Tandbgrstningsprojekt Dansk version 23.04.26

Tandbgrstningsprojekt.

Hvad er det, som ggr, at det er sveert for autister at bgrste taender, og hvilke
strategier kan vaere hjelpsomme?

Engelsk Titel: Teethbrushing and Autism
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INTRODUKTION

Forekomsten af autismespektrumforstyrrelse (ASD) er steget i Ipbet af de sidste 5-10 ar,
seerligt blandt personer, der diagnosticeres i voksenalderen (Russell et al., 2021). Der er mange
grunde til, at personer sgger en diagnose som voksne, men forhold relateret til funktionsniveau
spiller en rolle for mange. Et specifikt funktionsomrade, som kan vaere udfordrende for mange
— men ikke alle — personer med autisme?, er personlige daglige aktiviteter (Personal Activities
of Daily Living), sdsom at bgrste taender (Mirsky et al., 2021). Dette stemmer overens med
kliniske erfaringer fra ADHD- og Autismeteamet (for voksne) i Region Hovedstaden, hvor det
fremstar som et betydeligt problem for en relativt stor andel af de voksne, der sgger
udredning. For en ikke ubetydelig minoritet beskrives det som én af deres stgrste daglige
udfordringer.

Pa gruppeniveau har bade bgrn og voksne med autisme darligere mund- og tandhygiejne end
kontrolgrupper og en relativt hgj forekomst af caries og paradentale sygdomme, selvom dette
varierer betydeligt fra person til person (Barboas et al., 2022; Da Silva, 2017; Sami, 2024). Dette
er i sig selv et vigtigt udfald, men darlig mundhygiejne og specifikke aspekter af tandstatus er
ogsa forbundet med gget risiko for fremtidige fysiske og systemiske sygdomme sasom
diabetes, hypertension, forhgjet systemisk blodtryk og endda demens (Pussinen et al., 2020;
Natarajan et al., 2025; Yin et al., 2023). Lige sa vigtigt er det, at lavere oral sundhed er
forbundet med reduceret livskvalitet, lavt selvveerd og skamfglelse (Billa et al., 2023; Firmino et
al., 2022; Fallea et al., 2024; Folker, 2024). Omvendt kan forbedrede mundhygiejnevaner,
sasom hyppig tandbgrstning, reducere risikoen for negative konsekvenser af tandsygdomme,
herunder demens (Yoo et al., 2023).

Hvorfor tandbgrstning er et problem for personer med autisme — seerligt voksne — er
overraskende sjeeldent blevet undersggt i litteraturen, udover spgrgsmal om autisternes viden
og feerdigheder om, hvordan man ger. En undtagelse er et nyere kvalitativt studie, hvor
autistiske deltagere blev bedt om at beskrive, hvilke ”standard” anbefalinger for oral
egenomsorg de kunne lide eller ikke lide (Mirsky, 2021). Resultaterne viste stor variation blandt
deltagerne. De fleste havde ikke en aversion imod at bgrste taender, men glemte ofte at bgrste

! Bemaerkninger om sprogbrug: Der findes forskellige praeferencer for, hvordan man omtaler personer med en
autismediagnose — for eksempel om man bruger betegnelsen autist, person med autisme eller person pa
autismespektret. | dette dokument bruges der forskellige betegnelser i et forsgg pa at imgdekomme netop de
forskellige praeferencer.
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anden gang i Igbet af dagen, mens andre rapporterede, at de ikke kunne lide den sensoriske
oplevelse (f.eks. smagen af mundskyl, fglelsen af tandpasta i munden, smerte).

Formalet med dette forskningsprojekt er relativt ligetil: at belyse

1. De vigtigste problemstillinger, der ggr tandbgrstning til en vanskelig opgave — bade ud fra et
autismecentreret og et ikke-autismecentreret perspektiv.

