiness glede (Hemdi & Daley, 2017, p. 936).

General Self- |Oplevet tro pd  |10-items selvrapporteringsspergeskema, der anvendes|Den samlet score spender fra 1 til 40, hvor hejere scorer
[Efficacy Scale |egne evner til at vurdere niveauet af oplevet tro pa egne evner  [indikerer et hgjere niveau af oplevet selvvard

(GSES) (Schwartzman et al., 2022, p. 744). (Schwartzman et al., 2021, p. 744).

Satisfaction Livstilfredshed |5-items maleinstrument, der har til formal at male den|Anvender en 7-punkt likert skala, fra “steerkt uenig” til
With Life Scale generelle livstilfredshed ved at evaluere “steerkt enig”. Den samlede score spander fra 5-35, hvor
(SWLS) respondenternes overordnede vurdering af deres liv  |hgjere scorer indikerer en storre livstilfredshed, og kan

som helhed. SWLS giver individet frihed til at
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integrere og vagte forskellige livsaspekter baseret pa
egne subjektive praferencer (Pavot & Diener, 1993,
p. 164-165).

kategoriseres fra staerkt utilfreds, lidt utilfreds, lidt
tilfreds til tilfreds (Pavot & Diener, 1993, pp. 164-165).

Brief Coping
Orientation to
\Problems
(Brief-COPE)

Copingstrategi

28-items méleinstrument, der evaluerer personens
anvendte coping-stil samt strategier og er oprindeligt
opbygget af 14 subskalaler, hvert bestdende af to
items (Simdes et al., 2024, p. 606). I Feinberg et al.
(2014) fokuseres der kun pa tre subskalaer:
problemfokuseret coping, undgaende coping og social
coping (p. 42), forstdet som henholdsvis tendens til at
héndtere stress ved at fokusere pé problemlesning,
ved at undga problemet, eller ved at soge stotte blandt
andre.

Anvender en 4-punkt likert skala, der spaender fra "Jeg
bruger det aldrig" til "Jeg bruger det ofte” (Simdes et
al., 2024, p. 606).

Tabel 9: Mdleinstrumenter til vurdering af bornene

Instrumentnavn [Maleomrade Beskrivelse Skala og scoring

Strength and  [Adferdsproblem25-items selvrapporteringsspergeskema, der har til  |Anvender en 3-punkt likert skala fra 1 “ikke sandt” til 3
difficulties er formal at identificere adfaerdsproblemer ved barnet. |“helt sikkert sandt”. Hojere scorer indikerer flere
questionnaire Indeholder fem subskalaer, der indbefatter fem items [vanskeligheder (Schwartzman et al., 2022, p. 744).
(SDQ) hver; emotionelle symptomer, adfaerdsproblemer, Subskalaen med prosocial adfeerd medregnes ikke i den

hyperaktivitet og uopmaerksomhed, relation til
jevnaldrende og prosocial adferd (Hemdi & Daley,
2017, pp. 935-936).

Ifolge Grasso et al. (2022) kan SDQ identificere de
centrale symptomer hos bern med ASF samt
registrere @ndringer i symptomernes udvikling over

tid, hos denne gruppe (p. 1).

totale score (Hemdi & Daley, 2017, p. 936).
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Aberrant AdferdsproblemBredt anvendt maleinstrument til at vurdere Alle items vurderes pa en 4-punkt likert skala, hvor en
Behavior er adferdsproblemer pé tvers af fem subskalaer; hojere score indikerer mere alvorlige adfaerdsproblemer
Checklist irritation, social tilbagetraekning, stereotypisk adferd, [(Kaat et al., 2014, p. 1105).
(ABC-2) hyperaktivitet/kravmodsigelse og upassende tale

(Weaver et al., 2021, p. 381; Kaat et al., 2014, p.

1105).
Childhood Sveerhedsgrad af|l5-items diagnostisk maleredskab, der anvendes til at [Hver item scores fra | “normal adfeerd” til 4 “sveert
Autism Rating [ASF vurdere svaerhedsgraden af ASF hos bern fra afvigende adfcerd”. Den totale score spaender fra 15-60.
Scale (CARS) todrsalderen og opefter. Instrumentet dekker centrale Hgjere scorer indikerer sverere grad af ASF (Schopler et

omrader som kommunikation, sociale interaktioner, |al., 1980, p. 95; 97).

psykomotoriske ferdigheder, intellektuel respons

samt det overordnede kliniske indtryk.

CARS benyttes hyppigt til at evaluere graden af ASF

bade for og efter interventioner med henblik pa at

vurdere behandlingsudbytte (Kalalo et al., 2021, p.

2).
Social Sociale deficits [Spergeskema, der maler foraeldres opfattelse af Hver item vurderes pd en 4-punkt likert skala, hvor
Responsiveness deficits i social adfaerd associeret med ASF ved barnethgjere scorer indikerer storre klinisk signifikante deficits

Scale (SRS-2)

(Bruni, 2014, pp. 365-366), og vurderer a&ndringer i
foraeldres opfattelse af barnets adfaerd (Schwartzman
et al., 2021, p. 745).

Indeholder seks subskalaer: social bevidsthed, social
kognition, social kommunikation, social motivation,
restriktive interesser og repetitiv adferd, samt en total

i social adfaerd (Bruni, 2014, p. 366).

score (Bruni, 2014, p. 366).
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4.3 Risiko for bias vurdering

I folgende afsnit gennemgés vores risiko for bias vurdering, som beror pa
retningslinjerne fra RoB-2, der anvendes ved RCT-studier (Sterne et al., 2019, p. 1).
Risikovurderingen péd de fem beskrevne domaner, samt den overordnede risiko for
bias vurdering for hvert studie, kan ses i tabel 10 afspejlet ved farverne gren, gul og
rad for henholdsvis; lav risiko for bias, nogen bekymring og hej risiko for bias.
Studiernes vurdering pa hvert domane vil udfoldes i det nedenstdende, med
udgangspunkt i retningslinjerne beskrevet i Higgins et al. (2019). Som det fremgér af
afsnit 3.8, udferes RoB-2 ud fra specifikke méleinstrumenter, men idet, at studierne
anvender samme fremgangsmade pa tvers af maleinstrumenterne i studiet, har de
gennemgaende de samme risici for bias, og derfor vil vurderingerne af det givne

studie vaere ens pa tvers af de inkluderede maleinstrumenter.

4.3.1 Bias opstaet grundet randomiseringsprocessen

Det forste domaene omhandler bias i forhold til randomiseringsprocessen. Her
vurderes langt de fleste studier at have lav risiko for bias, da de beskriver, hvordan
randomiseringen har fundet sted, herunder at allokeringen var skjult for forskerne
indtil efter tildelingen af deltagerne. Flere af studierne rapporterer om anvendelse af
computerprogrammer til at lave allokeringen (eg. Abdelaziz et al., 2024; Feinberg et
al., 2014; Hahs et al., 2019; Kacan et al., 2025; Ni et al., 2025; Schwartzman et al.,
2022). Derudover vurderes der ikke at vaere baselineforskelle, der indikerer
problemer med randomiseringsprocessen. I studiet af Kuhlthau et al. (2019) ses
baselineforskelle pd méleinstrumentet CES, men denne forskel antages at vaere
tilfeldig, da randomiseringsprocessen vurderes at vare udfert korrekt med
anvendelse af en random plan generator. Studierne af Ketcheson et al. (2022) og
Kalalo et al. (2021) er vurderet at have nogen bekymring for bias, da de ikke
specificerer, hvordan allokeringssekvensen fandt sted, udover at skrive, at denne var
tilfeeldig, og angiver heller ikke, om denne var skjult. Kacan et al. (2025) har nogen
bekymring for bias, da der pa trods af randomisering ses statistisk signifikante
forskelle mellem behandlingsgruppen og kontrolgruppen pd méleinstrumentet CBS
ved baseline (p. 299; 302), hvilket potentielt kan skyldes problemer med
randomiseringsprocessen. Khoshakhlagh et al. (2022) vurderes ligeledes at have

nogen bekymring, da studiet ikke specificerer, om allokeringssekvensen var skjult.
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4.3.2 Bias grundet afvigelser fra den tilsigtede intervention

Det andet domene vurderer bias grundet afvigelser fra den tilsigtede intervention,
hvilket kan komme til udtryk ved, at der i studiet er afvigelser fra
behandlingsprotokollen (Higgins et al., 2019, p. 21). P4 dette domane undersoges
det, om deltagere og forskere er blindede. Hvis der ikke er blinding, s& undersoges
det, om der kan vare opstiet afvigelser fra interventionen grundet konteksten, som
interventionen leveres i, og om det kan have fordrsaget bias i interventionseffekten.
Derudover vurderes ogsa, om der er anvendt en passende analyse til at estimere
effekterne (Higgins et al., 2019, p. 27). Her vurderes de fleste studier igen at vere i
lav risiko for bias. Dette pa trods af, at bade deltagere og forskerne i studierne kender
allokeringen, hvilket i de fleste studier vurderes at vere tilfeldet, da kontrolgruppen
enten er venteliste eller CAU (eg. Ni et al., 2025; Hemdi & Daley, 2017;
Khoshakhlagh et al., 2022; Feinberg et al., 2014). P4 trods af den manglende
blinding, vurderes de fleste studier i lav risiko for bias, da der ikke vurderes at vaere
afvigelser fra den intenderede intervention. Dette understottes enten ved, at studierne
vurderer fidelity, der dekker over interventionens overensstemmelse med
protokollen (Feinberg et al., 2014, p. 44; Ni et al., 2025), eller ved at de rapporterer
den anvendte fremgangsmade i hver session (Hemdi & Daley, 2017; Khoshakhlagh
et al., 2022). Studierne af Ede et al. (2020), Kacan et al. (2025), Hahs et al. (2019),
Kalalo et al. (2021) og Schwartzman et al. (2022) vurderes alle at have nogen
bekymring for bias, da de ikke beskriver, om de har undersogt afvigelser fra den
intenderede intervention eller prasenteret deres anvendte fremgangsmade i detaljer,

hvorfor dette ikke er muligt endeligt at udelukke.

4.3.3 Bias grundet manglende outcome-data

Det tredje domaene vurderer bias grundet manglende outcome-data, hvor det
undersoges, om data er tilgengelig for alle, eller nasten alle, randomiserede
deltagere (Higgins et al., 2019, p. 45). Der kan opsta manglende data grundet drop-
out fra studiet og det tredje domaene vurderes, da manglende mélinger af outcome
kan fore til bias i de estimerede interventionseffekter (Higgins et al., 2019, p. 39).
Dette kan ske, hvis den manglende data ikke kan anses for at vare tilfaeldig, men
derimod skyldes frafald ved personer med en bestemt karakteristik (Higgins et al.,

2019, p. 44). Her vurderes alle studier, med undtagelse af Kalalo et al. (2021), at
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veere 1 lav risiko for bias, da der vurderes at vaere data tilgengelig for nasten alle
randomiserede deltagere. Studiet af Kuhlthau et al. (2019) har drop-out, men tager
hejde for dette i deres analyser (p. 2520), mens Khoshakhlagh et al. (2022) ikke
rapporterer om drop-out, men ligeledes laver analyser for tage hgjde for eventuelle
bias. Kalalo et al. (2021) vurderes som det eneste studie med nogen bekymring for
bias, da de mister 5 deltagere i kontrolgruppen og 10 deltagere i behandlingsgruppen,
men uden at specificere, om resultatet kan vere biased grundet den manglende
outcome-data. Det vurderes dog, at drop-out i behandlingsgruppen sandsynligvis
ikke skyldes bestemte karakteristika ved deltagerne, da det ikke beskrives, at nogle af
deltagerne i behandlingsgruppen frafalder, fordi de far det darligere, hvilket er
tilfeldet ved to deltagere i kontrolgruppen (p. 3). Dog vurderes dette ikke muligt

endeligt at udelukke ud fra informationen i studiet.

4.3.4 Bias 1 malingen af outcome

Pé det fjerde domane undersoges det, om de anvendte malemetoder er passende,
samt om der kan veare variation i malingerne mellem grupperne, forstaet som
manglende anvendelse af samme malemetoder og cut-off scorer (Higgins et al.,
2019, p. 54). Derudover vurderes brugen af blinding, samt de mulige implikationer
det kan have for vurderingerne af outcome, i de tilfaelde hvor blinding ikke anvendes
(Higgins et al., 2019, p. 52). Dette vurderes i form af, om kendskabet til
interventionen kan have, og om det tenkes at have, pavirket vurderingen af outcome-
maélet (Higgins et al., 2019, p. 54). Pa dette domaene vurderes alle studier at vere i
hgj risiko for bias. Den hgje risiko for bias ses pa trods af, at studierne vurderes at
anvende passende mélinger af outcome i form af veletablerede maleinstrumenter, og
anvender samme mélemetoder ved bade behandlingsgruppe og kontrolgruppe.
Vurderingen skyldes derimod, at studierne ikke inkluderer blinding af dem, der
vurderer de rapporterede outcome, da de inkluderede maleinstrumenter er
selvrapportering, hvor foreldrene, som ikke er blindede for allokeringen, selv
besvarer outcome-mélene. Dermed er det ikke muligt at udelukke, at deres
vurderinger kan vere pavirket af deres kendskab til hvilken interventionsgruppe, de
har veret tildelt. Til denne vurdering er det vigtigt at pointere, at den manglende
blinding er et generelt problem i psykologisk forskning, hvor det ikke i samme
omfang er muligt at blinde forskere og deltagere, da de ved, om de indgér i

intervention eller ej (Munder & Barth, 2018, p. 351).
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4.3.5 Bias i selektionen af de rapporterede resultater

Det femte domaene vurderer bias grundet selektion af de rapporterede resultater ud
fra fundenes retning, magnitude eller statistiske signifikans (Higgins et al., 2019, p.
58). Her vurderes det, om det givne outcome-maél kan vare udvalgt pa baggrund af
resultatet ud fra flere mulige outcome-mal pa det givne domane, eller fra flere
mulige analyser af dataene (Higgins et al., 2019, pp. 63-64). Pa dette domane er der
en nogenlunde ligelig fordeling mellem studier, der er i lav risiko for bias, og studier
med nogen bekymring for bias. Disse fremgar af tabel 10.

Felles for de otte studier, der er vurderet som havende lav risiko for
bias er, at studiet er preeregistreret, sdledes at de pd forhdnd har beskrevet hvilke
outcome-maél, de vil inkludere, og dermed vurderes at have rapporteret alle outcome-
mal og analyser af dataene. Tonge et al. (2006) beskriver ikke en egentlig
preregistrering af studiet, men beskriver at have faet godkendt studiet pa forhénd (p.
563), og antages dermed ogsé som havende rapporteret alle outcome-mal. De
resterende syv studier er vurderet som havende nogen bekymring for bias, da de ikke
beskriver en praspecificeret analyseplan, hvorved det ikke endeligt har vaeret muligt
at vurdere, om de har udvalgt resultater, som de rapporterer. Dette er dog vurderet
sandsynligvis ikke at vere tilfaeldet, da de rapporterer de outcome-mal, som de

redegor for i deres respektive metodeafsnit (Higgins et al., 2019, p. 61).

4.3.6 Overordnet risiko for bias vurdering

Som redegjort for i afsnit 3.8 udgeres den overordnede risiko for bias vurdering af
den hgjeste risikovurdering pé et af de fem domaner (Sterne et al., 2019, p. 5).
Grundet den hgje risiko for bias vurdering pa domene fire, vurderes alle studier i
overordnet hgj risiko for bias. Den manglende blinding udger som navnt et generelt
problem i psykologisk forskning, og dermed vurderes de fleste af studierne
stadigveek at vaere af hoj kvalitet, men med gje for, at de rapporterede effektstorrelser
kan veaere storre end de i virkeligheden er, nar de vurderes ud fra selvrapportering af
ikke-blindede foraldre, fordi der kan vaere forventningseffekter, der pavirker deres
vurderinger. Studiernes risiko for bias vurdering vil anvendes i det folgende
resultatafsnit, hvor studierne med lavest risiko for bias vurdering vil fremhaves som
dem, der har mest troveerdige fund, mens de studier, der er vurderet som havende

serligt store bekymringer omkring bias ligeledes vil fremheves. Idet, at alle
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studierne er vurderet at vare i hgj risiko for bias pd det fjerde domane grundet den
manglende blinding, vil vurderingen af studiernes risiko for bias basere sig pa de

ovrige domaners vurderinger i den kvalitative syntese.
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Tabel 10: Risiko for bias vurdering

Studie, arstal og
maleinstrumenter

1.
Randomisering

2.Afvigelse fra
den tilsigtede
intervention

3.Manglende
data

4.0Outcomemal

5.Selektion af de
rapporterede
resultater

Overordnet
Risiko for bias

Abdelaziz et al. (2024)

DASS-21

Ede et al. (2020)

PSS-parental

Feinberg et al. (2014)

PSI-SF

QIDS

BCOPE

Hahs et al. (2019)

BDI

Hemdi & Daley (2

HADS

S
—
N
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PSI-SF

The Arabic Scale
of Happiness

Kacan et al. (2025)

CBS

Kalalo et al. (2021

APSI ! ! !

Ketcheson et al. (2022)

PSS-percieved !

DASS-42 !

Kuhlthau et al. (2019)

VAS

PSWQ

= @




PHQ-4

PSS-parental

Khoshakhlagh et a

1. (2022)

PSS-parental

FSS

INi et al. (2025)

PSI-SF

PHQ-9

GAD-7

Onyishi et al. (202

DASS-21

Schwartzman et al.

CD-RISC-25

N LJJ/
[\
S
\S]
—
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DASS-21

GSES

QMI

PSI-SF

Tonge et al. (2006)

GHQ-28

FAD

Zhao et al. (2024)

DASS-21

SWLS

70



4.4 Kvalitativ syntese

I det folgende afrapporteres resultaterne af de psykosociale interventioner, som er
undersogt i de inkluderede studier. Afrapporteringen omfatter interventionernes
effekt pd foraeldrenes velbefindende, @ndringer i barnenes symptomintensitet og
adferdsproblemer, samt langtidseffekter malt ved follow-up, hvor disse er
tilgaengelige. Resultaterne organiseres tematisk, som de er fremsat i tabellerne 11-19,
pa baggrund af de anvendte maleinstrumenters fokus. Den tematiske inddeling er
rangeret sdledes, at psykisk belastning prasenteres forst, hvortil der herer stress og
indikationer pa psykisk sygdom, og dernzst psykiske ressourcer. Dette grupperes
saledes, at vi forst underseger psykisk belastning og derefter mere specifikke mal for
symptomer pa psykisk sygdom som stress, angst og depression, som faktorer der
pavirker foreldrene negativt. Herefter behandles psykiske ressourcer for at fremhave
foraeldrenes positive evalueringer af velbefindende. Ud fra litteraturen er der flest
maél for psykisk belastning, der gar pa tvaers af interventioner, sa som PSI-SF og
DASS-21, hvilket tyder pa en sterre konsensus om konceptualiseringen af
velbefindende ud fra mél pa belastning, frem for psykiske ressourcer. Til slut felger
bernemaélene, der indgar som et sekundart fokus i dette review. Al udtrukket data,
herunder effektstorrelser, tilharende konfidensintervaller og signifikansniveau, er
samlet i tabellerne 11-19. Dette med undtagelse af Tonge et al. (2006) og Feinberg et
al. (2014), der oplyser, at de rapporterer bernemal, men veardier, der muligger
udregning af Cohen’s d fremgar ikke, hvorfor disse ikke medtages. Udover dette
oplyser Schwartzmann et al. (2022) og Kuhlthau et al. (2019), at de medtager follow-
up, men der fremgar ikke réscorer til udregning af Cohen’s d, hvorfor disse ligeledes

ikke medtages.
4.4.1 Psykisk belastning

I det folgende afrapporteres resultaterne for mal, der omhandler den generelle
belastning hos foraeldrene. Syntesen inddeles i to overordnede temaer, der relaterer
sig til de givne maleinstrumenter, der henholdsvis er; belastning relateret til
foraldrerollen og generel belastning. CBS maéler belastning specifikt knyttet til
foraeldrerollen, mens PSWQ og VAS belyser den overordnede belastning, hvorfor

disse er opdelt.
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Belastning relateret til foraeldrerollen
Kagan et al. (2025) rapporterer resultater baseret pa CBS, med data fra i alt 90

deltagere, 45 1 interventionsgruppen og 45 i kontrolgruppen. Som vist i tabel 11,
havde begge grupper ved baseline et forhgjet niveau af belastning relateret til
foraldrerollen, serligt udtalt i interventionsgruppen. Kagan et al. (2025) rapporterer
et statistisk signifikant resultat og en stor effekt (d = -3.13) til fordel for
interventionsgruppen pa CBS. Den meget store effektstorrelse peger pa en markant
reduktion i oplevet belastning i foreldrerollen blandt foraeldrene, hvilket indikerer en

positiv effekt af interventionen.

Overordnet belastning
Kuhlthau et al. (2019) anvender bade PSWQ og VAS som mal for foreldrenes

overordnede oplevede belastning, og syntesen beror pa 51 deltagere, hvoraf 25 er i
interventionsgruppen og 26 i kontrolgruppen. Begge grupper ses ved baseline med et
forhgjet niveau af overordnet belastning. Som angivet i tabel 11, rapporteres der en
lille og statistisk signifikant effekt ved PSWQ, som udtrykker, at foraldrene 1
behandlingsgruppen oplever sterst nedgang i bekymring sammenlignet med
kontrolgruppen efter interventionens afslutning. Ved VAS ses der ligeledes en lille
og signifikant effekt til fordel for interventionsgruppen, hvor der ses den storste
forbedring og saledes nedgang i oplevede grad af belastning fra 1-10.