2. Mulige strategier, der kan ggre det muligt for autister selvsteendigt eller med stgtte at
udfgre denne ngdvendige personlige daglige aktivitet (PADL), set fra bade en autismecentreret
og et ikke-autismecentreret perspektiv.

3. Huvilke strategier, der virker for hvem pa et givent tidspunkt (dvs. hvilke faktorer der
pavirker effektiviteten af en strategi for en bestemt person).

Det er habet, at dette projekt pa sigt kan bidrage til at hjaelpe personer med autisme og deres
familier / stgttepersoner med at udfgre daglig tandbgrstning ved at give information i et let
tilgengeligt format.

METHODE:

Studiet gennemfgres i to faser.

FASE 1. KLINIKERUNDERS@GELSE

Klinikere ved Team for Autisme og ADHD, Psykiatrisk Center Glostrup (n = 40), vil blive inviteret
til at deltage i en online, anonym spgrgeskemaundersggelse ved et teammegde, der afholdes
hver anden maned, eller via e-mail. De vil blive bedt om at give oplysninger om deres erfaringer
med

(1) omfanget og typen af de vanskeligheder, patienter med ASD har rapporteret i forbindelse
med tandbgrstning

(2) eventuelle strategier, patienter med ASD har rapporteret i forbindelse med tandbgrstning

Klinikere pa en lokal tandklinik vil ogsa blive inviteret til at deltage og bidrage med deres
kliniske observationer og erfaringer vedrgrende ovenstaende efter en kort introduktion af
forsteforfatteren.

Den eneste personlige information, klinikerne vil blive bedt om at angive, er antallet af ar, de
har arbejdet klinisk med personer med autisme, samt deres jobtitel (laege, sygeplejerske,
psykolog, ergoterapeut, tandlaege, klinikassistent, andet).

Resultaterne vil blive analyseret kvantitativt og tematisk. Det forventes, at disse resultater vil
bidrage til fase 2 af studiet.

FASE 2. SPORGESKEMAUNDERS@GELSE BLANDT AUTISTER, PARGRENDE TIL
AUTISTER OG FAGPERSONER INDEN FOR AUTISMEFELTET

UDVIKLING AF ONLINE SP@RGESKEMA(ER)

Et online sp@grgeskema vil blive udviklet i 3 versioner, saledes at forskellige interessenter ([1]
autister, [2] pargrende til personer med autisme og [3] st@ttepersoner / klinikere) udfylder et
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spgrgeskema, som er formuleret svarende til deres perspektiv (f.eks. for autister: “har du
nogensinde oplevet vanskeligheder med at bgrste dine teender?”, mens dette for pargrende
ville blive formuleret: “har din pargrende nogensinde oplevet vanskeligheder med at bgrste
sine taender?”). Spgrgeskemaer vil blive oprettet i Redcap i den regionale database og veere
tilgaengelige via en QR-kode og et link til spgrgeskemaet i en periode pa to uger.

Disse 3 forskellige versioner vil blive afprgvet af forskellige interessenter (n = 2-5 fra hver
gruppe), som vil blive inviteret til at deltage via informationsmateriale i ventevaerelserne hos
Team for ADHD og Autisme og ved personlig invitation fra forfatterne. Deltagerne vil modtage
mundtlig og skriftlig information om projektet og blive bedt om at underskrive en
samtykkeerklaering. De vil fa tilsendt et online spgrgeskema og blive inviteret til at give
mundtlig feedback pa spgrgeskemaet til forfatterne i en online gruppediskussion, som herefter
vil blive indarbejdet i designet af spgrgeskemaet. Hvis deltagerne foretraekker det, kan
feedback gives individuelt til forskergruppen.