Samlet set peger resultaterne pd en positiv effekt af interventionerne i
forhold til bade belastning relateret til foraeldrerollen og den overordnede psykiske
belastning hos foraldre til bern med ASF. I Kacan et al. (2025) ses en markant
reduktion i foreldreoplevet belastning mélt med CBS, mens Kuhlthau et al. (2019)
rapporterer mindre forbedringer i generel belastning malt med PSWQ og VAS. I
fortolkning af fundene ber det pointeres, at vores vurdering af risiko for bias 1
henhold til Kagan et al. (2025) peger pd metodiske forbehold i evidensens kvalitet.
Med undtagelse af det tredje domene blev der identificeret bekymringer i alle gvrige
domaner, hvorfor resultaterne ber fortolkes med forsigtighed. Modsat vurderes
Kuhlthau et al. (2019) at have lavere risiko for bias og fremstér dermed som et studie
af hgjere metodisk kvalitet, hvilket giver storre sikkerhed i fortolkningen af deres

resultater.
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Tabel 11: Psykisk belastning

Psykisk belastning

‘Baseline ‘Postintervention ‘Follow-up ‘Effekt

Baseline ->
Baseline -> post Follow-up

nvendBehandhngsgrupp ol e Behandlingsgrup KontrolgruppBehandlingsgrup Kontrolgrupp

Studier e e

t skala M (SD) M(SD) e M(SD) e M (SD) e M(SD) e M(SD) F D F D

(CI195% p  (CI95%
) )

Caregiver Burden Scale (CBS)
Kacan [Hele o313 (-
ctal. [skalacn[61.07 (10.15)  [45.28 (12.38) B1.67 (10.54) ?143'3300) N/A N/A <0.001%5 756 . [NANA
(2025) : >.509)
Penn State Worry Questionnaire (PSWQ)
Kuhltha [Hele -29 (-
wctal. [skalacn|9.4 (4.0) 83(3.6) [8.1(3.4) 7832 VA N/A 356 |89s. [VANA
(2019) 322)
Visual Analogue Scale (VAS)
Kuhltha
Hele -.46 (-
petal g ataens 4 (3.0) 58(23)  P125) saa VA /A 145 [ro70- [VANA
(2019) 157)

*signifikant p <.05
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4.4.1.1 Stress

I det folgende behandles de studier, der har outcome-mél, der vurderer foreldrenes
stress. Den samlede syntese beror pa 906 deltagere, hvoraf 449 indgér i en
behandlingsgruppe og 457 indgar 1 en kontrolgruppe. Syntesen vil opdeles efter
méleinstrumenter, der maler pd stress direkte relateret til foreldrerollen, og mere
overordnede mal, som specificeret i afsnit 4.4. Schwartzman et al. (2022) er det
eneste studie, der bdde inkluderer et generelt stress-mél og et, der relaterer sig til
foraldrerollen. Syv studier inkluderer maleinstrumenter, der méler pa stress relateret
til foreeldrerollen, hvoraf fire af studierne anvender PSI-SF, to studier anvender PSS-
parental, mens ét studie anvender APSI. Fem studier inkluderer et mere overordnet
maél for stress, hvor fire af studierne anvender stress-subskalaen pd DASS-21, mens

ét studie anvender PSS-perceived.
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Tabel 12: Stress

Stress
Baseline Postintervention Follow-up Effekt
taseline > Baseline ->

nvend 9 el T e i Behandlingsgrup Kontrolgrup [Behandlingsgrup Kontrolgrup Follow-up

t skala P© c

Studier ost

(CI95%
)

(CI95%
)

M (SD) M(SD) e M(SD) e M (SD) pe M(SD) e M(SD) F 5 F -

Perceived Stress Scale (PSS)
-.94 (-
Ketcheson [Hele [18.2(9.1) 15.7 (6.9) 13.6 (5.7) 16.6 (6.1) |N/A IN/A 021% [1.737.- IN/A  [N/A
et al. (2022) [skalaen
.146)
Parental Stress Scale (PSS)
Ede etal. [Hele <.001 |-7.25 (- -7.24 (-
(2020) skalaen 76.40 (5.83) 75.75 (7.55) [27.78 (3.15) 65.43 (8.15) [27.65 (3.22) 64.90 (7.99) |, 8.201.- <.001 8.192.-
6.295) 6.287)
Khoshakhla -3.23 (-
i sl i‘;l; L6340 (G.08) 6480 (242) [41.13 (486)  [59.46 (7.96) /A N/A =001l 170, VA N/A
(2022) 2.288)
Autism Parenting Stress Index (APSI)
Kalalo et al. =81 (-
@021) [l 11733099) 1450 (5.84) [12209.57)  [14.55 (6.71) VA N/A 023* 1500, VA NA
skalaen 117)
Parenting Stress Index Short Form (PSI-SF)
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. 25 (
Feinberg et |,y oplon 6 (20.1)  [97.0(24.3) [855(19.6) 042 (25.6) |VA N/A 178|606 [VA NA
al. (2014) )
Homdi & 2.06 (- 130 (-
Daley  |PSI-SF [129.96 (13.82) (11332570) 116.18 (12.65) (11339';2) 116.50 (12.46) (11322566) =001 676,- [901 [1.851,-
(2017) : : : 1.444) 754)
Ni et al PSI-SF-{41.05 (8.34) 42.95 44.70 N/A IN/A -1.06 (- N/A  [N/A
(206253" Al (11.35) 34.50948) | 0'g0) .002* {1.720,-

: 0.396)
Schwartzma
petwarzmal - INA N/A N/A N/A N/A N/A <001 |y NANA
(2022) °
Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS)

. Stress -3.76 (-
Onyishi et 1 kal[16.37 (219 [15.95 (2.20) [7.45 (4.53) 15.77 (2.21) [7.62 (3.94) 15.95 (2.02) [--001 [3:28 (=001 |y 55
al. 2023) [ BN 50 el M Y 20!

b.672) :
Stress -1.10 (-
Zhao etal. | 11491 (337) 1476 (3.20) [11.86 3.10) 1444 3.08) VA N/A <001, 365 VA INA
(2024) )
N 843)

. _|Stress -.74 (-
Abdelazizetl 111680 (529)  [18.87 (4.54) [12.87 (475)  [18.40 (7.42) VA N/A 006* |1.260- VA N/A
al. (2024)

X 214)
Schwartzma [Stress
N e N N/A N/A N/A N/A N/A o0gr oo INAN/A
2022)° |a

*signifikant p <.05
sanvender PSI-SF-15 (de gvrige anvender 36 items)
*her anvendes vardier angivet i studiet (ovrige er udregnet selv)
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Foraldrerelateret stress
Pé PSI-SF ses det, at behandlingsgrupperne og kontrolgrupperne i studierne af

Hemdi & Daley (2017) og Feinberg et al. (2014) ved baseline har rscorer svarende
til klinisk hgje niveauer af stress. Ni et al. (2025) anvender en 15-items udgave af
PSI-SF fremfor den udgave med 36 items, som de evrige studier anvender. Dette
instrument anvender samme scoring, og rascorerne ved bade behandlingsgruppen og
kontrolgruppen ses allerede ved baseline at placere sig lavt, hvilket antyder, at de
starter med et lavere stressniveau. Ni et al. (2025), Hemdi & Daley (2017) og
Schwartzman et al. (2022) finder alle store og signifikante effektstorrelser pa
henholdsvis d = -1.06, d = -2.06 og d =-1.47, der dermed peger pé en stor nedgang i
den rapporterede @ndring i foreldrestress associeret med deres foraeldreskab ved
foraldrene i behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen. Hemdi &
Daley (2017) undersgger effekten ved follow-up og finder ogsé her en stor og
signifikant effekt pa d = -1.30, der dog er en reduktion i effektstorrelsen fundet ved
follow-up sammenlignet med effekten fundet ved post-malingen. Dette indikerer, at
der to méneder efter interventionen stadigvak ses en stor effekt, der dog er reduceret.
Pé rascore-niveau ses en bevarelse af scoren ved behandlingsgruppen fra post-
maling, mens der ses en reduktion i gennemsnitlig rascore ved kontrolgruppen fra
post-méling til follow-up, der tyder pd, at kontrolgruppen oplever en forbedring.
Behandlingsgruppen ses dog stadigvaek med betydeligt lavere scorer end
kontrolgruppen ved follow-up malingen, der indikerer lavere foreldrestress.
Feinberg et al. (2014) finder, som det eneste inkluderede studie, ikke en signifikant
effekt pd PSI-SF, og selv hvis denne havde varet signifikant, havde effekten veret
lille. Dog skal det bemarkes, at foreldrene 1 behandlingsgruppens rascorer pa PSI-
SF, pa trods af den manglende signifikante effekt, kommer under scoren pd 90 ved
post-médlingen, der udtrykker et klinisk signifikant hejt stressniveau. Saledes kommer
behandlingsgruppen efter interventionen under et klinisk signifikant stressniveau,
mens kontrolgruppens score stadigvek placerer sig i et klinisk signifikant niveau.
Dette ses ikke at vare tilfeldet ved behandlingsgruppen i studiet af Hemdi & Daley
(2017), selvom de finder en stor signifikant effekt. Her ses det, at foraldrene i
behandlingsgruppen, pé trods af en betydelig nedgang i den rapporterede
foraeldrestress, bade ved prae-méling og postméling ses med rdscorer en del over 90,
og mé dermed vurderes stadigveaek at have et hojt stressniveau efter interventionens

afslutning.
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Pa PSS-parental rapporterer Ede et al. (2020) forhejede baselinescorer
bade ved behandlingsgruppen og kontrolgruppen, der indikerer et oget stressniveau.
Ved postmaling findes en meget stor og statistisk signifikant effekt pa d = -7.25 til
fordel for behandlingsgruppen, hvilket indikerer en markant reduktion 1
foraeldrestress ved behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen.
Behandlingsgruppens gennemsnitlige score ved postmaling placerer sig i den lave
ende af scoringsintervallet, mens kontrolgruppens gennemsnitlige score stadigvaek
ses forhejet, men dog reduceret fra baseline. Den fundne effekt fastholdes ved
opfelgning seks méneder efter interventionens afslutning, hvilket tyder pa en
vedvarende forbedring, og understetter interventionens potentiale til at have
langtidsholdbare effekter pa foreldrestress. Bidde behandlingsgruppen og
kontrolgruppen i studiet af Khoshakhlagh et al. (2022) starter ligeledes ved
baselineméling med forhgjede niveauer af foreldrestress. Her findes ogsa en stor og
signifikant effekt pd d = -3.23 til fordel for behandlingsgruppen, hvor der ved
postmaling ses en reduktion i graden af foreldrestress.

Kalalo et al. (2021) inkluderer APSI, som er et méleinstrument, der
maler stress ved foraldre til barn med ASF og finder her en stor og signifikant effekt
(d = -.81), der indikerer en nedgang i foreldrestress ved behandlingsgruppen
sammenlignet med kontrolgruppen, som folge af forbedret vurdering af bernenes
sociale, adferdsmessige og fysiske vanskeligheder.

Dermed finder alle studierne med undtagelse af Feinberg et al. (2014)
store signifikante effektstorrelser, der peger pd, at de forskellige
foreldreinterventioner har forarsaget en nedgang i stress relateret til foreeldreskabet
ved behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen efter interventionens
afslutning. Af de inkluderede studier har Feinberg et al. (2014) og Ni et al. (2025)
lavest risiko for bias og resultaterne herfra fortolkes med mest sikkerhed, mens
fundene fra Khoshakhlagh et al. (2022) og Kalalo et al. (2021) ma fortolkes med en
storre forsigtighed, da der er risiko for bias pa henholdsvis tre eller fire domener. De
ovrige studier placerer sig herimellem.

Overordnet stress

Stress-subskalaen pd DASS-21 er det mest anvendte overordnede stress-mél, der
ikke direkte relaterer sig til foreldrerollen, i de inkluderede studier. Her finder alle
studierne signifikante effektstorrelser, der rangerer fra en medium effekt pa d =-.74

(Abdelaziz et al., 2024), og helt op til en meget stor effektstorrelse pa d = -3.28

78



(Onyishi et al., 2023). Med undtagelse af Schwartzman et al. (2022), hvor der ikke er
oplyst rascorer, ses bade behandlingsgruppe og kontrolgruppe i de resterende tre
studier med gennemsnitsscorer ved baseline, der indikerer forhgjede niveauer af
stress malt pd DASS-21 (Abdelaziz et al., 2024; Onyishi et al., 2023; Zhao et al.,
2024). Ved post-maling ses behandlingsgruppen i Onyishi et al. (2023) med serligt
stor nedgang i scorer, hvor de far mere end halveret deres score fra baseline til
postmaling. Onyishi et al. (2023) inkluderer follow-up, og finder ved opfelgning seks
méneder efter interventionens afslutning, at effektstorrelsen stiger til d = -3.76.
Denne stigning i effektstorrelsen tyder pa, at interventionen ikke kun medferer en
kortsigtet reduktion i stress, men at de positive virkninger fortsaetter og endda
forstaerkes over tid. Dette antyder, at interventionen har potentiale til at fordrsage en
vedvarende og holdbar effekt i reduktionen af stress.

Ketcheson et al. (2022) anvender PSS-perceived som et overordnet
stress-mal, hvor deltagerne 1 behandlingsgruppen og kontrolgruppen ved baseline har
scorer, der vurderes at indikere let forhgjet stress. Her ses ligeledes en signifikant
stor effekt ved behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen, der
udtrykker, at foreldrene 1 behandlingsgruppen oplever et lavere stressniveau, som
pavirker deres daglige liv, efter interventionens afslutning.

Dermed ses der, ved de forskellige interventioner, generelt en
signifikant endring i den rapporterede stress ved foreldrene i behandlingsgruppen
sammenlignet med kontrolgruppen rangerende fra medium (d = -.74) til stor effekt (d
= -3.28), der antyder, at interventionerne er brugbare til at reducere stress, malt pa
DASS-21 og PSS-perceived. Her anses fundene 1 Onyishi et al. (2023) og Abdelaziz
et al. (2024) som mest sikre ud fra vores risiko for bias vurdering, hvor de kun har
bias grundet manglende blinding, mens Zhao et al. (2024) og Schwartzman et al.
(2022) har bias pa to domener og dermed sidestilles 1 forhold til sikkerheden af de
fundne effekter. Ketcheson et al. (2022) har bias pa tre domener, og der ma udvises
en vis forsigtighed overfor fundene heri.

Samlet set indikerer alle outcome-malene, der méler pa stress, at de
undersogte interventioner er gavnlige til at reducere stressniveauet, bade direkte
relateret til foreldrerollen og til mere overordnet stress, med undtagelse af Feinberg
et al. (2014), der ikke finder en signifikant effekt efter interventionens afslutning. I

studierne der inkluderer follow-up ses der, at effekterne er vedvarende.
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4.4.1.2 Indikationer pa psykisk sygdom
I folgende syntese inkluderes outcome-mal, der méler pa indikationer for psykisk
sygdom. Denne syntese vil vare opdelt i totalscorerne fra de multidimensionelle mal,

og 1 outcome-mal eller subskalaer, der specifikt méler pd angst og depression.

Multidimensionelle outcome-mél
Folgende syntese beror pé fire studier og i alt 453 deltagere, hvoraf 207 indgér i

behandlingsgruppe mens 246 indgar i en kontrolgruppe. Denne skave fordeling af
deltagere skyldes, at studiet af Tonge et al. (2006) bade inkluderer en aktiv
kontrolgruppe og en kontrolgruppe, der ikke modtager en intervention. De to
kontrolgrupper vil betegnes som henholdsvis; aktiv kontrolgruppe og kontrolgruppe
uden intervention, og vil i syntesen sammenstilles med samme behandlingsgruppe.
Det multidimensionelle mal DASS gér igen pa tvaers af tre af de inkluderede studier,

mens GHQ-28 kun inkluderes 1 Tonge et al. (2006).
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Tabel 13: Indikationer pa psykisk sygdom — multidimensionelle mdleinstrumenter

odom: multidimensionelle méleinstrumenter
‘Postintervention ‘Follow-up

Baseline Effekt

Baseline ->

Anven Behandlingsgrup Kontrolgrup

Studier dt
skala

(S
M (SD)

(¥
M(SD)

Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS)

Behandlingsgru Kontrolgrup Behandlingsgru Kontrolgrup

pe M(SD)

pe M (SD)

pe M(SD)

e M(SD)

Baseline -> post

D
(C195%)

Follow-up

D
(C195%)

Abdelazi

121 (-

L et al. ?1ASS- 44.53 (9.91) ?779373) 33.07 (8.59) ?14(.)9637) IN/A IN/A :.001 1.766.- IN/A  [N/A
(2024) ' ' 0.664)
Ketches -.51 (-
D 4DzASS'20'8 242 8369 106333 52026 VA N/A 196 [1274-  [VA NA
(2022) 260)
Zhao et -1.14 (-
m ?IASS'43.30 (9.45)  143.12(9.32) 34.74 (8.72) ?82‘155) N/A N/A <001 405 VA A
(2024) ' .883)
General Health Questionnaire (GHQ-28)
- Aktiv: Aktiv: )
ﬁzkgg 19.12 Aktiv 002*|-79 (- Aé‘;lz
. _ * . =
TonEeet ol (10.02) (11.90) (116(')7501) 1232;‘ 006% 1y 178 -
al. skalaen|28.54 (13.43): 18.03 (13.56) 17.06 (7.59) ’ ’ .199)
) No No No <.001 [No <.001 [No
intervention: intervention: intervention |* interventio [* interventio
n: n:
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19.17 (7.61)

21.69
(10.20)

21.46
(11.94)

-1.45 (-
1.977,-
.924)

11.50 (-
2.032,-
971)

*signifikant p <.05

* = her sammenlignes samme behandlingsgruppe med to forskellige kontrolgrupper
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Som det fremgér af tabel 13, vurderes de inkluderede studier i denne
syntese at have forhgjede baselineverdier pd DASS, der serligt er udtalt ved
Abdelaziz et al. (2024) og Zhao et al. (2024). Dette viser et forhgjet niveau af
symptomer relateret til depression, angst og stress. Overordnet rapporteres der
effekter, som spender fra d =-.51 (Ketcheson et al., 2022) til d =-1.45 (Tonge et al.,
2006). Abdelaziz et al. (2024) og Zhao et al. (2024) finder begge en stor og
signifikant effekt pa den overordnede DASS-score pa henholdsvis d =-1.21 og d = -
1.14. Abdelaziz et al. (2024) anvender en aktiv kontrolgruppe, der mades med
forskeren og indgér i generelle diskussioner (p. 3). Den store fundne effekt indikerer,
at KAT, som behandlingsgruppen modtager, er betydeligt mere effektiv end
elementerne i den aktive kontrolgruppe. Fundene udtrykker en @ndring i den
folelsesmaessige belastning rapporteret af foreldrene 1 behandlingsgruppen
sammenlignet med kontrolgruppen ud fra angst-, depression- og stress-symptomer.
Ketcheson et al. (2022) finder derimod ikke en signifikant effekt efter
interventionens afslutning.

Pa GHQ-28, der anvendes til at opdage psykiatriske lidelser, ses der i
Tonge et al. (2006) forhgjede baselineverdier, der sarligt er udtalt i
interventionsgruppen, hvilket peger pé, at de har det svaerest ved baseline-malingen
sammenholdt med de to kontrolgrupper. Jeevnfor tabel 13 finder Tonge et al. (2006)
en signifikant effekt ved behandlingsgruppen sammenlignet med bade den aktive
kontrolgruppe samt kontrolgruppen uden intervention. Der ses en variation i den
rapporterede effekt, hvor behandlingsgruppen sammenlignet med den aktive
kontrolgruppe finder en graensende til stor effekt pd d = -.79, mens effekten ved
behandlingsgruppen sammenholdt med kontrolgruppen uden intervention udger en
stor effekt pd d =-1.45. Ved follow-up er effekten ved behandlingsgruppen
sammenholdt med den aktive kontrolgruppe faldet til en medium effekt pa d = -.69,
mens den store effekt ved behandlingsgruppen sammenholdt med kontrolgruppen
uden intervention vedbliver.

Dermed kan det ud fra de multidimensionelle mal siges, at der ses en
overordnet bedring ved behandlingsgrupperne sammenlignet med kontrolgrupperne
efter interventionernes afslutning, pd bdde DASS og GHQ-28, ud fra de 4
inkluderede studier i denne syntese. Abdelaziz et al. (2024) og Tonge et al. (2006)
anses for at have de mest pélidelige resultater, da de kun har bias pé grund af

manglende blinding. I kontrast hertil viser Zhao et al. (2024) bias pa to domener,
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mens Ketcheson et al. (2022) har bias pa tre domaner, hvilket medforer, at
resultaterne fra disse studier betragtes som mindre palidelige i syntesens samlede

vurdering.

Depression
Ni studier inkluderer foraldrerapporterede mél for depression, enten ved anvendelse

af et helt outcome-mal, som BDI, eller en subskala pa enten DASS-21 eller HADS.
Denne syntese beror pé data fra 808 deltagere, hvoraf 402 indgar i
behandlingsgruppe, mens 406 indgar i en kontrolgruppe.
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Tabel 14: Indikationer pa psykisk sygdom - Depression

Indikationer pa psykisk sygdom: Depression
Baseline ‘Postintervention ‘Follow-up ‘Effekt
L Baseline ->

Baseline -> el e

nvendt 0 temeliia ey Lomino| 3 Behandlingsgrup Kontrolgrup Behandlingsgrup Kontrolgrup post

pe e

M (SD) M(SD) e M(SD) e M (SD) pe M(SD) e M(SD) B 5
(CI95% (CI95%
) )

skala

Becks Depression Inventory (BDI)
Hahs etal- {10 0445700 1.89@73) [522441)  [7.44(439) N/A N/A 00 A A
(2019) 049* [1.964,-
skalaen
007)
Patient Health Questionnaire (PHQ)
67 (-
Kuhlthau etly, 0 4 s 6 (3 3) 4231 B8 29) 40 29) VA N/A 035% |1.205 - [NVA [NVA
al. (2019)
050)
. o1 (-
Nietal. o6 P-15(498) 10.05 (6.77) |5.40 (4.94)  [10.40 (6.24) VA N/A 006* |1.561 - VA VA
(2025) 259)
Quick Inventory of Depressive Symptomatology (QIDS)
. T 44 (-
Feinberg et [Hele IN/A IN/A " IN/A  [N/A
(2015 kkalaen 9 45 76(52)  14.6(3.5) 6.9 (5.0) 017 .2(8)33-
Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS)
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. Depressi -3.21 (- -3.03 (-
Sln(y;)gl;)’t on 15.87 (2.36)  |15.75 (2.30) [7.50 (4.34) 15.61 (2.30) [7.62 (4.67) 15.78 (2.30) :'001 3.817,- :'001 3.620,-
' subskala 2.612) 2.436)
Depressi -1.21 (-
(221:;‘2"4? 2 1506 (3.31)  |14.84(347) |11.82(330)  [14.69 (3.10)[VA N/A <001 465, VA VA
subskala .942)
Abdelaziz Depressi |3 5 (3 50) N/A N/A 5. A i
et al. on OV LS. 13.80 (2.70) [11.07 2.27)  |13.40 (3.02) 001% |25
(2024) subskala '
Schwartzm [Depressi |\, N/A N/A N/A N/A N/A NA [N/A
an et al. on .088 |-.62
(2022) *  |subskala
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
Hemdi & |Depressi -2.89 (- -2.78 (-
Daley o 10.68 (3.56)  |10.66 (3.47) [3.84 (2.49) 1136 G42) |y 15 240, 1133 3.39) 001 5 60a.- [0 [ 477,
(2017) subskala 2.179) 2.081)

*signifikant p <.05
» = her anvendes vardier angivet i studiet (ovrige er udregnet selv)
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Ses der pd outcome-malene og subskalaer, der rapporterer pa
depression, finder otte studier (Hahs et al., 2019; Kulthau et al., 2019; Ni et al., 2025,
Feinberg et al., 2014, Onyishi et al., 2023; Zhao et al., 2024, Abdelaziz et al., 2024;
Hemdi & Daley, 2017) signifikante resultater med effektstorrelser rangerende fra d =
-.44 til d = -3.21. Dette med undtagelse af Schwartzman et al. (2022), der ikke finder
en signifikant effekt. Baselineverdier pad de inkluderede méleinstrumenter i denne
syntese viser forskellige grader af depressive symptomer hos foreldrene.
Baselinevardier pa depression-subskalaen pa HADS 1 Hemdi & Daley (2017)
antyder en mild grad af depressive symptomer graensende til klinisk signifikant
lidelse ved bade behandlinggruppe og kontrolgrupppe. P& depressions-subskalaen pa
DASS i henholdsvis Onyishi et al., (2023), Zhao et al., (2024) og Abdelaziz et al.,
(2024) antydes forhgjede niveauer af depressive symptomer. Modsat dette viser de
resterende studier i syntesen milde tegn pd depressive symptomer i form af lavere
vaerdier ved baseline-méling (Feinberg et al., 2014; Ni et al., 2025; Kuhlthau et al.,
2019).

Flere af studierne finder meget store effektstorrelser, som Hemdi &
Daley (2017) der finder d = -2.89 og Onyishi et al. (2023), der finder d = -3.21. Der
ses en variation 1, hvor stor en effekt interventionerne har haft, men overordnet peger
resultaterne pa en positiv udvikling i rapporterede depressive symptomer blandt
foraeldre i interventionsgrupperne sammenlignet med kontrolgrupperne. Onyishi et
al. (2023) og Hemdi & Daley (2017) har som de eneste af de ovennavnte ni studier
medtaget follow-up. Tabel 14 viser en opretholdelse af de store effekter pa tvaers af
de to interventioner, hvilket antyder, at interventionseffekten pd deres rapporterede
depressive symptomer opretholdes over tid.

I henhold til risiko for bias vurderes Ni et al. (2025), Feinberg et al.
(2014), Onyishi et al. (2023) og Abdelaziz et al. (2024) med lav risiko for bias, da de
kun har bias pa ét domene, hvilket betyder, at deres resultater tilleegges storst
betydning. Hahs et al. (2019) har derimod bias pa hele tre domaner, hvilket gor
deres resultater mindre palidelige. De gvrige studier (Kuhlthau et al., 2019; Zhao et
al., 2024; Schwartzman et al., 2022; Hemdi & Daley, 2017) har bias pa to domaner
og vegtes ud fra dette.
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Angst
Seks af de inkluderede studier rapporterer pd angst, enten i form af et selvstendigt

outcome-maél eller ved rapportering af en subskala, der méler herpa, og syntesen af
angst-outcome beror dermed pé data fra samlet 617 deltagere, hvoraf 309 indgér i
behandlingsgruppe mens 308 indgér i en kontrolgruppe.

Af de seks studier, der undersgger angst, finder fem af disse studier (Ni
et al., 2025; Onyishi et al., 2023; Zhao et al. 2024; Abdelaziz et al., 2024;
Schwartzman et al., 2022) signifikante resultater, pd de respektive mél for angst, med
effektstorrelser rangerende fra en lille effekt pa d =-.45 (Zhao et al. (2024) til en stor
effekt pa d =-3.00 (Onyishi et al., 2023). Hermed rapporteres der i overvejende grad
en nedgang i den rapporterede @ndring i angst ved behandlingsgruppen
sammenlignet med kontrolgruppen efter interventionens afslutning. Dette med
undtagelse af Hemdi & Daley (2017), der underseger angst i form af angst-
subskalaen pa HADS. Ved baseline ses foreldrene i bade behandlingsgruppe og
kontrolgruppe med scorer under otte, hvilket indikerer at de er under cut-off scoren
for mild lidelse. Dette ses ligeledes ved post-maling, hvor studiet finder en lille og
ikke signifikant effekt, der ikke overstiger d = .2. Ud af de seks nevnte studier er
Onyishi et al. (2023) og Hemdi & Daley (2017) igen de eneste, der har inkluderet
follow-up. Som illustreret i tabel 15 viser resultaterne ved follow-up ligeledes en stor
effekt ved Onyishi et al. (2023), hvilket tyder p4, at interventionens virkning pa
angst-subskalaen i DASS-21 fastholdes over tid. Ved Hemdi & Daley (2017) ses
stadigveek en meget lille og ikke signifikant effekt ved follow-up.

I henhold til risiko for bias vurderes fundene fra Ni et al. (2025),
Onyishi et al. (2023) og Abdelaziz et al. (2024) med lavest risiko for bias med bias,
da der udelukkende er risiko for bias pa ét domane, mens fundene fra Zhao et al.
(2024), Schwartzman et al. (2022) og Hemdi & Delay (2017) sidestilles og rangeres
lavere grundet bias pa to domaner.

Ud fra den ovenstaende syntese, der har behandlet indikationer pé
psykisk sygdom, tyder fundene p4, at interventionerne generelt findes at have en
effekt pd reduktion i symptomer, bdde pa de multidimensionelle mal, der samler flere
forskellige symptomer, og isoleret pa symptomer for angst og depression. Her ses
varierende effekter, der spaender fra sma til store effekter, men falles er, at der findes

effekt pd tvers af interventionerne, med undtagelse af fa nonsignifikante effekter.
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Tabel 15: Indikationer pa psykisk sygdom - Angst

psykisk s

Indikationer pa odom: Angst

‘Baseline Postintervention ‘Follow-up ‘Effekt
. Baseline ->
Behandli Kontrol Baseline > pollow-
slan INESETup . ONLroIErupp Behandlingsgrup Kontrolgrup Behandlingsgrup Kontrolgrup post WP
M(SD) pe M(SD) e M(SD) D D
(CI95% p (CI95%
) )
Generalized Anxiety Disorder-7 (GAD-7)
- -97 (-
Nietal. - fHele 1, oo 50 B400624 heyi391) 850509 VA N/A 004* |1.621,- VA VA
(2025) skalaen 311)
Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS)
. Angst -3.00 (- -2.85 (-
aolné‘%g‘;;t subskal [16.14 (1.68)  [16.46 (1.74) [7.87 (4.67) 16.46 (1.74) [7.95 (4.85) 16.45 (1.76) [0 k576~ [001 3.410,-
' 2 2.416) 2.272)
Angst -45 (-
Zhaoetal | all1333348) 1452 (3.42) [11.05(3.12) 1340 Gy VA N/A <001 gog.. /A IN/A
(2024) *
a .208)
Abdelaziz |Angst -97 (-
il <ubskal 14.13 (4.55) 14.67 (4.31) 9.13 (5.22) 13.13 (4.19) IN/A IN/A :.001 1.504.- N/A  [N/A
(2024) a 434)
Schwartzm [Angst
anctal  lsubskal IN/A IN/A IN/A IN/A IN/A IN/A 010* |94 N/A  [N/A
(2022)* |

89



Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Hemdi & |Angst -.16 (- -.15 (-
Daley subskal [7.71 (2.45) 7.63 (2.77) [7.59 (2.09) 7.83 (2.64) |7.65 (2.00) 7.86 (2.67) |520 [.663- [560 [.647-
(2017) a .335) .350)

*signifikant p <.05
*her anvendes vardier angivet i studiet (gvrige er udregnet selv)
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4.4.2 Psykiske ressourcer

I nedenstdende syntese fremhaeves de studier, der alle inddrager outcome-mal, som
relaterer sig til psykiske ressourcer ved foraldre til bern med ASF. Her inddeles i tre
overordnede temaer; resiliens, familievurderinger, og psykologisk robusthed og
velvare. Hvert instrument er illustreret i tabellerne 16-18 under det respektive tema.
4.4.2.1 Resiliens

De to studier, der medtager et helt outcome-mal for resiliens er Kuhlthau et al.
(2019), der anvender CES, og Schwartzman et al. (2022), der gor brug af CD-RISC-
25. Ud fra dette inkluderes data om resiliens fra 86 deltagere 1 alt, hvoraf der er 43
deltagere 1 behandlingsgruppe, og 43 deltagere i1 kontrolgruppe fordelt pd de to
studier. Studiet af Schwartzman et al. (2022) rapporterer ikke baseline- eller
postvardier, og det vides derfor ikke, hvad foreldrenes udgangspunkt er. I studiet af
Kuhlthau et al. (2019) ses der, at behandlingsgruppen ved baseline pa CES scorer
lavere end kontrolgruppen, hvilket udtrykker en baselineforskel mellem

grupperne. Ved postmalingen fremgar det af rascorerne, at behandlingsgruppen i
gennemsnit opndr et niveau svarende til kontrolgruppens gennemsnitlige
baselinescore. Kontrolgruppen udviser derimod ingen @ndring fra baseline til
postmaling. Der rapporteres en lille og ikke-signifikant effekt pa CES (d = .36), og
det er dermed ikke muligt afgere, om effekten er et resultat af tilfeeldighed.

Studiet af Schwartzman et al. (2022) rapporterer en stor signifikant
effekt pd d = 1.42 pa méleinstrumentet CD-RISC-25, hvilket indikerer, at deltagerne
1 behandlingsgruppen opnér et hgjere niveau af resiliens sammenlignet med
kontrolgruppen malt efter interventionens afslutning. Ud fra de enkeltstaende
studiers fund tyder det pa, at interventionen undersegt i Schwartzman et al. (2022)
har en stor effekt pd forbedring af foraeldrenes resiliens. Dette ses ikke at vare
tilfeeldet 1 interventionen undersogt af Kuhlthau et al. (2019). I fortolkningen af
fundene ma det dog overvejes, at effekterne er vurderet ud fra to forskellige
méleinstrumenter, der kan indvirke pé effekterne, da operationalisering af resiliens
kan variere. Resultaterne fra de to studier vaegtes ligeligt jeevnfor vurderingen af
risiko for bias, der begge har nogen bekymring for bias pa et domene foruden hgj

risiko for bias pa domane fire.
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Tabel 16: Psykiske ressourcer - Resiliens

Psvykiske ressourcer: Resiliens

Studier

nven BehandlingsgruppKontrolgrupp

dt
skala

Baseline

e
M (SD)

‘Postintervention

Behandlingsgrup Kontrolgrup Behandlingsgrup Kontrolgrup
;A (SD) e M(SD) e M (SD) pe M(SD) e M(SD)

The Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC-25)

‘Follow-up

Effekt
LBaseline ->

ost

Baseline ->
Follow-up

D D
(CI95% p  (CI95%
) )

SchwartzmaHele N/A N/A N/A N/A N/A <001 N/AIN/A
n et al. skalaen % 1.42
(2022)
Current Experience Scale (CES)

Helc 36(-
Kuhlthau et|° 11718 (23.9) 780 (17.5) [17.9(238)  [183(173) [VA N/A 248 [250- | VA
al. (2019) o

*signifikant p <.05

* = her anvendes veardier angivet i studiet (gvrige er udregnet selv)
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4.4.2.2 Familievurderinger

I folgende syntese behandles de maleinstrumenter, som alle vurderes at omhandle
vurderinger af familien, herunder familiefunktionen, tilfredshed med familien og
aegteskabet. Som beskrevet i afsnit 1.3 er familiert velbefindende taet relateret til det
subjektive velbefindende, hvilket deekker over, at individets subjektive oplevelse ma
forstas i relation til miljoet. Af denne grund findes familievurderinger ogsa relevant

at inddrage for at afdekke velbefindende.
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Tabel 17: Psykiske ressourcer - Familievurderinger

Psykiske ressourcer: Familievurderinger

‘Baseline ‘Postintervention ‘Follow-up ‘Effekt
: Baseline -> Follow-
: nvendt Behandlings Kontrolgrup EE Kontrolgr el Kontrolgru Bascline - post  up
Studier [ o1a gruppe € ¢ M(SD) peM o M(SD)
M (SD) M(SD) p (SD) M(SD) D
0
P (ewsy DO
Family Satisfaction Scale (FSS)
Khoshakhl 18.53 3.04
—— Iielle b020 (2.33) [19.13 (4.71) [33.66 (6.98)  |(4.05) VA N/A <001 |2.127- VA NA
(2022) [l 3.946)
Family Assessment Device (FAD)
Aktiv Aktiv Aktiv Aktiv
Aktiv kontrolgru kontrolgru kontrolgr kontrolgrupp
kontrolgrupp pppe pppe upppe e
pe 616 292
1.64 A2 (- .26 (-.220-
1.84 (0.66) 1.81 (0.58) .354- .735)
Tonge etalHele 1 ;0 46 178 032) 12 1 67 0.46) :398)
(2006) skalaen Kontrolgrup
Kontrolgrup Kontrolgr Kontrolgru Kontrolgr d
pe uden uppe uden ppe uden uppe uden pe uden
intervention interventio interventio interventi intervention
.026%* 238
n n on
1.70 (0.64) 28 (-755-
.187)
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1.94 1.74 -.55 (-
(0.52) (0.73) 1.024,-
.069)
Quality of Marriage Index (OMI)
Srilé?zlrtzm Hele N/A N/A N/A /A /A N/A 047* |74 WA INA
(2022) . [skalaen ' :

*signifikant p <.05

* = her sammenlignes samme behandlingsgruppe med to forskellige kontrolgrupper

® = her anvendes verdier angivet i studiet (ovrige er udregnet selv)
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Outcome-mal pé familievurderinger ses i tre af de inkluderede studier
(Khoshaklagh et al., 2022; Tonge et al., 2006; Schwartzman et al., 2022), og
syntesen beror derfor pa data fra 178 deltagere, hvoraf 73 deltagere er i en
behandlingsgruppe, og 105 deltagere er i en kontrolgruppe. Den skave fordeling
skyldes igen inklusionen af Tonge et al. (2006) i syntesen, der inkluderer én
behandlingsgruppe men to kontrolgrupper. Méleinstrumentet FSS vurderes
sammenligneligt med FAD, da begge instrumenter udger en vurdering af familien,
med fokus pa tilfredshed og funktion. Det sidste mél, QMI, er ogsa et
tilfredshedsmal, som er isoleret til at omhandle den @gteskabelige relation.

Studiet af Tonge et al. (2006), der anvender maleinstrumentet FAD,
rapporterer baseline-vardier som er sammenlignelige pé tvers af
behandlingsgruppen og kontrolgrupperne, hvor scoren er gennemsnitlig, og ikke
vurderes at indikere alvorlig nedsat familiefunktion ved baseline. Her findes, at
behandlingsgruppen sammenlignet med den aktive kontrolgruppe ikke finder en
signifikant effekt ved postméling eller follow-up, og hvis denne havde veret
signifikant, havde effekten antydet, at kontrolgruppen oplevede storre forbedring end
behandlingsgruppen (d = .12). Ved sammenligning med kontrolgruppe uden
intervention findes derimod en medium og signifikant effekt ved postméling til
fordel for behandlingsgruppen. Ved follow-up findes der ikke leengere en signifikant
effekt ved behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen uden intervention,
og selv hvis denne havde varet signifikant, er der sket et fald fra medium til lille
effekt. Dermed tyder det p4, at effekten pa deres egede vurdering af tilfredshed med
familiefunktionen ikke vedbliver over tid ved foraldrene i behandlingsgruppen
sammenlignet med kontrolgruppen uden intervention. Saledes peger disse fund pa, at
der ikke ses en signifikant bedring i tilfredshed med familiefunktion, nar
kontrolgruppen ogsd modtager aktive komponenter, i form af skriftlig undervisning
uden ferdighedstrening og hjemmearbejde. Der ses derimod bedring ved
behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen uden intervention ved post-
méling, som dog mindskes over tid og bliver ikke-signifikant malt efter 6 maneder
ved follow-up.

I studiet af Schwartzman et al. (2022) anvendes QMI, og da der ikke
rapporteres baseline-vardier, s vides det ikke, hvilket udgangspunkt deltagerne i

hver gruppe har. Her rapporteres en medium effekt (d = .74), som er signifikant,
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hvilket peger pd, at der ses bedring i behandlingsgruppens vurdering af kvaliteten af
deres @gteskab ved interventionens afslutning sammenholdt med kontrolgruppen.
Det sidste studie, Khoshaklagh et al. (2022), gor brug af FSS, og her
ses lave baselinevardier fra start i begge grupper, hvilket udtrykker generel lav
tilfredshed med familiefunktion. Der ses en meget stor og signifikant effekt pd FSS
(d =3.04), hvilket indikerer at deltagerne i behandlingsgruppen opnar en betydelig
positiv &ndring i tilfredshed med familien sammenlignet med kontrolgruppen.
Opsummerende ses det, at ovenstdende interventioner alle har en effekt
pa behandlingsgruppens oplevelse af tilfredshed med familien efter endt intervention,
med effekter rangerende fra meget lille (d = .12) til stor (d = 3.04). Det er vaerd at
bemarke, at nar kontrolgruppen er aktiv, som i studiet af Tonge et al. (2006) ses der
ikke signifikante effekter, hvilket kan tyde pa, at selve dét at modtage
psykoedukation kan indvirke pa tilfredsheden hos deltagerne. I vurderingen af risiko
for bias ses der variation i de forskellige studiers risiko for bias, hvor Tonge et al.
(2006) vurderes at vare af hejest kvalitet, da der kun ses risiko for bias pé fjerde
domane. Dernast kommer Schwartzman et al. (2022), der udover fjerde domaene
ogsé har nogen bekymring for bias ved det andet domene. Studiet af Khoshaklagh et
al. (2022) vurderes af de tre som varende med storst risiko for bias, da der er risiko

for bias pa tre domener.

4.4.2.3 Psykologisk robusthed og velveere

I to studier inkluderes maleinstrumenter, som maéler pa psykologisk robusthed
(Feinberg et al., 2014; Schwartzman et al., 2022), i form af et mal for coping og
problemlgsning (Brief-COPE), og et instrument, der méler pa self efficacy (GSES).
Ydermere er der i to studier inkluderet méleinstrumenter, der maler pa velvare (Zhao
et al., 2024; Hemdi & Daley, 2017), i form af et mal for gleede og et mél for
livstilfredshed. Den samlede syntese for psykologisk robusthed og velvaere beror pa
542 deltagere, hvor der, pa tvers af studier, ses 270 deltagere i behandlingsgruppe,
og 272 i kontrolgruppe.
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Tabel 18: Psykiske ressourcer - Psykologisk robusthed og velvcere

Studier

nvendt
skala M )

The Arabic Scale of Happiness

Psykiske ressourcer: Psykolo

1sk robusthed og

velvaere

Baseline Postintervention Follow-up

Behandhngsgrup oliaziy Behandlingsgru Kontrolgrup Behandlingsgru Kontrolgrup
e M (SD)

€

M(SD)

pe M(SD)

pe M(SD)

e M(SD)

Effekt
tasehne ->

|

ost

D

(C195%

)

Baseline ->
Follow-up

|

D

(C195%

)

Hemdi & A7 (- 47 (-
Daley Hele skalaen [43.71 (9.33) ?1?’(5123’6) 47.50 (8.56) ?93;06) 47.62 (8.47) ?936536) .070 [.037- ’706 .032-
(2017) ' ' ' .973) .978)
General Self-Efficacy Scale (GSES)
Schwartzm
an et al. [Hele skalaen N/A /A N/A N/A N/A N/A .019* |.88 NAINA
(2022)
Satisfaction With Life Scale (SWLS)

1.46
hao etal |yl skalaen [12.10 (1.43)  [11.84 (1.35) 1382 (174) |18 NA A =001\ 190 [NANA
(2024) (1.42) *

1.734)
Brief Coping Orientation to Problems (Brief-COPE)
Feinberg et [Problemfocus 17.65
al. (2014) |ed coping 18.56 (3.95) 17.84 (4.41) |17.89 (3.51) (4.17) IN/A IN/A 403 IN/AIN/A
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15 (-
512-
205)

. 13
Avoidant 15 59 5 09)  |6.00 (246) 194 (1.73)  |5.56 (2.02) VA N/A 489 |ags. [WANA

coping 232)

. 38
Social 1119 (3.14)  [10.44 (3.80) [11.68 2.78)  9.95 (3.42) [VA N/A 040% [(018- [WANA

coPIng 740)

*signifikant p <.05
* = her anvendes veardier angivet i studiet (gvrige er udregnet selv)



I studiet af Feinberg et al. (2014) anvendes Brief-COPE til at undersoge
coping-strategier fordelt pa tre subskalaer; problemfokuseret, undgdende, og social
coping. Ved baseline ses det for begge grupper, at de ikke udviser tegn pa forhgjede
niveauer af maladaptiv coping, da der scores gennemsnitligt pa tvaers af alle
subskalaer. Her findes meget sma, ikke signifikante og negative effekter pa
problemfokuseret og undgéende coping, hvor der derimod findes en lille og
signifikant effekt (d = .38) pd social coping. Dette indikerer, at interventionen i
studiet ikke har en overordnet effekt pd tvars af coping-strategier, men kun har en
positiv effekt pé social coping. Dette indikerer at interventionen ikke har en effekt pa
forzeldres tendens til at afsgge losninger pa problemer, og heller ikke pa om
foraeldrene héndterer stressede situationer ved at forsege at undga dem, men dog
indvirker interventionen positivt pa deltagernes tendens til at soge stotte blandt andre
efter interventionens afslutning. Studiet af Schwartzman et al. (2022) maler pé self-
efficacy ved hjaelp af GSES, og da der er ikke tilgengelige baseline-veardier, er det
ikke muligt at afgere, hvordan deltagerne vurderede deres self-efficacy ved
interventionens start. Her ses en stor og signifikant effekt af interventionen (d = .88).
Dette indikerer, at foraldrene, som modtager behandling, opnar en positiv @ndring i
troen pa egne evner sammenlignet med deltagerne 1 kontrolgruppen.

Hemdi & Daley (2017) ger brug af Arabic Scale of Happiness til at
male gleede ved deltagerne, hvor grupperne ved baseline er sammenlignelige og
rapporterer gennemsnitlige scorer. Her findes en medium effekt (d = .47), hvilket
indikerer fremgang i behandlingsgruppens selvrapporterede glaede sammenlignet
med kontrolgruppen. Dog er denne effekt ikke signifikant, og det vides derfor ikke,
om effekten er et udtryk for tilfeeldighed, frem for et direkte resultat af
interventionen. Pé trods af manglende signifikans tyder effekten malt ved to
méneders follow-up p4, at denne opretholdes, hvilket heller ikke med stor nok
sandsynlighed kan afvises at vare et tilfeldighedsfund.

Til at méle livstilfredshed anvender Zhao et al. (2024) SWLS, hvor der
findes en meget stor og signifikant effekt som folge af interventionen (d = 1.46). Det
kan derfor tolkes ud fra behandlingseffekten, at behandlingsgruppen opnér en stor
positiv &ndring i deres opfattelse af livstilfredshed efter interventionen
sammenlignet med kontrolgruppen, som rapporterer en minimal @ndring i rascorer.
Dog rapporterer begge grupper ved baseline at fole sig utilfreds med livet, og efter

endt intervention er scoren for begge grupper fortsat i samme spand, hvor
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behandlingsgruppens gennemsnitlige score dog er pd grensen til at score “en anelse
utilfreds”.

Opsamlende ses der blandede effektstorrelser ved mal pa psykiske
ressourcer hos foreldre til barn med ASF, rangerende fra smé (d = .38) til meget
store effektstarrelser (d = 1.46) ved alle de inkluderede mal. Dette med undtagelse af
to subskalaer pd Brief-COPE i studiet af Feinberg et al. (2014) og malet for glede i
Hemdi & Daley (2017), hvor der ikke findes signifikante effekter. Jevnfor
vurderingen af risiko for bias ses det, at maleinstrumentet anvendt af Feinberg et al.
(2014) rangeres hgjere end de resterende tre maleinstrumenter, da der kun ses risiko

for bias pa ét domane, hvor der ved de andre studier findes bias pa to domaner.
4.4.3 Bornemail

I folgende syntese behandles de fire studier, der inkluderer outcome-mél, der
rapporterer pa bernene med ASF (Hemdi & Daley, 2017; Ni et al., 2025;
Schwartzman et al., 2022; Kalalo et al., 2021). Folgende syntese beror dermed pé
171 deltagere, hvoraf 84 indgar i behandlingsgruppe og 87 indgéar i en kontrolgruppe.
Instrumenterne fremgar af tabel 19. To af de inkluderede instrumenter, SDQ og
ABC-2 maler pd adferdsproblemer ved barnet, mens CARS maler pd ASF-
symptomer, og SRS-2 maler pa deficits i barnets sociale adfaerd associeret med ASF.
SDQ er det eneste outcome-mal, der rapporterer pd bernene, som gar igen pé tvers af
de inkluderede studier, og inkluderes i tre studier (Hemdi & Daley 2017; Ni et al.,
2025; Schwartzman et al., 2022). Schwartzman et al. (2022) inkluderer som det
eneste studie mere end ét bernemadl, og tre af de inkluderede outcome-mal i syntesen

beror dermed pa deltagerne fra dette studie.
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Tabel 19: Bornemal

Instrumenter til vurdering af barnet

Baseline Postintervention Follow-up Effekt

e L

Studier inven Il?:handhngsgrup Ie(ontrolgrupp Behandlingsgrup [Kontrolgrup [Behandlingsgrup [Kontrolgrup [post Follow-up
skala M (SD) M(SD) pe M(SD) pe M (SD) |pe M(SD) pe M(SD) D D
p (CI95%p (CI95%
) )
Strength and difficulties questionnaire (SDQ)
Hemdi & [Hele - 001 -1.22 (- - 001 -1.31 (-
Daley skalaen|14.40 (4.44) 14.83 (4.37) |10.40 (3.60) 14.76 (3.89) [14.75 (4.21) 19.53 (4.09) |, 1.742, - |~ 1.83,-
(2017) .699) .782)
: Hele -1.22 (-
Nictal. | 1aen20.85 (5.53)  [20.85 (4.52) [18.85 (4.88)  [23.55 (4.85) [V A N/A <0011, ggp . VA [NA
(2025) .543)
Schwartzm |[Hele
) <kalaen IN/A IN/A IN/A IN/A IN/A IN/A 032* 1-1.06 N/A  [N/A
(2022) ®
Childhood Autism Rating Scale (CARS)
Kalalo et al| o N/A N/A <001 [0 A A
‘iskalaen(40.73 (7.17) 39.70 (7.26) [33.07 (8.24) 39.90 (6.84) . 2.106,-

(2021) 622)

Social Responsiveness Scale (SRS-2)

102



Schwartzm |,y 1o \/A N/A N/A N/A N/A N/A N/A IN/A
an et al. Kal 086 |.66

(2022) skalen

Aberrant Behavior Checklist (ABC-2)

Schwartzm [Hele

an et al. skalaen N/A N/A N/A N/A N/A N/A 166 |51 N/A - IN/A
(2022) ¢

*signifikant p <.05
» = her anvendes vardier angivet i studiet (ovrige er udregnet selv)
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P4 SDQ findes der, pa tvears af de tre studier, store signifikante
effektstorrelser, hvor Ni et al. (2025) og Hemdi & Daley (2017) begge finder en
effektstorrelse pa d = -1.22, mens Schwartzman et al. (2022) finder en effektstorrelse
pa d = -1.06. Dermed indikeres det, at foreldrene i behandlingsgruppen rapporterer
en nedgang i adfaerdsproblemer ved deres barn efter interventionens afslutning,
sammenlignet med foraldrene i1 kontrolgruppens rapportering af adfaerdsproblemer
ved deres barn. Hemdi & Daley (2017) inkluderer follow-up og finder, to maneder
efter interventionens afslutning, stadigveek en stor og signifikant effekt d = -1.31 ved
behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen. Pa rascore-niveau ses der en
stigning 1 scorerne ved bade behandlingsgruppen og kontrolgruppen fra postméling
og til follow-up. Denne stigning er markant sterre ved kontrolgruppen, men
stigningen 1 gennemsnitsscoren ved bearnene i behandlingsgruppen indikerer ogsa en
stigning 1 adfeerdsproblemer ved bernene, to méneder efter interventionens
afslutning. Hertil er det vaerd at bemerke, at den gennemsnitlige rscore fundet ved
behandlingsgruppen ved follow-up er sterre end deres baseline rascore, der indikerer
at bernene har oget grad af adfaerdsproblemer ved follow-up sammenlignet med
inden interventionens pabegyndelse.

Pa méileinstrumentet CARS finder Kalalo et al. (2021) en stor,
signifikant effektstorrelse pa d = -1.36, der indikerer en nedgang i sveerhedsgrad af
barnets ASF-symptomer efter interventionens afslutning, rapporteret af foreldrene i
behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen. Hertil skal det bemaerkes, at
foraldrene i behandlingsgruppen ud fra de rapporterede rascorer ved baseline
gennemsnitligt vurderer, at deres bern har svarende til svaer ASF, mens de ved post-
maélingen vurderes at have mild til moderat ASF. Dermed ses der, ved bernene i
behandlingsgruppen, en nedgang i sverhedsgraden af ASF-symptomer, mens der ses
en stigning i ASF-symptomer ved bernene, rapporteret af foraldrene i
kontrolgruppen, der bade ved baseline og post-maling har gennemsnitlige scorer
svarende til sveer ASF. Schwartzman et al. (2022) finder hverken signifikante
effektstorrelser pd SRS-2 eller ABC-2, hvorfor det ikke med stor nok sandsynlighed
kan udelukkes, at de fundne effekter er tilfeeldighedsfund.

Séledes kan det siges, at der mélt ud fra SDQ kan ses en nedgang i
adfaerdsproblemer og sverhedsgrad af ASF-symptomer ved bernene, som rapporteret
af foraeldrene 1 behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen. Der ses

ligeledes en nedgang mélt ud fra CARS, der dog ma fortolkes med forsigtighed
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grundet de mange risici for bias i studiet af Kalalo et al. (2021). Fundene fra Ni et al.
(2025) vurderes hgjest, hvor der kun er risiko for bias grundet manglende blinding,
herefter vurderes fundene fra Hemdi & Daley (2017) og Schwartzman et al. (2022),
der hver har risiko for bias pa to domener.

Ud fra bernemaélene ses der blandede fund, hvor der ud fra SDQ og
CARS er indikationer pa, at foraeldrenes deltagelse i interventionerne, undersogt i
disse studier, potentielt kan indvirke pd en bedring ved bernene uden at de deltager
aktivt i interventionerne. Studiet af Hemdi & Daley (2017) indikerer dog, at barnene
i behandlingsgruppen ved follow-up ender med scorer tilsvarende deres
udgangspunkt, hvor forbedringen fra baseline til postméling pé rdscorer niveau er
udlignet. PA SRS-2 og ABC-2, anvendt i studiet af Schwartzman et al. (2022), er det
derimod ikke med stor nok sikkerhed muligt at konkludere, om der ses en ikke-

tilfeeldig effekt pd SRS-2 og ABC-2.
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5 Diskussion

Indevarende systematiske review har ensket at undersege, hvilken effekt
psykosociale foraldreinterventioner har pa velbefindende ved foraldre til bern med
ASF ud fra RCT-studier. Dette med enske om at undersoge, om det er muligt at
forbedre foreldres velbefindende for at ege deres trivsel samt indirekte stotte deres
barn med ASF. Reviewet inkluderer 15 RCT-studier og beror pa data fra i alt 1214
foreldre. Den foregéende kvalitative syntese indikerer en overordnet tendens til, at
de forskellige undersogte interventioner har en effekt pa en eller flere mal pa
foraldrenes velbefindende. Ydermere peger fundene ogsé i retning af, at flere
interventionstyper har en indirekte effekt pa bernenes adferd. I det folgende afsnit
folger en diskussion af reviewets fund, begraensninger ved de inkluderede studier
samt af indevaerende review. I forste del af diskussionen vil reviewets fund
sammenholdes med eksisterende forskning pd omradet. Dernest folger en diskussion
af, om der er belag for at intervenere, nar forbehold tages i betragtning.
Efterfolgende vil der fremhaves begraensninger ved de inkluderede studier og
efterfolgende begrensninger ved indevarende review, for at papege faktorer, der kan
have bidraget til usikkerhed ved evidens fundet i dette review. Ydermere diskuteres,
hvilke implikationer, der er for praksis i forhold til at anvende interventionerne.
Slutteligt belyses implikationer for fremtidig forskning, hvori anbefalinger laves for

at fremtidig forskning kan bidrage med endnu mere sikre fund.

5.1 Fortolkning af resultaterne i lyset af anden evidens

I det folgende vil fundene i vores systematiske review fortolkes ud fra den redegjorte
teori, og i de tilfaelde hvor det er muligt vil disse diskuteres op imod fundene i de
eksisterende systematiske reviews, der er identificeret med samme fokusomréde.
Dette onskes for at undersege, om dette reviews evidens bidrager med ny viden 1
tilleeg til allerede kendte fund. Diskussionen vil vere opdelt baseret pd inkluderede
outcome-maél for velbefindende, hvor der forst vil gennemgas fundene pé outcome-
mal relateret til stress, dernaest vil der rettes fokus pa angst og depression og derefter
ressource-mélene. Slutteligt vil de fundne effekter pa outcome-mal relateret til

bernene med ASF diskuteres.

5.1.1 Karakteristika ved eksisterende evidens
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Den forste del af diskussionen vil sammenholde fundene fra dette review med de
fund, der er i den eksisterende litteratur for at undersege, om der ses tendenser pa
tvars af evidensen, og om fundene i dette review replicerer, udbygger eller stér i
kontrast til den eksisterende evidens. Fundene i1 indevarende review vil primaert
sammenholdes med fundene i de identificerede reviews af Da Paz & Wallander
(2017), Frantz et al. (2018), Catalano et al. (2018) og Cachia et al. (2016). De
inkluderede studier i vores review er overvejende ny evidens, der ikke indgér i de
identificerede reviews. Dette er med undtagelse af studiet af Feinberg et al. (2014),
der ogsé indgar i reviewene af Da Paz & Wallander (2017) og Catalano et al. (2018),
samt studiet af Tonge et al. (2006), der ogsa indgar i reviewet af Frantz et al. (2018).
Dermed bidrager dette review med syntetisering af ny evidens pa omradet omkring
foraldreinterventioner. Udover at bidrage med nyere evidens til omradet bidrager
dette review ogsé til evidensen ved udelukkende at bero pd RCT-studier, der er hojt i
evidenshierarkiet. Feelles for vores review og den eksisterende evidens er, at
studierne undersgger mange forskellige typer af interventioner, hvilket begrenser
muligheden for at afgere, om nogle interventionstyper er mere effektive end andre
(Frantz et al., 2018, p. 71). For at indsamle nok eksisterende evidens til at
sammenholde med vores fund, har vi vaeret nodsaget til at tillade inklusion af
reviews, der ogsd medtager studier hvori bernene, foruden ASF, ogsa har andre

diagnoser (Da Paz & Wallander, 2017; Barlow et al., 2012).

5.1.2 Stress

Et af mélene for velbefindende, der gar igen pa tvars af de inkluderede studier, og i
den eksisterende litteratur pa omradet, er undersegelsen af, om de undersogte
interventioner kan have en effekt pa stress. Vi vil i nedenstiende afsnit diskutere

fundene med udgangspunkt i henholdsvis generel stress og foraldrestress.

5.1.2.1 Generel stress

Vores gennemgang af studierne identificerede en generel tendens til store og
signifikante effektstorrelser rangerende fra d = .81 til d = 7.25 pé generel stress med
undtagelse af en lille (d = .25) og en medium effekt (d = .74). Fundene indikerer, at
flere af de undersegte interventioner har en effekt pa foraldrenes generelle stress pa

tvars af forskellige méleinstrumenter og interventionstyper.
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Pa tveaers af studier inkluderet i indevarende review og i den
eksisterende forskning har man undersegt effekten af mindfulness-interventioner til
at reducere generel stress ved foraeldre til bern med ASF. Her ses konsensus om
operationaliseringen af stress ud fra maleinstrumentet PSS-perceived, der maler
indvirkningen af foreeldrenes stressniveau pa deres dagligdag. I indevaerende review
findes ud fra mindfulness-interventionen i Ketcheson et al. (2022) en stor og
signifikant effekt ved postmélingen (d = -.94). Dette er en storre effekt, end der er
identificeret i en anden mindfulness-intervention i et tidligere review af Da Paz &
Wallander (2017), hvor der findes en lille effekt ved post-méaling og en gransende til
stor effekt ved follow-up to til tre maneder efter interventionens afslutning (d = .79)
(p. 8;10). En potentiel forklaring p variationen i effekt kan vaere interventionernes
indhold. Den underseggte intervention i studiet af Ketcheson et al. (2022) har specifikt
fokus pé foraldre til born med ASF, mens den tidligere undersegte intervention af
Benn et al. (2012) inkluderer foraldre til barn med mange forskellige diagnoser sa
som ASF, indleringsvanskeligheder og sundhedsrelaterede udfordringer (Da Paz &
Wallander, 2017, p. 6; 9). Deraf kan det overvejes, om interventioner til foreldre ber
veare rettet mod en specifik diagnose. Dette forstas i lyset af, at evidens peger pa, at
forzeldre til born med ASF oplever unikke udfordringer, der kraver en sarlig indsats
fra foreldrene. Udfordringer, som er sarlige for foreldre til bern med ASF, kan vare
barnets vanskeligheder indenfor social kommunikation samt restriktiv og repetitiv
adferd (Hayes & Watson, 2013, p. 630). Ved at tilpasse interventionerne til de
specifikke diagnoser kan disse malrettes de unikke udfordringer og kan saledes
antages at yde mere specifik stotte til foreeldrene. Modsat dette forstés interventioner,
der inkluderer foreldre til bern med forskellige diagnoser, som varende mere
overordnede i deres tilgang. Dette ses i lyset af, at de formodes ikke alene at
indfange de udfordringer, som er unikke for foraldre til bern med ASF, da de skal
kunne indfange en bredere og mere forskelligartet population.

Pé trods af variationen i de fundne effektstorrelser i dette review og den
eksisterende evidens peger fundene dog retning af, at anvendelsen af mindfulness
som intervention kan reducere den indvirkning, foreldrenes stressniveau har haft pa
deres dagligdag. Fundene i reviewet af Cachia et al. (2016) stotter denne tendens og
finder ogsa reduktion i stress ved foreldrene, pa tvers af forskellige mindfulness
interventioner, ud fra forskellige outcome-mal (p. 9). Den eksisterende evidens kan

tyde pa, at effekten potentielt manifesterer sig i stigende grad over tid, hvilket
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muligvis kan skyldes, at det kan tage tid for foreldrene at fi implementeret og
anvendt de mindfulness teknikker, de har laert. Da det inkluderede studie af
Ketcheson et al. (2022) ikke inkluderer follow-up, er det ikke muligt at sige noget
om, hvordan effekten heri havde udviklet sig over tid, og om der kan ses en tendens
til en stigning i effekt over tid.

Ovenstdende fremhaver effekten af mindfulness interventioner péd velbefindende,
hvor PSS-perceived ses anvendt i litteraturen. Dette review bidrager yderligere
med viden om stress, mélt pa stress-subskalaen pa DASS-21. Den ovrige
identificerede litteratur anvender kun den totale DASS-21-score og kan dermed ikke
bruges til at udlede effekten isoleret pa stress. PSS-perceived maler pé foraldrenes
stressniveaus indvirkning pé deres hverdag, mens stress-subskalaen pa DASS-21
maéler pa generel stress som indikation pa felelsesmessig belastning. Her findes 1
dette review overordnet store effektstorrelser, rangerende fra d =-.99 til d =-3.28, pa
tveers af forskellige interventionstyper, der bade dekker over KAT (Onyishi et al.,
2023), en adferdsintervention med fokus péd bevegelse og sevn (Zhao et al., 2024)
og en multikomponent intervention, der inkorporerer mindfulness, ACT og KAT
(Schwartzman et al., 2022). Studiet af Abdelaziz et al. (2024) undersoger ligeledes
KAT’s effekt pa generel stress, men finder blot en medium effekt (d = -.74). Denne
forskel i effekt teenkes i storre grad at kunne tilskrives anvendelsen af en aktiv
kontrolgruppe snarere end interventionens indhold, da der ofte ses mindre
effektstarrelser ved brug af aktiv kontrolgruppe, hvilket vil udfoldes i afsnit 5.3.2.
Disse fund peger i retning af, at forskellige interventionstyper, foruden mindfulness,
kan bidrage til at reducere stress ved foreldrene. Onyishi et al. (2023) inkluderer,
som det eneste studie i dette review, follow-up malinger pa generel stress og finder,
at effekten stiger over tid (d = -3.76). Denne stigning i effekt forstas ud fra det
eksplicitte fokus, interventionen har pa at opretholde gode resultater for foraldrene,
blandt andet ved at inkludere et helt modul i interventionen, der har fokus pa
at forebygge tilbagefald og vedligeholde det lerte (Onyishi et al., 2023, p. 5). Dette
ses ikke som fokus i de gvrige studier, og det er derfor ikke muligt at udlede, om
effekterne pé generel stress har tendens til at veere vedvarende over tid. Dog stettes
tendensen til storre effekter over tid ogsa af det tidligere nevnte studie af Benn et al.
(2012), som er inkluderet i reviewet af Da Paz & Wallander (2017). Fremtidig
forskning kan med fordel undersege dette neermere for at bekrafte, om tendensen er

generel, eller om det er saerligt for de to undersegte studier.

109



Opsummerende ses der, pa tveers af de anvendte méleinstrumenter og
undersogte interventioner, overvejende kortsigtede store effektstorrelser pa generel
stress, hvilket stotter, at forskellige terapeutiske teknikker, anvendt i
interventionstyperne, synes at vare i stand til at bidrage til en effekt. Der ses en
forsigtig tendens til stigning i effekt over tid, der potentielt kan tyde p4, at effekterne
vedbliver.
5.1.2.2 Forceldrestress
Hvor de ovenstdende gennemgaede maleinstrumenter kan ses som mere overordnede
1 deres operationalisering af stress, sa findes der ogsa instrumenter, der specifikt
forholder sig til stress i relation til foraeldrerollen. Dette vurderes relevant at
sammenholde med den eksisterende evidens pd omrddet, da det sarligt er stress i
relation til foraeldrerollen, som interventionerne kan taenkes at pavirke grundet deres
fokus herpa. Ses der pé interventionernes effekt pé foraldrestress er PSI-SF det
maleinstrument, der gér igen pa tvars af den identificerede eksisterende evidens pa
omradet, og som muligger en direkte sammenligning med vores fundne evidens. Pa
PSI-SF finder vi, 1 dette review, pé tvers af tre studier store og signifikante
effektstorrelser rangerende fra d = -1.06 til d = -2.06, mens der i studiet af Feinberg
et al. (2014), som det eneste studie, findes en lille og ikke signifikant effekt. De tre
studier, der finder en stor effekt, underseger henholdsvis psykoedukation (Hemdi &
Daley, 2017), ACT (Ni et al., 2025) og en multikomponent intervention med
inddragelse af mindfulness, ACT og KAT (Schwartzman et al., 2022). Disse effekter
indikerer, at der kan ske en stor reduktion i foreldrestress ud fra flere forskellige
interventionstyper og dermed, at forskellige terapeutiske mekanismer synes at kunne
bidrage til en effekt. Fundene i dette review er pd PSI-SF mere konsistente end de
fundne effekter i de inkluderede RCT-studier i reviewet af Da Paz & Wallander
(2017), hvor der ses sterre variation i effekter. I reviewet af Da Paz & Wallander
(2017), der inkluderede to studier, som undersgger mindfulness og ét studie, der
underseger ACT, findes der store effekter. Dette understetter fundet i indevarende
review om, at flere mekanismer kan bidrage til effekt. Derimod inkluderer det
eksisterende ogsa et studie, der underseger ekspressiv skrivning som intervention,
hvor der findes en negativ effekt, der indikerer et oget stressniveau ved foraldrene i
behandlingsgruppen (Da Paz & Wallander, 2017, p. 8; 10). Denne stigning i
stressniveau ved postmaling forklares af Da Paz & Wallander (2017) med, at

interventionen medforer ubehag lige efter afslutningen, som aftager over tid (p. 8).
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Fundet fremhever vigtigheden af, at man ogsé overvejer potentielle bivirkninger af
interventionerne. I interventioner, hvor der er mistanke om potentiel forverring, kan
det vere relevant at fortolke deltagernes baseline-niveauer. Dette for at vurdere, om
de, pa trods af risikoen for kortvarig forvarring, fortsat vil kunne opna positive
resultater af interventionen pa lengere sigt, eller om risikoen for kortvarig forvaerring
er for stor grundet deres forudgaende grad af belastning. Ud fra de fundne effekter i
de inkluderede studier synes brugen af KAT, ACT og psykoedukation ikke at
forirsage ubehag ved foraldrene, da de allerede ved postmaling rapporterer om en
positiv effekt. Dette kan indikere at interventionerne ikke har en negativ effekt pa
foreldrene, men at de lige efter de undersogte interventioner allerede oplever en
reduceret folelse af stress relateret til deres foraeldreskab.

Som naevnt er forskningsomridet praget af, at der undersoges mange
forskellige interventioner, der pa trods af overlap i teoretisk fundering, alle har
variationer i maden dette leveres pd. Dog ses det, at KAT og ACT er to
interventionstyper, der gar igen pa tvars af flere af de undersogte interventioner og
anses for virksomme i reduktionen af foreldrestress. Disse ses enten leveret
selvstaendigt eller som del af en multikomponent intervention. Selvom der er
variation i leveringen heraf pa tvers af interventionerne, indikerer effekterne, at
mekanismerne i KAT og ACT fungerer til at stotte foraldrene i stressreduktion
relateret til foreldrerollen. En forklaring herpa kan vere, at ACT som
interventionsform potentielt kan vare serligt virksom, da den mindfulnessbaserede
og accept-baserede tilgang kan argumenteres at arbejde ud fra flere komponenter af
ABCX-modellen. Her arbejdes der badde med at acceptere sveerhedsgrad af den type
stressor, benavnt aA, man meder, og samtidig med at acceptere den situation, som
familien til barnet med ASF star i (cC). Ved at arbejde mindfulness-baseret kan
interventionen ogsa tilbyde en kognitiv og adferdsmaessig tilgang til hdndtering af
den stressfyldte situation (BC), som foreldrene kan anvende, nar de star i en
situation, hvor barnets adfaerd kraever stotte. Det samme kan siges om KAT, der ogsé
tilbyder strategier til at handtere den stressfyldte situation (BC). I stedet for at
arbejde acceptbaseret fokuserer KAT pa at @ndre kognitive skemaer og dermed
@ndre den méde, hvorpa foraeldrene opfatter den situation, de stér i (cC).
Ovenstdende understotter, at interventioner, der arbejder tvergdende med
elementerne i ABCX-modellen, praesenterer nedgang i foreldrestress efter

interventionens afslutning. I tilleeg til de ovenstaende interventioner finder det
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psykoedukative interventionsprogram i Hemdi & Daley (2017) ligeledes en stor
effekt pd stressreduktion. Serligt for dette interventionsprogram er, at der specifikt
arbejdes ud fra komponenterne i ABCX-modellen og dermed har fokus pé
psykoedukation inden for de specifikke komponenter, der relaterer sig til foraeeldrenes
tilpasning og stresshandtering. Herudfra udledes det, at effekten potentielt kan
tilskrives det specifikke fokus pé stressreduktion, som kendetegner dette program.
Derfor vurderes det ikke, at fundet kan bruges til at indikere, at psykoedukation, som
interventionstilgang, generelt har en effekt pa stress.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pd, at hovedparten af de inkluderede
studier udelukkende vurderer effekter ved post-maling, og dermed kun siger noget
om korttidseffekter. Det er vigtigt for implementeringen af interventionerne ogsa at
kende langtidseffekter for at kunne vurdere, om de faerdigheder, foreldrene har lert,
skaber en reel forskel i deres oplevelse af forzldrestress pa sigt. Et inkluderet studie i
dette review rapporterer pa langtidseffekter malt pa PSI-SF, hvor der ses en nedgang
1 den rapporterede effekt fra post-intervention til follow-up, der dog stadigvaek ved
follow-up udger en stor effekt (Hemdi & Daley, 2017). For at interventionerne
skaber en reel forskel, mé der fokuseres p4, at effekterne skal vedvare over tid. Dette
kan blandt andet gores igennem opretholdelse af indsatsen for at yde fortsat stette til
implementering af det laerte 1 hverdagen. En mindre invasiv tilgang hertil kunne
veaere, at interventionerne 1 gget grad ma fokusere pa generalisering af ferdighederne,
saledes at foraldrene larer at bruge faerdighederne i deres hverdag. Den faldende
effekt kan ogsa skyldes, at foreeldrene med tiden ikke fir opretholdt anvendelsen af
de ferdigheder, de har laert igennem interventionerne. Anvendelsen af disse
feerdigheder kan potentielt veere sverere at i prioriteret tid til i hverdagen, ndr der
ikke leengere er en professionel til at stotte dette. Ud fra denne viden er det vigtigt, at
man som behandler ikke blot antager, at interventionerne som udgangspunkt
fordrsager langtidseffekter. Ud fra de tilgeengelige interventioners effekter antydes
det, at der er brug for at folge op ved foreldrene over tid og undersgge, om de fortsat
har effekt af interventionerne, da vi ikke har mulighed for at konkludere, om
effekterne vedvarer over tid blot som folge af interventionsforlebet. Uden dette fokus
kan foreldrene potentielt ende med egede stressniveauer igen pa leengere sigt, der
kan kraeve yderligere indsatser for at reducere.

Opsummerende ses det, ud fra fundene, at forskellige

interventionstilgange har positiv effekt pa reduktion af bade foraldre- og generel
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stress. Dette forstas i lyset af, at foreldrenes stress relateret til foreldrerollen ogsa
m4d antages at indvirke pa deres generelle stressniveau. Denne tendens mé dog
fortolkes ud fra, at alle inkluderede studier, med undtagelse af Schwartzman et al.
(2022), kun inkluderer enten mél for foraldrestress eller generel stress. Fundene i
Schwartzman et al. (2022) peger p4, at der bade er stor effekt pa foraeldre- og generel

stress, hvor effekten dog er storst pa foreldrestress.

5.1.3 Depression

Ovenstdende diskussion forholder sig til interventionernes effekt pé stress, men flere
af de underseggte interventioner undersgger ogsa, om interventionerne kan reducere
depressive symptomer ved foreldrene, som folge af interventionerne. For at indfange
de mange facetter af velbefindende som begreb er det ogsé relevant at undersege, om
evidensen peger i retning af at kunne reducere deres rapportering af depressive
symptomer. Undersogelsen af depression er et bredt anvendt mal for velbefindende
og gar pd tvaers af mange interventionstyper. I indevarende review ses der en
overordnet effekt af interventionerne rangerende fra sma (d = -.44) til meget store
effektstorrelser (d = -3.21). Effektstorrelserne gér pé tvaers af forskellige
interventionstyper som ACT, KAT, psykoedukation og en adferdsintervention med
fokus pa sevn og bevagelse. Dette med undtagelse af Schwartzman et al. (2022),
hvor der ikke ses en signifikant effekt pa foraeldrenes rapportering af depressive
symptomer i behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen efter
interventionens afslutning. Dette kan potentielt skyldes manglende power i studiet,
(Schwartzman et al., 2022, p. 753) fremfor at vere indikation p4, at selve
interventionen ikke er effektiv. Interventionen beror ogsi pa KAT og ACT-
teknikker, som i de gvrige studier har vist at have en effekt pa reduktion i depressive
symptomer, og som derfor tenkes at have en effekt. Det kan dog ikke udelukkes, at
en forklaring pa den manglende signifikante effekt kan vaere midden KAT og ACT
leveres pa i den specifikke intervention. I den eksisterende litteratur peges der ogsa
pa, at tilgange sa som KAT, mindfulness og ACT har vist at have effekt pa reduktion
af depressive symptomer ved forzldre til bern med ASF (Frantz et al., 2018, pp. 67-
68; Da Paz & Wallander, 2017, pp. 9-10). Saledes peger fundene bade i vores review
og i den eksisterende litteratur pa, at forskellige interventionstyper synes at kunne

have en effekt pd reduktion i depressive symptomer, hvor der serligt er undersogt
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KAT og ACT som tilgange.Dermed synes brugen af disse teknikker pé tvers af
forskellige implementeringer heraf at kunne medfere en effekt péd reduktion af
depressive symptomer. Det ma altsa papeges, at vi ikke 1 lige s& hej grad har viden
om andre typer af interventioners effekt pd depressive symptomer, herunder
psykoedukation og adfardsinterventioner, hvilket bdde afspejles i eksisterende
litteratur og indevarende review. Kun et af de tre inkluderede studier i dette review,
som anvender psykoedukation som intervention, rapporterer pa depressive
symptomer ved foraeldrene. Her findes en meget stor og signifikant effekt bdde ved
post-maéling (d = -2.89) samt follow-up (d = -2.78) (Hemdi & Daley, 2017). Dette
afviger fra fundene i den eksisterende evidens pd omradet, der peger pa, at
psykoedukation ikke har en effekt pa depression (Frantz et al., 2018, p. 67). Saledes
peger fundene i dette review og den eksisterende litteratur pd modsatrettede fund i
relation til psykoedukations effekt pd depressive symptomer ved foraldre til bern
med ASF. Fremfor, at variationen i de fundne effektstarrelser skyldes
psykoedukation som intervention, kan en potentiel forklaring ogsa vere de anvendte
maéleinstrumenters operationalisering af depression som klinisk fanomen. Det
inkluderede studie af Hemdi & Daley (2017) anvender depressions-subskalaen pa
maéleinstrumentet HADS, der maler péd niveauet af depression. Dette anses for at
vare et mere specifikt mal for depression, end det mal, der anvendes i det ene studie
inkluderet i Frantz et al. (2018), der ogsa undersoger effekten af psykoedukation. Her
anvendes GHQ-28, der udover at méle pa depressive symptomer ogsé blandt andet
inkluderer somatiske symptomer og angst. Dermed ma GHQ-28 anses for at
inkludere flere dimensioner, end der inkluderes i subskalaen pa HADS. Den
manglende signifikante effekt pd GHQ-28, kan dermed potentielt skyldes en mindre
effekt pd en af de ovrige subskalaer, fremfor at indikere lavere effekt pd depressive
symptomer isoleret.

Opsummerende ses det, at fundene her indikerer, at mange forskellige
interventionstyper kan bidrage til at reducere depressive symptomer ved foraldrene,
hvor serligt ACT og KAT gar igen som terapeutisk tilgang pa tvaers af
interventioner, der finder en effekt. Ud fra den nuvarende evidens er der storre
usikkerhed omkring effekten af psykoedukation, hvor der ses afvigelser i fundene i

dette review og den eksisterende litteratur.

5.1.4 Angst
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Udover stress og depression, er angst ogsd relevant at overveje 1 vurderingen af
foreldrenes velbefindende, da et oget niveau af angst antages at kunne forarsage
nedsat velbefindende. I naerverende systematiske review findes der pa tvaers af
forskellige interventioner, herunder ACT, KAT, adferdsintervention og en
multikomponent intervention, en effekt pa reduktion af foraldrenes rapporterede
angst-symptomer. Her findes en lille effekt (d = -.45) i ét studie, mens de resterende
fire studier, der rapporterer pa angst, finder store effektstorrelser rangerende fra d = -
.94 til d = -3.0. Dette er 1 overensstemmelse med fund i eksisterende evidens, der
ogsé pa tveers af forskellige interventioner overordnet finder en tendens til
signifikante reduktioner i rapporterede angstsymptomer ved foraldrene i
behandlingsgrupperne (Frantz et al., 2018, p. 64; Da Paz & Wallander, 2017, p. 10).

Falles for interventionerne i dette review, hvor der findes en stor
effekt, er, at de alle beror pa enten KAT, ACT eller en kombination af disse samt
mindfulness (Ni et al., 2025; Onyishi et al., 2023; Abdelaziz et al., 2024;
Schwartzman et al., 2022). Interventionen, der forarsagede en lille effekt, beror
derimod pé adferdsinterventioner, der vil @ndre sovn og bevaegelse (Zhao et al.,
2024). En mulig forklaring er, at tre ud af de fire studier, der finder en stor effekt,
specifikt har fokus pé at reducere angstsymptomer ved foraldrene, mens
adfeerdsinterventionen, der finder en lille effekt, ikke har specifikt fokus pd at
reducere angst, men derimod pé at ege psykologisk velvere generelt. Studiet af
Abdelaziz et al. (2024) finder en stor effekt uden specifikt at fokusere pé at reducere
angst-symptomer, hvilket m4 indikere, at der stadig indgar komponenter, der er
virksomme for reduktion af angst. I interventionen geres der brug af kognitiv
omstrukturering af negative tanker for at reducere stress, men her kan det taenkes, at
denne kognitive omstrukturering ogsa kan reducere angst, fordi negative tanker
omdannes og medforer, at der sker en @ndring i deres opfattelse af deres
livssituation. I adferdsinterventionen, med fokus pa sevn og bevagelse, er der
derimod kun fokus pd sundhedsrelaterede aktiviteter, hvor reduktion af angst ikke
udger et direkte fokus og ikke synes at have en lige sa stor effekt pa reduktionen
heraf.

Ligesom ved rapporteringen pa depression, ses der ogséd ved angst
usikkerhed omkring psykoedukations effekt pa redukation heraf. Et studie i dette
review inkluderer angst som outcome-maél efter en psykoedukativ intervention og

finder hverken ved post-méling eller follow-up en signifikant effekt pa reduktion af
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angstsymptomer (Hemdi & Daley, 2017). Dette er i kontrast til fundene i reviewet af
Catalano et al. (2018), der finder, at foreldrene oplevede en reduktion i angst, nar
foraeldrene fik faktuel viden om ASF og derigennem fik en forklaring pd barnets
adferd (p. 15). Den manglende effekt ses pa trods af, at interventionen i Hemdi &
Daley (2017) sigter mod blandt andet at reducere angst-symptomer ved foraldrene,
og den manglende effekt kan potentielt skyldes forskellige faktorer s& som
manglende power til at opdage effekten, eller at indholdet i interventionen ikke
bidrager tilstreekkeligt til at stotte foreeldrene med redskaber til angst-reduktion. En
anden faktor, der kan indvirke pa den manglende effekt i det inkluderede studie, kan
vare, at foreldrene allerede ved baseline scorer lavt pd angst, og den manglende
effekt herpéd kan ogsé potentielt skyldes, at foreldrene ikke har oplevet et behov for
angstreduktion og dermed ikke har fokuseret pé disse elementer i interventionen.
Ud fra ovenstdende kan det udledes, at psykologiske interventioner med
et eksplicit fokus pé tanker og med kognitive komponenter, som KAT og ACT,
fremstar som virksomme til at reducere angstsymptomer hos foraldre til bern med
ASF, selvom der ses variation i médden, disse teknikker implementeres pé. De
positive effektstorrelser, der ses i studier med disse interventionstyper, kan indikere,
at den kognitive bearbejdning af negative tanker og emotionel regulering kan spille
en central rolle i reduktion i angstsymptomer. Heri teenkes foraldrene at fa konkrete
redskaber, de kan treekke pé 1 hverdagen. Ud fra den nuverende evidens er der
uoverensstemmelser i den fundne effekt af psykoedukation, hvorfor yderligere
forskning ma laves herpa for at kunne konkludere, om tilegnelse af oget viden kan

reducere angst.
5.1.5 Ressource-maél

I lyset af indevarende reviews forstaelse af velbefindende som bade de positive og
negative evalueringer, individer laver om sit liv, synes det ogsa vigtigt at belyse
begge dele, nér effekten af en given intervention undersgges. Dette vil vare 1 fokus 1
nedenstdende diskussion, hvor fundene fra dette review vil sammenholdes med
fundene i reviewet af Da Paz & Wallander (2017), der ligeledes ser velbefindende
som reduktion 1 patologi eller stigning i psykologisk velbefindende. Diskussionen vil
udelukkende bero pa ressourcemal, der ogsa indgér 1 den eksisterende litteratur.
Nedenstéende diskussion vil for overblikkets skyld vere opdelt i mal pa

familievurderinger og livstilfredshed.
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5.1.5.1 Familievurderinger

Et positivt outcome-maél, der anvendes i de inkluderede studier, er
familievurderinger. Disse relaterer sig til det tidligere nevnte familizere
velbefindende, hvor velbefindende forstds i konteksten af individets miljo. I
indevarende review findes der overordnet en effekt pa familievurderingerne til
fordel for behandlingsgruppen rangerende fra en medium effekt (d = -.55) til en
meget stor effekt (d = 3.04) ved post-malinger pa tvers af forskelligartede
interventioner. [ studiet af Tonge et al. (2006) ses der ved seks maneders follow-up
ikke leengere en signifikant effekt pa foreldrenes vurdering af deres familiefunktion
sammenholdt med en kontrolgruppe uden intervention, og selv hvis denne havde
veaeret signifikant ses et fald fra medium til lille effekt. Reviewet af Da Paz &
Wallander (2017) inkluderer ét studie, der vurderer familien og finder her ved to til
tre méneders follow-up en lille effekt (d = .39) (p. 10). Dette indikerer, at
interventionerne synes at have en kortsigtet effekt pd familiefunktionen, men som
kan kraeve fortsat stotte, eller oget fokus pa generalisering, for at blive opretholdt.
Den eksisterende evidens peger saledes pé, at forskellige interventionstyper alle kan
oge familiefunktionen ved foraldrene i behandlingsgrupperne.

Ved studier, der medtager outcome-mal for familiefunktion, kan det
veaere relevant at undersgge, om der ses en sammenhaeng mellem gget velbefindende,
og hvor omfattende og invasiv interventionen er. Dette kan diskuteres ved hjelp af
studiet af Tonge et al. (2006), som béade gor brug af en aktiv kontrolgruppe og en
kontrolgruppe uden intervention. Dette giver mulighed for at undersoge
adferdsinterventionen isoleret fra psykoedukation, som anvendes i kontrolgruppen.
Nér dette gores, findes der ikke signifikante effekter hverken ved post-méling eller
follow-up, og selv hvis disse havde veret signifikante, havde effekten indikeret
storre bedring ved kontrolgruppen sammenlignet med behandlingsgruppen, som ogsé
ses afspejlet i rascorerne. Dette indikerer, at oget viden alene, opnéet igennem
psykoedukation, ogsa potentielt synes at kunne have en effekt pa familiefunktion. I
dette tilfeelde kan det sdgar pege pa at have storre effekt end psykoedukation
kombineret med faerdighedstrening og hjemmearbejde. Sdledes kan mindre invasive
interventioner ogsa tankes at spille en rolle i oget familiefunktion, hvilket fremtidig

forskning ma undersege nermere for at bekraefte med signifikante fund.
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5.1.5.2 Livstilfredshed

Som endnu et ressource-mél, der seger at indfange de positive aspekter af
velbefindende, rapporteres livstilfredshed som et psykisk ressourcemél, der gar igen i
dette review samt i det narrative review af Da Paz & Wallander (2017) malt ud fra
instrumentet SWLS. Dette instrument inkluderes i ét studie 1 indevarende review,
der undersgger en adferdsintervention med fokus pa sevn og beveagelse. Her findes
der en stor og signifikant effekt ved post-méling (d = 1.46). I det eksisterende review
pa omradet rapporteres SWLS 1 to studier, hvor der findes en lille og signifikant
effekt i et af studierne som folge af positiv psykologi (d = .46) (Da Paz & Wallander,
2017, p. 11). Sammenligningen af effekten begranses af, at den rapporterede effekt i
Da Paz & Wallander (2017) er fra seks méineders follow-up, mens den store fundne
effekt 1 dette review beror pd postméiling lige efter interventionens afslutning.
Dermed kan den store fundne effekt ogsé potentielt vaere reduceret ved follow-up.
Ud fra de to studier er der indikation pa, at bdde positiv psykologi og generelle
anbefalinger 1 forhold til sevn og bevegelse kan pdvirke livstilfredsheden i en positiv
retning.

Felles for fundene grupperet under ressource-mal er, at omradet er
praeget af mange forskellige maleinstrumenter, der gor, at sammenligningen af
effekter skal gores med en vis forsigtighed, da der kun er fa studier, der inkluderer
disse mal. Séledes kan det ses, at der ud fra den praliminere evidens er en generel
tendens til, at foreldreinterventioner har en effekt pd mere end blot reduktion i
vanskeligheder, hvor de ogsa kan gge velbefindende reprasenteret ved outcome-mal,
der maler pd familiefunktion og livstilfredshed. Dette anses som vigtige fund, da det
indikerer, at foreldrene rapporterer om positive @ndringer efter interventionerne
fremfor kun at rapportere, at de far det mindre dérligt. Dette er fund, der ber
undersoges nermere for med storre sikkerhed at kunne sige noget om positive udfald

efter foreldreinterventioner.
5.1.6 Effekt pa bernene

Ud fra evidensen er det etableret, at forskellige interventionstyper kan indvirke pa at
forbedre velbefindende ved foreldrene som folge af interventionerne. Med forstéelse
i den systemiske tankegang enskes det ogsd undersegt, om der ses tendenser til, at
foreldreinterventionerne har en indirekte virkning pa bernene.l den eksisterende

litteratur er det etableret, at foraeldres velbefindende har en indirekte effekt pa
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bernene. Pa trods af dette, er det ud fra de identificerede reviews pd omradet kun
reviewet af Cachia et al. (2016), der syntetiserer de indirekte effekter pé bernene,
som felge af mindfulness-baserede foraldreinterventioner.
Sammenligningsgrundlaget minimeres heraf, da fundene i dette review séledes kun
kan sammenlignes med mindfulness-interventioner. Reviewet af Cachia et al. (2016)
finder to studier, der inkluderer outcome-maél pa bernene. Heri rapporterer
foreldrene, at deres bern udviser mindre aggression og maladaptiv adferd, som
folge af foraeldrenes deltagelse i mindfulness baserede interventioner. Dette ses i
overensstemmelse med de fleste fund i dette review, hvor alle studier, der inkluderer
SDQ som outcome-mal for bernene, finder signifikante effekter herpé. Dette ses pa
tveers af psykoedukation (Hemdi & Daley, 2017; Kalalo et al., 2021), ACT (Ni et al.,
2025) og en multikomponent intervention, der inkluderer ACT, KAT og mindfulness
(Schwartzman et al., 2022). Efter interventionernes afslutning ses der store effekter
pa tvaers af alle tre interventionstilgange, og evidensen peger dermed i retning af, at
psykoedukation er lige sa effektivt som KAT og ACT til at reducere
adfaerdsproblemer ved bernene med ASF. Dette bidrager med nye fund til den
eksisterende evidens ved at pege p4, at flere interventionstyper udover mindfulness
synes at kunne reducere problemadfzrd ved bernene, uden at de behever at indgé
aktivt i interventionen. Omend de store fundne effekter, er det vigtigt at have for gje,
at rdscorerne ved follow-up i studiet af Hemdi & Daley (2017) indikerer, at de
adfeerdsmaessige udfordringer ved barnene i behandlingsgruppen rapporteres at vere
pa samme niveau som ved baseline. Dette tyder pé, at de bedringer i problemadfzrd,
som foreldrene rapporterede ved postmalingen, er forsvundet ved follow-up, og den
fortsat store effektstorrelse mé forstds ud fra forverringen i kontrolgruppen.

I den psykoedukative intervention undersegt i studiet af Kalalo et al.
(2021) indgar, foruden informationer om diagnosen, ogsé et adferdselement i form
af hjemmeopgaver. Dette antages ogsa at vere tilfaeldet i psykoedukationen anvendt i
Hemdi & Daley, der udferes som en selvhjelpsintervention. De store effekter,
studierne finder, kan eksempelvis forstds ud fra det bidirektionelle forhold, der er
mellem foreldre og barn, hvor det kan argumenteres for, at der med eget viden
omkring barnets vanskeligheder kan medfelge en nedgang i belastning hos
foraldrene, hvilket kan have en positiv indvirkning pa barnet, da barnet influeres af
det nzere miljo. Den ggede viden kan taenkes at bidrage med storre forstielse for

barnets udfordringer, mens brugen af hjemmeopgaver bidrager til, at det lerte bliver
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omsat til praksis i hjemmet. Dette kan potentielt vaere forklaring pé den nedgang, der
ses 1 barnets ASF-symptomer. Udover, at de fundne effekter potentielt kan forstas ud
fra interventionernes indhold, ma méleinstrumenterne ogsé her overvejes, da de ogsa
kan indvirke pé de fundne effekter.

Den multikomponente intervention, undersegt i studiet af Schwartzman
et al. (2022), anvender to forskellige outcome-maél, der vurderer problemadfaerd ved
bernene. Her finder studiet ikke en signifikant forbedring i adfeerdsproblemer malt pa
ABC-2, hvilket kan skyldes en anden operationalisering af problemadfaerd end den,
der anvendes i SDQ, hvor der findes en signifikant effekt. P4 maleinstrumentet SRS-
2 findes der ikke en signifikant effekt, hvilket kan tyde p4, at interventionen ikke
reducerer sociale vanskeligheder i samme omfang som problemadfzrd, eller at
studiet ikke har nok power til at detektere effekten.

Opsummerende ses det, at de indirekte effekter pa bernene ikke
medtages i meget eksisterende forskning. Dog ses der i det tilgaengelige eksisterende
review overensstemmelse med de fleste fund i indevarende review, hvor der ogsa
findes signifikante effekter. I naervaerende review ses effekten pa tvaers af flere
interventionstyper, hvilket bidrager med denne viden til den eksisterende forskning,
der indtil nu kun har undersegt det ud fra mindfulness. Séledes peger vores fund, i
tilleeg til den eksisterende litteratur, pa, at evrige interventioner, udover mindfulness,

ogsa kan have en effekt pa bernenes problemadfaerd og ASF-symptomer.

5.1.7 Opsamling

Med udgangspunkt i den inkluderede evidens, og den eksisterende evidens pa
omrédet, ses der overordnet tendenser til, at forskellige foreldreinterventionstyper
har en effekt pa ogning af foreldrenes velbefindende mélt ud fra forskellige
outcome-mal. Séledes peger den akkumulerede evidens i retning af, at
foreldreinterventioner er relevante at overveje, hvis foraldre til born med ASF
oplever nedsat velbefindende. Ud fra evidensen er KAT og ACT serligt undersogt
og indgar i flest interventioner. Her ses indikationer pa, at disse
interventionstilgange, pa trods af variation i implementeringen heraf pa tvers af
studier, er effektive. Ud fra fundene i dette review, sammenlignet med den
eksisterende evidens, er der usikkerhed omkring, om psykoedukation har en effekt pa

foraeldrenes angst- og depressionssymptomer, hvor der ses uoverenstemmelser 1
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fundene. Der er ligeledes usikkerhed omkring langtidseffekterne af interventionerne,
hvor der ikke ses en tydelig tendens til, at effekterne vedbliver over tid. Den
sekundere effekt pd bernene er ligeledes mindre velundersegt i den eksisterende
litteratur. Dette review bidrager med indledende evidens, der peger i retning af, at
andre interventionstyper udover mindfulness ogsa synes at kunne bidrage til en
effekt pd reduktion af problemadfaerd og potentielt reduktion i svaerhedsgraden af
barnets ASF-symptomer. Den samlede evidens md ses som preliminer i lyset af
manglende replikationer og bekraftelse af langtidseffekter, hvorfor en vis
forsigtighed ma udvises overfor fundene. I det folgende diskuteres det, om evidensen
fundet i dette review berettiger anvendelse af interventionerne i praksis og om der

skal tages forbehold i forbindelse hermed.

5.2 Bor vi intervenere eller ej?

I det folgende fremsettes overvejelser omkring, om det er meningsfuldt at
intervenere med udgangspunkt i overvejelser omkring individuelle karakteristika.
Dernast folger en diskussion af vigtige forbehold, der ber indga i den kliniske
vurdering af interventionernes relevans i praksis.

I indeveerende review ses der, i de inkluderede studier, overordnet
foraeldre, der pé baselineniveau befinder sig et belastet sted, pa tvers af mal for
stress, depression og angst. Interventionerne medferer generelt statistisk signifikante
og tilmed store effekter af interventionerne pé forskellige mal for foraeldres
velbefindende. Dette understotter, at foreldreinterventioner kan vare meningsfulde
at tilbyde til denne mélgruppe for at yde stotte til foreeldrene. Som tidligere
ekspliciteret kan foraeldre til bern med ASF vere i gget risiko for at opleve
belastning, hvilket skal medovervejes i den kliniske beslutningstagning. I trad med
principperne for evidensbaseret praksis ber kliniske beslutninger derfor ikke alene
baseres pd statistiske resultater, men ber ogsa tilpasses den enkeltes karakteristika,
praferencer og livsomstaendigheder (Spring, 2007, p. 612). Behovet for tilpasning af
interventionerne til den enkelte familie understreger, hvorfor det er givende at have
en bred vifte af interventionstyper, der er identificeret i dette systematiske review,
snarere end at sege én universel intervention. Det vurderes overvejende som
meningsfuldt, at interventionerne varierer i form og indhold. Med referenceramme 1

dobbelt ABCX-modellen, synes de forskellige interventioner at rette sig mod
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forskellige komponenter heri og giver dermed mulighed for at tilpasse indsatsen til
den konkrete belastning, der ses i den pagaldende familie.

At flere forskellige interventionstyper har vist positive effekter styrker
mulighederne for at implementere dem 1 praksis, da det kan give klinikere
fleksibilitet til at veelge interventioner, der matcher den enkelte families specifikke
behov og udfordringer. En méde at implementere dette i praksis kunne vare gennem
udarbejdelse af case-formuleringer, der har til formél at skabe en falles og malrettet
forstaelse af patientens problemer med henblik pé at kvalificere og tilpasse
behandlingen. Dette gores ved at samle informationer om patientens aktuelle
udfordringer, relevante livshistorie og de tanke- og adfeerdsmenstre, der
vedligeholder problemerne (Arendt & Rosenberg, 2012, p. 38). Som papeget af
Schwartzman et al. (2022) kan et gget stressniveau ved foreldre pavirke deres
engagement i interventionen, herunder at gve og bruge de feerdigheder, de
prasenteres for i interventionen (p. 739). Dette understreger behovet for, at
interventioner tilpasses den enkelte families konkrete situation, s& der er de bedste
forudsaetninger og muligheder for, at familien kan gennemfere og engagere sig i
interventionen. For at finde ud af, hvad den enkelte familie belastes af, kan
udarbejdelsen af en caseformulering ogsd fungere som et redskab til at identificere
hvilke elementer, der ber prioriteres i behandlingen. Med udgangspunkt i ABCX-
modellen kan det eksempelvis vaere reduktion af belastning, styrkelse af ressourcer
eller justering af fortolkninger, hvor et fokus herpa kan gere indsatsen bade realistisk
og meningsfuld for malgruppen. For at have fokus pa foreldrenes
deltagelsesmuligheder er det ogsé relevant at undersege, om familien har mulighed
for at deltage 1 fysiske interventioner, eller om muligheden for online-interventioner
kan oge tilgaengeligheden. Kombinationen af online og fysiske meder er undersogt i
de nogle af de inkluderede interventioner og findes at have effekt pa mal for
velbefindende, herunder reduktion i depressive symptomer og stress (Ni et al., 2025;
Hemdi & Daley, 2017). Derudover ses det ogsa, at disse interventioner synes at have
en indirekte effekt pa bernenes adferdsproblemer. Saledes tyder det pa, at dele af
interventionen kan leveres online og stadigvaek indvirke positivt pd velbefindende.

5.2.1 Forbehold ved implementering af interventionerne

Til trods for tendensen til store og signifikante effektstorrelser i indevaerende review,

er det imidlertid afgerende at overveje, hvorvidt disse resultater ogsa er klinisk
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signifikante, hvilket dekker over, om de reprasenterer en meningsfuld forbedring i
foraeldrenes velbefindende og funktionelle tilstand i hverdagen (Kazdin, 1999 in:
Thompson, 2002, p. 66). I forlengelse heraf ber det overvejes, om de fundne
resultater kan berettige til interventionernes brug i praksis, eller om der ber udvises
forsigtighed i implementeringen heraf.

En stor effektstorrelse kan indikere oget velbefindende men betyder
ikke nedvendigvis, at foreldrene nér et ikke-klinisk niveau af belastning, da de
fortsat kan opleve betydelige belastninger og lav livskvalitet trods malbare
forbedringer. Dette eksemplificeres i Hemdi & Daley (2017) pa méleinstrumentet
PSI-SF, hvor de pé trods af en stor effektstorrelse stadigveek ved postmaling ses med
rascorer, der indikerer, at foreldrene har scorer svarende til et klinisk signifikant hejt
stressniveau. Dermed er en stor effekt ikke altid udtryk for en klinisk signifikant
effekt, hvilket kraever adgang til rdscorer for endeligt at kunne fortolke. Saledes kan
manglende rapportering af rscorer udgere et stort forbehold at tage, nar der
fortolkes resultaterne af en give intervention, som eksempelvis Schwartzman et al.
(2022) er et eksempel pa i indeverende review. Det begraenser muligheden for at
vurdere interventionens reelle kliniske betydning, fordi fravaeret af sddanne data
skaber usikkerhed om, hvorvidt deltagerne faktisk gar fra et klinisk belastet til et
ikke-klinisk niveau, hvilket er en afgerende faktor at overveje i vurderingen af
interventionens kliniske anvendelighed. Ydermere er der usikkerhed omkring de
fundne effekter, afspejlet i1 de brede konfidensintervaller, hvilket ogsa mé overvejes
inden implementering af interventionerne, da den sande effekt potentielt kan vaere
bade starre eller mindre, end rapporteret ud fra den fundne effektstorrelse. En anden
faktor, der kan pévirke konfidensintervallerne, er heterogenitet i samplet, hvilket
ogsé er en vigtig overvejelse 1 forhold til implementeringen af interventionerne, for
at vide hvem interventionerne virker bedst pa. Det er ud fra den fundne evidens
endnu ikke klart, om nogle bestemte grupper af foreldre profiterer mest af bestemte
interventioner. Kun ét studie i1 indevearende review (Ede et al., 2020) undersegger
potentielle moderator-effekter. Her identificeres kon, uddannelsesniveau,
familiestorrelse og tid siden barnets diagnose som faktorer, der pavirker
interventionens effekt. Eksempelvis opnds de storste effekter hos foraldre til nyligt
diagnosticerede bern, hvilket kan indikere, at timingen for indsatsen er afgerende.
Ydermere identificerer Catalano et al. (2018), at deltagelse i gruppeinterventioner

oger validering fra andre foraeldre samt mindsker deres oplevelse af isolation, hvilket
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oger deres velbefindende (p. 12). Dette kan indikere, at det at vaere del af en gruppe
kan vere en medierende faktor for den positive effekt, som ogsa stettes af Abdelaziz
et al. (2024), hvor det stottende miljo menes at have bidraget til den fundne effekt (p
12). Disse potentielle moderatorer ber undersoges i fremtidig forskning for at
afdekke, om foraldre med specifikke karakteristika potentielt profiterer mere af
interventionen end andre og for at 4 afdaekket, om deltagelse i en gruppe alene kan
bidrage til en effekt.

Foreldre til barn med ASF pédpeges at opleve belastninger i varierende
grad og karakter, hreunder bade emotionelt, praktisk og ekonomisk (Ede et al., 2020,
p. 245), og med gje for denne heterogenitet, er det ikke givet, at alle foreldre vil se
veerdi 1 at deltage 1 interventionerne. Det mé derfor ikke betragtes som en selvfolge,
at alle foreldre nedvendigvis har behov for en sarlig indsats, hvorfor belastningen
snarere ber anskues som probabilistisk frem for deterministisk. Det forventes siledes
ikke, at alle foreldre, der har et barn med ASF, vil opleve betydelig belastning, og
behovet for intervention ber derfor bestemmes ud fra en individuel og
kontekstathengig vurdering. P4 denne baggrund ber foraldrefokuserede
interventioner altid overvejes som en supplerende indsats til de familier, hvor
behovet er til stede, og hvor der er motivation for at indga i interventionen. Dette ma
gores med udgangspunkt i den enkelte familie og deres udfordringer. Selvom der
endnu ikke er undersogt bivirkninger af de identificerede interventioner og
manglende etablering af langtidseffekter, tyder de overvejende positive resultater og
lave drop-out rater pa, at indsatserne generelt er velaccepterede og taler for, at
interventionerne kan anvendes i praksis, séfremt de vurderes relevante og enskes af
foreeldrene. Dette med gje for at effekterne ma monitoreres over tid, for at sikre, at
disse ikke aftager.

Opsummerende vurderes det, at der, givet de overordnede store og
signifikante effekter pa de forskellige mél for foreldres velbefindende, er beleg for
fortsat at tilbyde interventionerne til foraldre, der har bern med ASF. Sarligt er det
en fordel, at interventionerne er forskelligartede, og dermed kan tilpasses foraeldrenes
seregne karakteristika ud fra principperne for evidensbaseret praksis, samt tage
hgjde for deres deltagelsesmuligheder. Her vil udarbejdelsen af caseformuleringer
med fordel kunne anvendes 1 bestemmelsen af den rette behandling. Dog ma der
tages forbehold for, at fundene, grundet de brede konfidensintervaller, er usikre og

ikke kan udelukkes at vaere mindre eller storre, end rapporteret. Derudover har
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eksisterende evidens ikke afdaekket potentielle moderator-effekter, hvorfor det ikke
vides, om bestemte grupper af foreldrene vil have sarlig effekt af nogle af
interventionerne. Ydermere har studierne i indevarende review ikke undersogt
potentielle bivirkninger, og selvom intet tyder herpa, mé dette ogsa afdaekkes for at

kunne anbefale interventionerne med storre sikkerhed.

5.3 Begreensninger ved de inkluderede studier

I det folgende diskuteres begreensninger ved de inkluderede studier. Forst vil den
metodiske konceptualisering af velbefindende diskuteres med gje for hvilke mél for
velbefindende, der er fremtraedende, samt hvordan disse males og rapporteres.
Dernast diskuteres variationen i de inkluderede studiers kontrolgrupper, samt etiske
overvejelser i1 forbindelse hermed. Ydermere behandles manglende fidelity-mélinger
og follow-up ved de inkluderede studier som begraensning, og slutteligt diskuteres de
inkluderede studiers generaliserbarhed med udgangspunkt i metodiske variationer

samt demografiske udfordringer.
5.3.1 Afrapportering af velbefindende 1 inkluderede studier

Reviewets forskningsspergsmal seger at undersege interventioner, der retter sig mod
velbefindende hos foraldre til bern med ASF, hvilket, som navnt, er et komplekst
feenomen, der kan vurderes pa mange mader. Det findes derfor relevant at diskutere
afrapporteringen af velbefindende i1 de inkluderede studier, da det kan have
betydning for de fundne effekter.

Fundene i de inkluderede studier beror udelukkende pé en subjektiv
rapportering af velbefindende. Pé trods af fordelene omkring selvrapportering i form
af, at individer ma anses for at vaere dem, der bedst ved, hvordan de selv har det
(Hemdi & Daley, 2017, p. 939), sé har disse subjektive mal ogsa flere bias. Disse
bias ses blandt andet ved potentielle forventningseftekter, hvilket ogsa afspejles pa
det fjerde domane i RoB-2 i form af hgj risiko for bias. Forventningseffekter
refererer til den indflydelse, deltagernes forventninger og motivation kan have pa
resultaterne, hvorfor det er vigtigt at tage hejde for dette inden interventionens
pabegyndelse (Munder & Barth, 2018, p. 351). Desuden fremhaver Zhao et al.
(2024), at brugen af selvrapportering kan introducere bias, herunder social
desirability-effekter (p. 8), hvor deltagerne svarer, som de tror, at de ber svare,

snarere end at give det autentiske svar. Det forventes séledes, at foreldrenes viden
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om deltagelse i interventionen potentielt kan have pavirket deres vurderinger af
velbefindende, da de grundet deltagelse kan forvente en bedring og vurdere sin egen
fremgang bedre, end den egentlig er. I modsetning til de subjektive mal, ses der pa
tveers af alle interventioner i de inkluderede studier et fraver af maleinstrumenter,
der maler velbefindende ud fra objektive mal, s& som méleinstrumentet Cortisol
awakening response, der maler stigning i kortisolniveau (Stalder et al., 2016, p. 416).
I forlengelse af dette anbefales det af Da Paz & Wallander (2017), at man ber
medtage flere objektive mél, herunder eksempelvis biomarkerer for stress, andre
fysiske malinger og observationelle mél (p. 11), hvilket vil kunne supplere de

selvrapporterede mal med data, der i mindre grad er praeget af forventningseffekter.

5.3.2 Overvejelser omkring kontrolgrupper

I indeveerende systematiske review er der foretaget et valg om udelukkende at
inkludere RCT-studier, hvori brugen af kontrolgrupper og randomisering er den
primare metode til at minimere risikoen for, at uenskede variable pavirker effekterne
fundet 1 studierne (Mohr et al., 2009, p. 275). To af de inkluderede studier anvender
en aktiv kontrolgruppe. Det ene af disse studier anvender tre betingelser, hvor der
bade inkluderes en aktiv kontrolgruppe og en kontrolgruppe uden intervention, der
sammenlignes med den samme behandlingsgruppe. Tre studier tilbyder CAU til
kontrolgruppen, seks studier anvender ventelistekontrolgruppe, mens de resterende
fire studier udelukkende bruger kontrolgruppe uden intervention, der ikke modtager
behandling eller tilbydes det senere. I de inkluderede studier anvendes forskellige
typer af kontrolgrupper, hvilket er en tendens, der ses generelt i RCT-studier, der
undersoger psykologiske interventioner (Mohr et al., 2009, p. 275). Idet forskellige
kontrolbetingelser kan pévirke resultaterne fundet i RCT-studier (Mohr et al., 2009,
p. 275), er det her vigtigt at forholde os til disse for at fortolke resultaterne korrekt. I
det folgende fremhaeves kritiske overvejelser omkring de anvendte kontrolgrupper,
og hvordan de kan pavirke de fundne effekter.

5.3.2.1 Den passive kontrolgruppe og ventelistekontrolgruppe

Anvendelse af kontrolgruppe uden intervention og den tat beslegtede
ventelistekontrolgruppe (Mohr et al., 2009, p. 279) kan kritiseres for at vere for
simple, da mange psykologiske mal, ifelge Mohr et al. (2009) vil forbedres med

naesten enhver intervention (p. 280). I interventioner, hvor kontrolgruppen ikke

126



modtager intervention, har effektsterrelserne tendens til at vaere storre end i andre
kontrolbetingelser, da deltagere i kontrolgruppen, der ikke modtager behandling, er
mindst tilbejelige til positivt at pavirke udfaldet (Mohr et al., 2009, pp. 279-280).
Dette forstds ud fra, at tildelingen til ingen behandling kan styrke deltagernes tro pa,
at de ikke vil forbedre sig (Mohr et al., 2009, p. 276).

Ventelistekontrolgruppe og kontrolgruppe uden intervention er dem,
der anvendes hyppigst i de inkluderede studier og anvendes i 10 af de i alt 15
inkluderede studier. Det er blandt de inkluderede studier, som ger brug af
ventelistekontrolgrupper (Onyishi et al., 2023; Ede et al., 2020), og kontrolgrupper
uden intervention (Kacan et al., 2025; Khoshaklagh et al., 2022), at der ses de storste
effekter. Alle effektstorrelser, som rapporteres af studier, der bruger kontrolgruppe
uden intervention, er store og rangerer fra d = .81 til d = 3.23 med undtagelse af en
enkelt medium effekt. I studierne, der anvender ventelistekontrolgruppe, ses der
variation i effektstorrelser rangerende fra lille til store effektstorrelser. Dog ses der
overvejende tendens til store effektstorrelser, som i flere studier er over d = 1.
Saledes méa de generelt store effekter fundet 1 de studier, der anvender
ventelistekontrolgruppe eller kontrolgruppe uden intervention forstés i lyset af, at de
kan vere pavirket af, at kontrolgrupperne ikke har haft tro pa, at de vil forbedre sig.
Dette kommer til udtryk som en gennemgéende tendens ved kontrolgrupperne uden
intervention, der generelt forbedrer sig minimalt fra baseline til postmaling, set ud fra
rascorer, mens der i studiet af Tonge et al. (2006) ses en reel forvaerring i
kontrolgruppen uden intervention fra baseline til postmaling.

Ud fra studierne, der gor brug af ventelistekontrolgrupper og
kontrolgrupper uden intervention, er det etableret, at interventionerne, der
undersoges, virker bedre end ikke at intervenere og dermed ikke fi nogen statte. Ud
fra disse studier er det ikke muligt at sige hvilke komponenter i behandlingen, der
forirsager behandlingseffekten. Dette er derimod i sterre grad muligt ved
interventioner med aktive kontrolbetingelser, som vil behandles i det folgende.
5.3.2.2 Den aktive kontrolgruppe

I studierne af Tonge et al. (2006) og Abdelaziz et al. (2024) anvendes aktive
kontrolgrupper, der kontrollerer for nonspecifikke behandlingskomponenter og
indeberer, at deltagerne indgar i en intervention, hvor de medes med forskerne uden
at modtage den reelle intervention (Abdelaziz, 2024, p. 3; Tonge et al., 2006, p. 561).

Herved holdes opmarksomhed fra forskere konstant imellem kontrolgruppen og
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behandlingsgruppen (Mohr, 2009, p. 277). Denne type af kontrolgruppe anses at
have den styrke, at det muligger udledning af, om komponenterne i interventionen
virker bedre end blot at medes med forskere og fa stette derigennem. En konsekvens
ved anvendelse af en aktiv kontrolgruppe er, at de i kontrolgruppen ogsé producerer
effekter (Mohr, 2009, p. 278), forstéet som, at deltagerne i kontrolgruppen her ogsé
modtager aktive komponenter, der ogsé kan have en vis effekt pa velbefindende. Af
denne grund er det nedvendigt at inkludere et storre sample for at kunne pavise
effekten statistisk, nar en intervention forventes at have en beskeden effekt (Stolberg
et al., 2004, p. 1540), hvilket er tilfzeldet ved studier med aktiv kontrolgruppe.
Studiet af Tonge et al. (2006) afspejler den forskel, som en aktiv kontrolgruppe og en
kontrolgruppe uden intervention kan have pé de effekter, der findes, da studiet
inkluderer begge typer. Her findes det, at effektstorrelserne er mindre, nar
behandlingsgruppen sammenlignes med den aktive kontrolgruppe, fremfor nar
sammenligningen er op imod kontrolgruppen uden intervention. Saledes kan det
udledes, at deltagerne i den aktive kontrolgruppe ogsa modtager komponenter, der
har en effekt pa velbefindende om end 1 mindre grad end den undersegte intervention
og understreger de forsterrede effekter, der kan findes, nir man sammenligner med
en kontrolgruppe uden intervention.

5.3.2.3 Care as usual (CAU)

Den sidste anvendte kontrolgruppe er CAU, hvor deltagerne i kontrolgruppen
fortsetter med deres nuvarende behandling. Ved denne type kontrolgruppe kan det
anses som en styrke, at deltagerne 1 kontrolgruppen ogsa far stette, og effekten
fundet i disse studier bidrager dermed med viden om, hvorvidt den undersogte
intervention har en bedre effekt pd velbefindende end de praksisser, de normalt
deltager i (Mohr, 2009, p. 278). En ulempe ved denne kontrolgruppe er at forskerne
ikke selv har indflydelse over, hvad der leveres som CAU og dermed ikke har
kontrol over, hvad indholdet er, og hvordan det gives (Mohr, 2009, p. 276). Séledes
kan CAU som kontrolbetingelse teenkes bade at kunne fore til mindre
effektstarrelser, hvis CAU indeberer en effektiv behandling, der i sig selv har en
effekt pd de outcome-mal, der undersoges. Modsat kan effekten af CAU ogsa vaere
minimal, hvis denne ikke indvirker pé de undersogte outcomes. Denne vurdering
besverliggeres af, at vi ofte ikke har mange informationer omkring, hvad CAU
indeholder (Mohr et al., 2009, p. 279).

5.3.2.4 Etiske overvejelser
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Ovenstdende fremhaver, at de forskellige kontrolbetingelser har betydning for
effektstorrelserne. Udover denne overvejelse, er der ogsé etiske overvejelser at
forholde sig til. NKR beretter, at de fleste foraldre til barn med ASF eftersporger
psykoedukation og konkrete redskaber til at hdndtere vanskeligheder i forbindelse
med barnets diagnose (Sundhedsstyrelsen, 2021, pp. 22-23). Dermed ma det
overvejes, om det er etisk forsvarligt ikke at tilbyde deltagerne interventionen pa et
senere tidspunkt, som hvis de havde indgaet i en venteliste-kontrolgruppe. Ud fra
evidensen omkring foraldrenes enske om intervention er det mere etisk som
minimum at anvende venteliste som kontrolgruppe, da foreldrene dermed pa et
senere tidspunkt ogsa modtager interventionen.

Opsamlende ses det ud fra de ovenstdende overvejelser, at de effekter
man finder ud fra et RCT-studie ikke udelukkende beror pa den leverede
intervention, men at effekten ogsa kan pavirkes af den kontrolbetingelse, der
anvendes i studiet. Hvor studiedesign med ventelistekontrolgrupper og
kontrolgrupper uden intervention bidrager med viden om, hvorvidt interventionen
virker bedre end at gore ingenting og kan forarsage store effektstorrelser, sa vil den
aktive kontrolgruppe ogsa antages at kunne modtage komponenter, der virker, og
storre samples vil kraeves for at finde effekter, der forventes at vaere mindre. CAU
placerer sig imellem disse to ved ogsd at give aktive komponenter til kontrolgruppen,
men uden at forskerne aktivt kan kontrollere, hvilken intervention der leveres, som
de kan ved den aktive kontrolgruppe. CAU som kontrolbetingelse kan i varierende
grad tenkes at pavirke effektstorrelsen alt efter effektiviteten af den eksisterende
behandling. Udover metodiske overvejelser ma man ogsa tage etiske aspekter i
betragtning i valget af kontrolgruppe, nar interventionerne retter sig mod en
potentielt belastet gruppe, der eftersporger stotte. Her vurderes det mest etisk
forsvarligt at tilbyde foreldre til barn med ASF en intervention, som enten ger brug

af aktive kontrolgrupper, CAU, eller som minimum ventelistekontrolgrupper.

5.3.3 Manglende fidelity-vurderinger

Munder & Barth (2018) understreger, at behandlingsimplementering og
interventionens integritet (fidelity) er centrale aspekter i evalueringen af
psykosociale interventioner (p. 351), da de henviser til, om interventionen i praksis

er blevet leveret i overensstemmelse med den intenderede tilgang. Blandt de 15
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inkluderede studier er det imidlertid kun to studier (Feinberg et al., 2014; Ni et al.,
2025), der har inddraget vurderinger af fidelity, hvilket udger et veesentligt
kritikpunkt i forhold til de resterende studiers metodiske stringens. Eksempelvis
anerkender Schwartzman et al. (2022) i deres begransningsafsnit, at fidelity ikke
blev monitoreret og anbefaler, at fremtidig forskning adresserer dette (p. 753). I trad
hermed fremhaver Mohr et al. (2009), at sikring af interventionens fidelity krever
tydelig manualisering og monitorering samt feedback- og supervision af forskerne,
der muligger lobende korrektion af afvigelser (p. 276; 278). Saledes er det ud fra en
overvegt af de inkluderede studier ikke muligt at vurdere 1 hvor stor udstraekning, de
har fulgt retningslinjerne til de leverede interventioner, hvor eventuelle afvigelser
kan pavirke den behandling foraldrene har faet og potentielt den effekt, de har
oplevet af at indga heri. Pa trods af manglende rapportering af fidelity specificerer to
af studierne deres anvendte fremgangsmade, hvilket antages at indikere, at de har
fulgt denne, men uden at de i1 videre udstreekning underseger, om dette reelt gor sig

geldende.

5.3.4 Manglende follow-up

Pa trods af de overordnede signifikante og store effekter pd tvaers af de inkluderede
studier, begranses evidensgrundlaget af manglende follow-up. Det anses som en
begraensning, at kun fire (Ede et al., 2020; Hemdi & Daley, 2017; Onyishi et al.,
2023; Tonge et al., 2006) af de inkluderede 15 studier rapporterer Cohen’s d, eller
vardier til udregning, ved follow-up-verdier, hvilket vanskeliggor en generel
vurdering af interventionernes langtidseffekter og saledes resultaternes
baeredygtighed over tid. Ud af de fire studier, der rapporterer Cohen’s d ved follow-
up ses det, at opfelgningsperioden ved interventionerne er kortsigtede og streekker
sig fra to til seks maneder, hvilket begrenser evnen til med sikkerhed at sige, at
effekten som folge af interventionen har en varig virkning. Dette pavirker den
kliniske signifikans af effekterne i studierne, da det uden opfelgning ikke er muligt at
afgere, om resultaterne kun har gjort sig geeldende pa maletidspunktet, og dermed
ikke om effekterne vedbliver og ger en reel forskel for foreldrene i hverdagen pa
sigt. I det systematiske review af Barlow et al. (2012) findes det, at ingen af malene
pa blandt andet depression, angst, stress og parforholdstilfredshed var signifikante
ved et ars follow-up, pé trods af kortsigtede forbedringer efter gruppebaserede

foraeldreprogrammer (p. 7). Séledes er der evidens, der peger i retning af, at
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effekterne ikke vedbliver over tid, hvilket fremtidig forskning ber undersege med

inklusion af lengere follow-up perioder.

5.3.5 Generaliserbarhed

I de folgende afsnit rettes fokus mod studiernes generaliserbarhed og dermed deres
eksterne validitet, hvilket omhandler, i hvilken udstraekning resultaterne kan anses
for at vaere robuste og relevante uden for den undersegte population (Juul et al.,
2017, p. 139). Der er identificeret mange faktorer, der kan have indvirket pa
generaliserbarheden, hvor metodiske udfordringer, herunder anvendelse af RCT-
studier, brede konfidensintervaller, rapportering af effektstorrelser og
samplestorrelser vil behandles. Slutteligt behandles demografiske karakteristika ved
de inkluderede studier.
5.3.5.1 Kritik af RCT
Folgende vil diskutere anvendelsen af RCT-studier, og fremhave, hvordan strenge
inklusionskriterier kan begranse generaliserbarheden af de fundne resultater.
Nearvarende systematiske review baseres som tidligere nevnt
udelukkende pad RCT-studier for at inkludere den bedst tilgaengelige evidens og for at
underspge interventioners effektivitet pd den mest kausale méade (Petticrew &
Roberts, 2006, p. 61), selvom dette valg kan minimere den eksterne validitet.
Rothwell (2006) mener, at manglende ekstern validitet er den hyppigste kritik, der
rettes mod brug af RCT-studier eller systematiske reviews, hvilket blandt andet
skyldes de strenge inklusionskriterier (p. 1). De strenge inklusionskriterier kan lede
til selektionsbias, der refererer til begraensninger i udvaelgelsen af de inkluderede
deltagere (Tripepi, et al., 2010, p. 95). Ifelge Rothwell (2006) leder dette til, at dem,
der rekrutteres til et RCT-studie ofte adskiller sig fra de ikke-inkluderede med
hensyn til demografi, sygdomsgrad og sociale faktorer (p. 3), hvilket medvirker til, at
deltagerne potentielt kan give et misvisende billede af populationen, her forstdet som
de foraldre, man meder i praksis. Som eksempel pé dette ses der i studiet af
Abdelaziz et al. (2024) en eksklusion af medre, der har haft eller har en nuvarende
psykiatrisk diagnose, eller hvis mgdrene har for hgje indledende scorer pa
subskalaerne pd DASS-21 (p. 4). Dette kan tyde pa, at studiet har ensket at
ekskludere medre, der er mere psykisk belastede, hvilket indikerer en mulig

diskrepans mellem de inkluderede og ekskluderede deltageres karakteristika. Ifolge
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Rothwell (2006) kan resultater fra RCT-studier, eller systematiske reviews, siledes
aldrig veere universelt geeldende, men ber rapporteres, sd klinikere kan vurdere,
hvilke populationer og kontekster de med rimelighed kan generaliseres til (p. 1).
5.3.5.2 Metodiske overvejelser

I det folgende behandles metodiske overvejelser i form af behandling af drop-out,
brede konfidensintervaller samt variation i samplesterrelser pa tvers af studier, som
kan begrense generaliserbarheden af resultaterne i indevaerende review.

5.3.5.2.1 Drop-out

En faktor, der ber tages i betragtning ved de fundne effektstorrelser er, at der i ni
studier ses drop-out, der kan have pévirke effektstorrelserne, hvis drop-out skyldes
karakteristika ved deltagerne. Fem af de inkluderede studier (Feinberg et al., 2014;
Kagan et al., 2025; Kalalo et al., 2021; Onyishi et al., 2023; Zhao et al., 2024)
benytter sig ikke af en ITT-analyse. Dette indeberer, at studierne kun analyserer pa
dem, der har fuldfert interventionen og derfor ikke inkluderer deltagere, der udgar
for interventionens afslutning. Dette kan indvirke til en overvurdering af
interventionens effekt, da de deltagere, der gennemferer, ofte vurderes som mere
tilbgjelige til at opna positive resultater (Munder & Barth, 2018, p. 352). Som folge
heraf kan resultaternes eksterne validitet sveekkes, idet analyser, der udelukkende
baseres pa completers, ikke nedvendigvis giver et retvisende billede af, hvordan
interventionen vil fungere i en bredere population, hvor frafald typisk forekommer.
Til trods for dette fandt vi, jevnfer vores risiko for bias vurdering, at drop-out i de
inkluderede studier primart var forarsaget af tilfaeldige arsager og séledes ikke af
serlige karakteristika. Derfor vurderes det ikke meget sandsynligt, at de manglende
ITT-analyser har forarsaget en overvurdering af fundne effekter, hvilket dog ikke er
muligt endeligt at konkludere, da data fra deltagerne, der dropper ud, ikke er
rapporteret i studierne.

5.3.5.2.2 Brede konfidensintervaller

Som det fremgér af den kvalitative syntese, finder studierne overordnet store og
signifikante effekter, hvilket indikerer, at interventionerne fremstér lovende til at
bedre velbefindende ved forzldre til bern med ASF. Samtidig ses dog en tendens til
brede konfidensintervaller, hvilket afspejler usikkerheden omkring effektens faktiske
starrelse (Juul et al., 2017, p. 70-71). Konfidensintervaller angiver det interval, hvori
det sande gennemsnit med 95 % sikkerhed forventes at befinde sig. Intervallets

bredde er sterkt athengig af bdde samplestorrelsen og variationen i samplet, idet det
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indsnavres ved storre samples og oget homogenitet (O’Brien et al., 2016, pp. 1680-
1682). De brede konfidensintervaller ses i vores resultater bade ved nonsignifikante
og signifikante effekter. Kuhlthau et al. (2019) rapporterer eksempelvis et bredt
konfidensinterval pé -.895 til .322 til maleinstrumentet PSWQ, der krydser begge
sider af nul og derved er nonsignifikant. Dette indikerer, at der er betydelig
usikkerhed om, hvorvidt interventionen faktisk har en effekt, og i givet fald, hvilken
retning effekten har, hvor interventionen bade kan forarsage en bedring eller
forverring af foraldrenes belastning. Ketcheson et al. (2022) rapporterer for PSS-
perceived et konfidensinterval pa -1.737 til -.146, hvilket, trods signifikans, stadig
leder til stor usikkerhed om de estimerede effekters faktiske vaerdi, hvor effekten kan
vare enten stor eller lille forbedring pé stress. Pa trods af de mange store
effektstorrelser ma fundene fortolkes med forsigtighed, da brede konfidensintervaller
svakker praecisionen af estimaterne og ber siledes fortolkes med gje for, at den

sande effekt kan spande bredere end effektstorrelsen, udtrykt ved Cohen’s d.

5.3.5.2.3 Samplesterrelse
En kritik ved de inkluderede studier er den generelle tendens til mindre

samplestorrelser. Der ses stor variation i de inkluderede studiers samplesterrelser, der
rangerer fra det mindste studie med 18 deltagere (Hahs et al., 2019) til det storste
studie med 318 deltagere (Zhao et al., 2024). Tendensen til mindre samplesterrelser
kan potentielt pavirke den eksterne validitet, da det begrenser muligheden for at
kunne generalisere resultaterne, nir kun en lille del af populationen er reprasenteret.
Sma samplestorrelser betragtes som mere sarbare over for tilfeldige variationer og
ekstreme verdier, hvilket kan fore til skaevhed i dataene (Juul et al., 2017, pp. 70-
71). Dette forstds som, at desto mindre stikpreven er, desto sterre indflydelse har
hver enkelt deltager pa det samlede resultat. Som eksempel pa dette ses Hahs et al.
(2019), med sit lille sample pa 18 deltagere, med en stor og signifikant effekt pa d=-
.99 (-1.964,-.007) pa maleinstrumentet BDI. Denne markante effekt kan imidlertid
hange sammen med den lille stikprove, og de brede konfidensintervaller indikerer en
stor usikkerhed omkring den sande effekt, der bade kan spande fra en meget stor
effekt til en meget lille effekt, der granser til ingen effekt overhovedet. Dermed kan
den store effekt potentielt skyldes usikkerhed og tilfeldige udsving i populationen,
snarere end at vare et palideligt udtryk for interventionens sande virkning, hvilket
kraever replikation med et storre sample for endeligt at bekrafte. Det store

inkluderede sample i studiet af Zhao et al. (2024) fordrer storre tiltro til de fundne
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effektstorrelser, da enkeltpersoners scorer ikke far lige sa stor betydning for de
fundne effekter. Den reducerede usikkerhed omkring effektstorrelserne ses ogsa
afspejlet i de rapporterede konfidensintervaller, der varierer meget mindre
sammenlignet med Hahs et al. (2019), som navnt ovenfor. Dog er der stadigvack
usikkerhed i effektstorrelserne i Zhao et al. (2024), men hvor konfidensintervallet 1
Hahs et al. (2019) rangerer fra stor til meget lille effektstorrelse placerer den gvre og
nedre graense i1 konfidensintervallerne i Zhao et al. (2024) sig indenfor graenserne for
en stor effekt pa Cohen’s d, fortolket ud fra cut-off scoren pa d=.8. Dette skyldes, at
der stadigvak er variation i samplet (O’Brien et al., 2016), hvor deltagernes scorer

varierer i et spaend omkring den fundne effektstorrelse.

5.3.5.3 Demografiske udfordringer
I det folgende diskuteres fundenes eksterne validitet, der henviser til, hvorvidt de kan

overfores til andre settings (Petticrew & Roberts, 2006, p. 127). Interventionerne i de
inkluderede studier er udfert pa tvers af mange forskellige lande, hvoraf der ses to
studier fra Nigeria, to studier fra Kina mens fem studier er udfert i USA. De ovrige
studiers geografiske placering kan ses i tabel 4. P4 den ene side kan den geografiske
variation i de inkluderede studier anses som en styrke, da det indikerer, at
foraldreinterventioner rettet mod velbefindende ved foraldre til born med ASF er
anvendelige og relevante pa tvers af forskellige kulturer. P4 den anden side ma dette
ogsé anses som en begrensning ved evidensen, da det er usikkert, hvorvidt fundene
fra et studie med en given population kan overferes til en anden population. Dette
fremhaves af Paz & Wallander (2017), der papeger, at det er usikkert, om en etnisk
heterogen population ville opnd de samme behandlingseffekter som de primaert
kaukasiske, kvindelige deltagere, der dominerer i mange af studierne i dette
forskningsomrade (p. 12). Denne tendens ses ogsé i dette review grundet
inddragelsen af flest studier fra USA, hvor der ogsa ses overvagt af kvinder.
Variationen i studiernes geografiske placering rejser spergsmal om resultaternes
generaliserbarhed, da det forbliver uklart, i hvilken grad de fundne effekter kan
overfores til andre kulturelle kontekster. Séledes kan fundene fra interventionerne
udfert i USA potentielt have set anderledes ud, hvis disse var udfert i en anden
kulturel kontekst, og modsat vil interventioner i andre kontekster kunne se
anderledes ud, hvis disse var udfert i USA. Dette kan blandt andet ses i lyset af de
kulturelle faktorer, som fremgar i afsnit 2.5, hvor det blandt andet blev fremhavet, at

der er storre benzgtelse af ASF-diagnosen i Kina sammenlignet med USA. Her kan
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det teenkes, at opfattelser af diagnosen, som kan variere i forskellige kulturer og
lande blandt andet kan influere den made, man ma tilgéd foraeldrene pé i
interventionen.

Udover overvejelsen omkring, om effekterne er overforbare pa tvers af
kulturelle kontekster, er det ogsa vigtigt at overveje potentielle kensforskelle. I de
fleste inkluderede studier ses en overvaegt af medre, og nogle studier inkluderer slet
ikke feedrene. Dette kan pavirke den eksterne validitet af fundene, da det ikke kan
vides, om fundene kan overfores til faedrene, eller om de kraever en anden
interventionstilgang.

Séledes peger effekterne i dette review pa, at der pa tvers af forskellige
kulturer er en effekt pd foraeldrenes velbefindende som folge af forskellige
interventionstyper. For endeligt at afgere om effekterne af en given intervention har
en tilstrekkelig ekstern validitet, eller om disse er bundet til en kulturel kontekst, ma
de enkeltstdende interventioner repliceres pé tvers af lande og etniske populationer.
Derudover ma fadre ogsé i hgjere grad inddrages for at undersege, om effekterne er

ens pa tvers af kon.

5.4.6 Opsamling

Ud fra de identificerede begraensninger i den inkluderede evidens ma de fundne
effekter fortolkes med forsigtighed. Det udger en begrensning ved evidensen i
indevarende review, at der udelukkende geres brug af selvrapportering til at vurdere
velbefindende hos foraeldrene. Her kunne objektive og observationelle
maleinstrumenter udgere et supplement til de selvrapporterede mal, og bidrage med
data, der i mindre grad er praeget af forventningseffekter. Ydermere ses, at de fundne
effekter er pavirket af den kontrolbetingelse, der ses i de inkluderede studier, hvor
typen af kontrolgrupper varierer markant. Dette kan have forarsaget, at effekterne
kan variere pé tvers af studier som folge af de anvendte kontrolbetingelser, fremfor,
at dette skyldes selve interventionen. Den inkluderede evidens begranses yderligere
af manglende generaliserbarhed, samt at der flere steder mangler opfelgning efter
interventionens afslutning og palidelige fidelity-vurderinger. Der m4 udvises en vis
forsigtighed omkring effekterne blandt andet grundet de brede konfidensintervaller,
der afspejler en vis usikkerhed. Endelig udger den manglende replikation pa tvers af

kulturelle og geografiske kontekster en barriere for at drage endelige konklusioner
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om fundenes eksterne validitet. Samlet set mé resultaterne derfor betragtes som

preliminare og med forbehold.

5.4 Begreensninger ved indeveerende review

I folgende diskussion behandles begransninger ved indevaerende review. Forst
fremhaeves stor heterogenitet ved de inkluderede interventioner, dernast rettes der
kritik mod, at syntesen i indevarende review ikke i tilstraekkelig grad tager hegjde for
forskellige kontrolgrupper pa tvars af de inkluderede studier. Ydermere diskuteres
den udferte risiko for bias vurdering, og slutteligt forholder vi os til vores
konceptualisering af velbefindende, og hvilken betydning denne har haft for at kunne

drage meningsfulde konklusioner pa tvars af inkluderede studier.
5.4.1 Heterogenitet 1 inkluderede interventioner

En typisk begransning ved det systematiske review som metode, saerligt til at
undersoge sociale fanomener, er heterogenitet. Nar et review undersoger
effektstorrelser, kan heterogeniteten blandt andet referere til forskelle i studiernes
metode, population og type af intervention (Petticrew & Roberts, 2006, pp. 215-216).
En styrke ved indevarende systematiske review er den metodiske homogenitet, hvor
alle studier udgeres af RCT-studier, og dermed alle anvender kontrolgrupper og
randomisering, der eger den interne validitet. Pa trods af denne homogenitet, ses der
dog heterogenitet i RCT-studiernes indhold i forhold til brug af kontrolgrupper, som
vil fremheves 1 afsnit 5.4.2, samt i de undersegte interventioner. Ud fra de opstillede
selektionskriterier specificerede vi ikke, at vi kun ville inkludere bestemte typer af
foreldreinterventioner. Dette valg blev foretaget, da vi overordnet enskede at
undersoge de tilgengelige foreldreinterventioner til forbedring af velbefindende ved
forzeldre til bern med ASF ud fra RCT-studier, da dette tydede pa at mangle. Ved at
gore dette, har det medfort en stor heterogenitet i de typer af interventioner, der
sammenholdes i reviewets syntese, hvilket kan medfere bade styrker og svagheder.
En styrke ved heterogeniteten i de inkluderede interventioner er, at det
er muligt at syntetisere de tilgaeengelige interventioner, der er pa omradet og har
bidraget til at tegne et billede af, at der er mange forskellige interventioner, der tyder
pa at have en effekt. I de inkluderede studier ses bade forskelligartede terapeutiske

interventioner, og fysiske interventioner, sa som KAT og psykoedukation, men ogsa
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digitale interventioner, der gives online eller igennem WhatsApp. Séledes varierer
bade indhold og méden interventionen leveres pa betydeligt. Idet, at der kan ses
variation i belastningsgrad hos forldrene til et barn med ASF, sa er det relevant at
undersoge effekten af flere tilgaengelige interventioner, der varierer i indhold og
intensitet, sd der findes tilbud om behandling alt efter foraeldrenes
deltagelsesmuligheder. I indevarende review varierer intensiteten af interventionerne
ogsa, hvor interventionerne spander fra to til 16 sessioner i alt med en overvejende
tendens til at inkludere seks, otte eller 12 sessioner.

En svaghed ved heterogeniteten er derimod, at det kan fremsta
fragmenteret, da der inkluderes mange forskellige interventioner i syntesen, hvor
man ved strammere inklusionskriterier i forhold til type af intervention og outcome-
maél kunne have tegnet et mere tydeligt billede af effekten af specifikke
interventioner, fremfor at st tilbage med et mere overordnet blik pa forskellige

interventioner.

5.4.2 Kontrolgrupper 1 syntesen

Ud fra den teoretiske diskussion omkring brugen af forskellige kontrolgrupper og
effekterne heraf i afsnit 5.3.2, er en kritik, der ma rettes af reviewets syntese, at
forskellige kontrolgrupper sammenlignes heri. Valget om at samle kontrolgrupperne
i syntesen er foretaget, for at sikre en vis sammenhang i syntetiseringen af reviewets
fund og for at undga fragmentering af rapporteringen. Vores valg om at rapportere
alle studierne i samme syntese har medfert den kritik, at de fundne effekter
rapporteres pa lige fod pa tvaers af de inkluderede studier pa trods af variation i
kontrolgrupper. Af denne grund kan nogle interventioner fremstd som mere
virkningsfulde, hvor der som navnt generelt findes store effektstorrelser i de studier,
der anvender en kontrolgruppe uden intervention. Omvendt observeres der mere
variation i effektstarrelserne hos de studier, der gor brug af CAU eller aktive
kontrolgrupper, hvor disse rangerer fra meget lille (d = .12) til stor (d = 2.89). Det er
vigtigt at have for gje, at effektstorrelserne ikke nedvendigvis er udtryk for, at
interventionerne underseggt i studier med kontrolgrupper uden intervention virker
bedre end de ovrige interventioner med andre kontrolbetingelser, selvom det kan
komme til at fremstd sddan. Dette ma derimod fortolkes i lyset af de forskellige

kontrolgrupper, hvor det kan vare et udtryk for, at deltagerne i den kontrolgruppe
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uden intervention er mindre tilbgjelige til at opna bedring, end deltagerne i de aktive

kontrolgrupper.
5.4.3 Risiko for bias

En styrke ved dette review er, at denne inkluderer en risiko for bias vurdering.
Vurderingen bidrager, som na&vnt i afsnit 3.8, til at give et tydeligere billede af den
fremsatte evidens, sa denne kan fortolkes mere sikkert, da der kan tages hejde for
potentielle fejl i inkluderede studier, der kan have pévirket fundene i studierne. Der
mé dog rettes en kritik af vores udfersel af RoB-2, da denne ikke er udfert blindet i
indevarende review. Vores risiko for bias vurdering er udarbejdet i faellesskab blandt
gruppemedlemmerne, hvor uenigheder er lost ved at diskutere dem i faellesskab,
hvorfor det ikke kan afgeres, om vi kan vare influeret af hinandens besvarelser.
Endnu et opmerksomhedspunkt omkring RoB-2 vurderingen er
anvendelsen af denne pa psykologisk forskning. Ved at vere tro mod retningslinjerne
i udferelsen af RoB-2, ender samtlige inkluderede studier med en hgj risiko for bias
vurdering pa fjerde domane, som behandler spergsmélet om blinding af dem, der
vurderer de rapporterede outcome. I samtlige studier geres der brug af
selvrapporterede outcome-mal, hvortil manglende blinding kan have betydning for,
hvordan outcome-mélet vurderes. Som navnt er dette ofte tilfeldet i psykologisk
forskning, hvor blinding af forskere og deltagere ikke er muligt, da de er bekendte
med, om de er en del af interventionen eller ¢j (Munder & Barth, 2018, p. 351). Ser
man bort fra den manglende blinding, der udger det fjerde domene, ses der derimod,
at ingen af de inkluderede studier har en hgj risiko for bias vurdering pé de ovrige
domener, hvor fem studier vil opné en overordnet lav risiko. Dermed er vores
vurdering af evidensen, at der grundet manglende blinding ma rettes opmerksomhed
pa eventuelt overdrevne effektstarrelser, men at evidensen derudover generelt
fremstar trovaerdig, hvor der dog ma tages hejde for, at der, foruden problemer med
blinding, i nogle studier er nogen bekymring for bias.
5.4.4 Konceptualisering af velbefindende
Velbefindende er som tidligere naevnt et flerdimensionelt konstrukt, og vi har pa
baggrund heraf valgt nogle brede inklusionskriterier, hvorved alle studier, der
vurderes at undersgge velbefindende blev inkluderet. Denne brede inklusion
muligger, at mange relevante aspekter af velbefindende belyses, men kan samtidig

medfore en metodisk udfordring, idet konstruktet konceptualiseres forskelligt pa
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tveers af studierne. Det ses eksempelvis ved, at nogle af studierne maler
velbefindende udelukkende ud fra en reduktion i stress-symptomer (Ede et al., 2020),
imens andre studier fokuserer pa velbefindende som fravar af symptomer pa psykisk
sygdom (Zhao et al., 2024). Dette afspejles ogsa i variationen af maleinstrumenter,
der er anvendt i de inkluderede studier, hvormed der overordnet ses betydelig
variation i, hvordan begrebet defineres, operationaliseres og males. Dette har givet en
udfordring i vores syntetisering af resultaterne, fordi der er f4 méleinstrumenter, der
gér pa tveers, hvilket har mindsket mulighed for en direkte sammenligning. For at
simplificere syntetiseringen af interventionseffekterne og sikre en ensartet maling
heraf, kunne vi have valgt at udvelge specifikke veletablerede méleinstrumenter,
som PSI-SF, hvilket kunne have fremmet konsistens i mélemetoderne og muliggjort
mere direkte sammenligning af interventionseffekter. Vi valgte dog i stedet et
bredere inklusionskriterie, hvor maleinstrumenterne udelukkende skulle veare
validerede fremfor inklusion af specifikke maleinstrumenter. Denne beslutning blev
truffet pd baggrund af vores vurdering af litteraturen, hvor det fremgik, at der i
praksis anvendes en lang rekke forskellige maleinstrumenter pa dette omrade. En
snaver afgrensning kunne derfor potentielt have medfort eksklusion af en vasentlig
del af den eksisterende forskning, og reduceret antallet af egnede studier i en sidan
grad, at det ville have kompromitteret muligheden for at foretage en daekkende

syntetisering af evidensen pa omradet.
5.4.5 Opsamling

Der er overordnet set flere begreensninger at tage hejde for, nar resultaterne af
indevarende review fortolkes. Konceptualiseringen af velbefindende varierer pa
tveers af de inkluderede studier, hvilket ma betragtes som en premis i undersegelsen
af velbefindende som konstrukt. Den manglende stromlining er et udtryk for, at
velbefindende er et bredt konstrukt, der méles pd mange forskellige mader, hvilket
gor, at vi ikke med sikkerhed kan garantere, at velbefindende er forstiet ens hos alle
interventioner. Heterogenitet ses typisk ved sociale interventioner, og pa trods af, at
dette kunne vaere udbedret med strengere inklusionskriterier, ma der forventes
heterogenitet blandt studierne, da selve populationen ikke er homogen. I henhold til
metodiske overvejelser, kan det i indeverende review diskuteres, om valget af, ikke
at opdele syntesen efter type af kontrolgrupper kan have medfert, at nogle effekter

kommer til at fremstd som mere virkningsfulde end andre. Ved at syntetisere
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studierne uden forbehold for kontrolgruppe ses en vis sammenhang, men
indevaerende review ma altsa kritiseres for, ikke at tage hgjde for den designmaessige
variation i de inkluderede studier, hvilket kan pavirke fortolkningen af effekterne.
Samtidig har reviewets vurdering af risiko for bias ogsa nogle metodiske forbehold,
herunder at denne ikke er foretaget blindet, hvilket mé udgere en begrensning, samt
at seerligt fjerde domane har stor pavirkning pa den samlede vurdering. Det vurderes
dog pa trods af dette, at de inkluderede studier samlet fremstér trovaerdige, da den
manglende blinding jevnfer domane fire, ma betragtes som en generel begraensning

ved psykologisk forskning.

5.5 Implikationer for praksis

Pa baggrund af den kvalitative syntese og den ovenstdende diskussion vil
resultaternes implikationer for praksis fremhaves i det folgende. Den samlede
evidens peger pa, at der findes en bred vifte af interventioner til foreldre til bern med
ASF, som ud fra de preliminare fund ses lovende til at age foraeldres velbefindende.
Interventionerne forventes, udover at have en effekt pa foraldres velbefindende, ogsé
at kunne have en indirekte effekt pa bernene med ASF, hvorfor det vurderes
meningsfuldt at tilbyde foraeldre til bern med ASF disse interventioner, da de ikke
vurderes kraevende for barnet, men alligevel kan medfere en nedgang i barnets
problemadfaerd og symptomintensitet.

Grundet interventionernes forskelligartethed ses der flere muligheder 1
forhold til hvem, der kan udbyde disse. Den brede vifte af interventioner kunne med
fordel indga som indsats i psykiatrien for at stette foraeldre til born med ASF i den
omveltning det kan vaere, at fa et barn diagnosticeret med ASF. Fremfor
udelukkende at tilbyde behandling med fokus pé, at foreldrene skal fa oget viden om
barnets diagnose, kan disse interventioner supplere med et fokus pé foraeldrene selv
og deres velbefindende, for at stotte foraldrene i mestring af deres nye livssituation.
Omradet omkring foraeldreinterventioner vurderes serligt relevant at undersege og
anvende i lyset af den nye 10-ars plan for psykiatrien, hvori der blandt andet er fokus
pa at give mere stotte til foreldre og parerende og inddrage dem mere systematisk
(Indenrigs- og sundhedsministeriet, 2025, p. 8; 25). Der ses dog pa nuverende
tidspunkt ikke en enkelt interventionstype eller ét program, der konsekvent gér igen 1

forskningen, eller som konsekvent er repliceret pé tvers af studier, hvilket udfordrer
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mulighederne for at drage sikre konklusioner om alle interventionernes effekter.
Denne usikkerhed forstaerkes ligeledes af de brede konfidensintervaller, der indikerer
usikkerhed med de fundne effekter. Dette medferer, at interventionerne ma anvendes
med en vis forsigtighed i praksis, indtil yderligere forskning kan bekraefte og styrke
evidensgrundlaget bag de givne interventioner. Hertil mé det ogsa underseges, om
der er eventuelle negative konsekvenser ved deltagelse i interventionerne, selvom
den nuvaerende evidens ikke peger i den retning. Incitamentet for fortsat at undersoge
disse interventioner n@rmere, vurderes stort i lyset af de praeliminare fund, der peger
p4, at interventionerne har en effekt, og det egede fokus pé stette til parerende i
psykiatrien, da der her er reelle implementeringsmuligheder.

Udover at tilbyde interventionerne som en del af behandlingen 1
psykiatrien, vurderes det ogsd meningsfuldt at tilbyde denne type af intervention som
forebyggende indsats, eksempelvis i PPR-regi. Indsatser i PPR begynder ofte, fordi
noget er svaert (Graff et al., 2021, p. 129), hvorfor disse interventioner, der fokuserer
serligt pa foreldrenes velbefindende, kan udgere en stotte og tilbyde en folelse af at
blive grebet, nar man star i en belastet situation, som det kan opleves nar man har et
barn med ASF. Dog vurderes dette med forbehold for, at resultaterne af de
undersegte interventioner er baseret pa familier, hvor bernene allerede er
diagnosticeret med ASF. Det vurderes dog stadig relevant at overveje disse
interventioner, inden den endelige diagnose er stillet. Dette med forstaelsen af ASF
som medfedt, hvor vanskelighederne er til stede inden diagnosen officielt stilles, og
allerede inden diagnosticering kan yde stette til foraeldrene. Slutteligt er det vigtigt at
papege, at interventionerne ikke alene skal teenkes som et selvstaendigt tilbud,
grundet den bidirektionelle pavirkning foreldre og barn imellem. Ud fra denne
position vurderes foreldreinterventionerne som et supplement, der kan integreres i
barnets behandlingsplan, for at opna en mere helhedsorienteret indsats, sa bade

foraldre og barn har de bedste forudsatninger for videre trivsel.

5.6 Fremtidig forskning

I lyset af den ovenstaende diskussion vil her fremhaves implikationer for fremtidig
forskning herunder anvendelse af maleinstrumenter, behov for replikation og follow-

up samt moderator og inddragelse af outcome-maél ved bernene.
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Ud fra den inkluderede evidens er det blevet tydeligt, at der anvendes
flere forskellige méleinstrumenter til at male samme konstrukter, mens nogle fa
instrumenter, sa som PSI-SF, gdr igen pa tvaers af studier. Fremtidig forskning kunne
drage nytte af at ensarte brugen af instrumenter pé tvers af studier, da dette muligger
en mere sikker sammenligning af effekterne pd tvears af studier. Derudover anvender
den nuverende forskning i overvejende grad subjektive maleinstrumenter, hvor
foraldrene rater sig selv samt deres bern. De subjektive outcome-mél kan med fordel
1 fremtidig forskning suppleres med ratings fra blindede forskere for at minimere at
effekterne er pavirket af forventningseffekter. Derudover ber der tages hejde for
kompleksiteten af velbefindende som konstrukt, der ogsa inkluderer objektive mal,
som beskrevet i afsnit 5.3.1, ved brug af biologiske mal, s& som eksempelvis CAR,
der maler kortisolniveau. Med inklusion af disse supplerende informationskilder
kunne man styrke de positive effekter fundet ved selvrapportering og sammenholde
disse med fundene fra de gvrige informationskilder. Med udgangspunkt i den
teoretiske forstaelse omkring den bidirektionelle pavirkning mellem foreldre og barn
vurderes det ogsd relevant som standard at inkludere bernemél som supplement til
vurdering af foreldrenes velbefindende i1 fremtidig forskning for at undersege, om
bernene har en indirekte effekt af foreldreinterventionerne uden selv aktivt at
deltage heri. Derudover ber mélingerne af effekterne af interventionerne suppleres
med follow-up malinger for at sikre langtidseffekter af interventionerne og ikke kun
ojeblikkelig effekt ved interventionens afslutning for at sikre klinisk relevans af
interventionerne som nogle, der reelt gor en effekt pé lang sigt. Derudover kan
fremtidig forskning med fordel inkludere mal, der vurderer foraeldrenes holdning til
interventionerne, der ogsd kan bidrage med viden omkring eventuelle bivirkninger,
som er relevante i forhold til implementering af interventionerne.

Som naevnt er der et problem i den eksisterende forskning pa omradet
omkring manglende replikation hvilket medforer, at de enkelte interventioner kun er
undersogt i et enkeltstdende studie og det dermed ikke er muligt at udelukke at
bestemte karakteristika ved det givne studie har influeret effekterne. Et enkeltstiende
RCT-studie er ikke nok til at validere en intervention og replikation kraves for at
underbygge de fundne effekter (Thomeer et al., 2012, p. 943). Derfor ber fremtidig
forskning replikere nogle af de lovende interventioner pa omradet for at vurdere
effektiviteten af interventionerne, og derigennem fore til mere sikre konklusioner

omkring den givne interventions effekt. Som fremlagt af Da Paz & Wallander (2017)
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kan fundene, indtil der foreleegger replikation af interventionen, kun anses for at
vare preliminere og lovende (p. 12). Fremtidige studier ber inkludere storre
samplestorrelser for at kunne udlede mere sikre konklusioner.

Det anses derudover for relevant, at fremtidig forskning overvejer
moderatorer af interventionseffekten, da der som naevnt ud fra fundene 1 Ede et al
(2020) er indikationer pa, at der er forskellige faktorer, der modererer effekten af

interventionen, som fremtidig forskning ber undersege nermere pa tvers af

forskellige interventioner. Saledes ber fremtidig forskning bidrage til at undersege,

om der er nogle grupper, som har en sarligt gavnlig effekt af en given intervention,

hvilket kan bidrage til klinikerne i praksis, der skal anvende interventionerne. Med

indikationer p4, at foreldres kon spiller en rolle for udbyttet af effekten, kan

fremtidig forskning med fordel inkludere fadrene til born med ASF. Dette ville oge

den eksterne validitet, idet resultaterne ikke blot ville afspejle modres perspektiver

og erfaringer, men ogsé integrere potentielle kensforskelle 1 oplevelsen og effekten

af interventionerne.
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6 Konklusion

Dette systematiske review har haft til formal at undersoge, hvilken effekt
psykosociale foreldreinterventioner har pa velbefindende ved foraldre til bern med
ASF ud fra randomiserede kontrollerede studier. I forlengelse af dette har et
sekundeert sigte vaeret at undersege, hvordan foraldreinterventionerne kan have en
effekt pa bernene med ASF samt om effekterne vedbliver over tid. Formalet er at
bidrage til syntetisering af viden omkring effekten af forskellige typer af
interventioner, som alle har det primere sigte at gge foraeldres velbefindende. Dette
bygger pa en teoretisk forstaelse af foreeldre-barn-relationen som bidirektionel, hvor
oget velbefindende forstas at have en positiv indvirkning pé bade foreldre og barn
med ASF. Det systematiske reviews selektionsproces resulterede i endelig inklusion
af 15 RCT-studier grupperet i syv interventionstyper, hvoraf alle studier er publiceret
mellem 2006 og 2025. Samtlige inkluderede studier bestod af unikke populationer,
hvoraf ingen replikationer fandt sted, og den samlede samplesterrelse for reviewet
udgjorde N = 1214 deltagere.

Det kan ud fra den kvalitative syntese konkluderes, at interventionerne
rettet mod foreeldres velbefindende til bern med ASF generelt ses at reducere
stresssymptomer og indikationer pd psykisk sygdom med undtagelse af fa non-
signifikante effekter. Dette geelder bade multidimensionelle mal og outcome-mal,
som isoleret behandler stress, angst eller depression. Ydermere kan det ud fra den
kvalitative syntese konkluderes, at interventioner der har outcome-mal, der méler pa
psykiske ressourcer, generelt viser tendens til, at foreldreinterventioner har en effekt
pa mere end blot reduktion i vanskeligheder. Ud fra reviewets sekundare sigte
angaende follow-up findes der blandede langtidseffekter, hvor der bade rapporteres
opretholdelse og fald i effektstarrelser pa tvers af outcome-mélene i de fire studier,
der inkluderer follow-up. Ud fra den eksisterende litteratur ses det, at de indirekte
effekter pa bernene ikke er velundersegt, da disse kun behandles i et eksisterende
review, der undersgger mindfulness-baserede interventioner til foreldrene. Her
bidrager dette review med indledende indikationer p4, at flere typer af interventioner,
end der er undersegt i den eksisterende litteratur, kan bidrage til en effekt pa
reduktion af problemadfeaerd hos barnene, samt potentielt ogsa kan nedbringe

svaerhedsgraden af barnenes ASF-symptomer.
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I de inkluderede studier fandtes stor variation, bade i henhold til type af
intervention og anvendte méleinstrumenter, hvilket indikerer, at velbefindende er et
komplekst konstrukt, der er operationaliseret forskelligt pd tvars af studierne.
Inklusionen af forskellige interventionstyper er med til at tegne et billede af, at
mange forskelligartede interventioner evner at gge velbefindende, hvilket forklarer,
at der ikke findes én universel losning pa nedsat velbefindende hos foreldre til bern
med ASF. Ved at tage udgangspunkt i en bred vifte af interventioner, som alle viser
sig virksomme, kan man som praktiker tage hejde for den enkelte families
belastningssituation og tilbyde malrettede interventioner, der behandler de
udfordringer, som er s@rlige for den enkelte. Dette kan gores gennem udformning af
caseformuleringer, sdledes at behandlingen kan prioriteres ud fra det aktuelle
belastningsniveau, hvor der kan laves en kvalificeret vurdering af, hvor intensivt og
lettilgeengeligt et behandlingstilbud, der skal udformes.

I praksis ses der flere muligheder for at implementere disse
interventioner. Interventionerne kunne med fordel indga som indsats i psykiatrien til
at stotte foraldre til barn med ASF, nér barnet diagnosticeres. Her vurderes det
meningsfuldt at supplere behandlingen med et fokus pé foraldrene selv og deres
velbefindende, for at stotte foraeldrene i mestring af deres nye livssituation. Her ses
reelle implementeringsmuligheder i lyset af den nye 10-4rs plan for psykiatrien, som
fremhaver systematisk inddragelse af foreldrene som sarligt relevant. Derudover
teenkes interventionerne ogsa at kunne vaere gavnlige som forebyggende indsatser i
PPR-regi, med forbehold for, at de undersegte interventioners resultater, tager
udgangspunkt i allerede diagnosticerede bern.

Resultaterne i indevarende review ber betragtes med forbehold. Blandt
de inkluderede studier ses nogle risiko for bias, som ma tages hejde for i
fortolkningen, blandt andet at alle outcome-mal er baseret pa selvrapportering, der
kan have forarsaget storre effektstorrelser, grundet manglende blinding. Derudover
er der pa tvers af studierne en tendens til meget brede konfidensintervaller, der
indikerer upracise effektestimater, hvilket blandt andet kan skyldes studiernes
tendens til sma samplesterrelser. Hertil kommer ogsa den manglende follow-up, der
begranser muligheden for at drage endelige konklusioner om interventionernes
langtidseffekter. Et andet forbehold er den anvendte type af kontrolgruppe, som
varierer pa tvers af studierne, hvilket indevarende review kan kritiseres for ikke at

tage hajde for i syntesen. Ydermere ses det, at de undersogte interventioner alle er

145



nye, og der er ikke identificeret replikationer heraf, hvilket kraeeves for at underbygge
effekterne.

Med disse forbehold in mente mé dette systematiske reviews fund
betragtes som preliminare, men der ses stort incitament for fortsat at undersoge
disse interventioner, da der ses en overordnet tendens til, at mange forskellige
interventionstyper har en positiv effekt pa foreldrenes velbefindende. Fremtidig
forskning ber herudfra rette fokus mod de identificerede begraensninger ved den
eksisterende forskning for at forbedre evidensgrundlaget for
foreldreinterventionerne, saledes at disse med storre sikkerhed kan implementeres i

praksis, hvor sddanne interventioner eftersparges.
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