Da en del af dette projekt er at designe et spgrgeskema, kan selve spgrgeskemaet naturligvis
ikke inkluderes her til godkendelse. Det forventes dog, at det endelige spgrgeskema vil
indeholde:

1. Information om spgrgeskemaet

2. Baggrundsinformation (se tabel 1).

3. Spgrgsmal vedrgrende — Har tandbgrstning nogensinde vaeret et problem for
indekspersonen(e) (dvs. individet eller klientgruppen med autisme), i hvilken grad, og hvordan
det har pavirket livskvalitet og funktionsniveau

4. Spgrgsmal vedrgrende — Hvilke strategier har virket, i hvilken grad og hvor laenge

5. En aben sektion, hvor deltagerne kan skrive eventuelle kommentarer (maks. 500 ord).

Deltagere, som har autisme/er Deltagere, som er pargrende til autister Deltagere, som er professionelle, der

autister

arbejder med autister

o  Aldersinterval; Kgn tildelt ved
fedslen og kgnsidentifikation;
Uddannelsesniveau

o Diagnose / diagnoser

Vedr. deres pargrende:
Aldersinterval; Kgn tildelt ved
fedslen og kgnsidentifikation;
Uddannelsesniveau; Diagnose /
diagnoser

Vedrgrende dem selv: Alder,
relation til personen med autisme,
uddannelsesniveau

Vedr. deres klientgruppe:
Aldersgruppe; Arbejdsomrade
Vedrgrende dem selv: Alder,
profession, antal ar arbejdet med
denne klientgruppe

Tabel 1. Baggrundsinformation. Bemaerk, at der vil blive spurgt om lidt forskellig information afhaengigt af, om personen svarer

som indeksperson, dvs. en person med autisme eller en forzelder eller fagperson, der arbejder med personer med autisme.

REKRUTTERING

Personer med autisme, pargrende til autister og klinikere vil blive bedt om at deltage i 2

forskellige sammenhaenge (under forudsaetning af godkendelse fra de relevante

organisationer):

(1) Pa SIKON-konferencen i april 2026, hvor forfatterne afholder en workshop om

tandbgrstning. Forfatterne og evt. en studentermedhjzlper vil vaere tilgaengelige for spgrgsmal

fra deltagerne pa konferencen samt telefonisk i en 2-ugers periode efter konferencen.

(2) Gennem Autismeforeningen efter konferencen i en 2-ugers periode.
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INDSAMLING OG ANALYSE AF DATA

Alle data fra de indledende klinikerspgrgeskemaer vil i fgrste omgang blive opbevaret i Redcap,
hvortil kun forskergruppen har adgang. Data vil herefter blive indtastet anonymt i en relevant
database til analyse pa den regionale “L-drev”, hvortil kun forskergruppen har adgang.

Resultaterne af de spgrgeskemaer, der i afprgvningsfasen bruges til interessent-feedback, vil i
f@rste omgang blive opbevaret i Redcap og slettet efter mundtlig feedback vedrgrende
spgrgeskemaet.

Al data fra det endelige spgrgeskema vil i fgrste omgang blive opbevaret i Redcap, hvortil kun
forskergruppen har adgang. Data vil herefter blive indtastet anonymt i en relevant database
(SPSS) til statistisk analyse.

ETISKE OVERVEJELSER

Studiet vil blive gennemfgrt i overensstemmelse med Helsinki-deklarationen af 1964, inklusive
efterfglgende revisioner.

Deltagere, der deltager ikke-anonymt, vil fa skriftlig og mundtlig information og vil kun blive
inkluderet efter, at de har givet informeret samtykke.

Andre deltagere (klinikere og personer, der deltager i det endelige spgrgeskema) vil blive bedt
om at angive, at de er klar over, at de deltager i et sp@grgeskema, og at data vil blive brugt til
forskningsformal. Fordi deltagerne ikke bliver bedt om at dele personhenfgrbare oplysninger,
vil der ikke blive indhentet skriftligt samtykke, da dette ville fijerne deltagernes anonymitet.
Projektet vil blive anmeldt til Region Hovedstadens Forskningsjuridiske Afdelings interne
register over aktive forskningsprojekter.

Efter forfatternes overbevisning vil interviewene og eventuelle spgrgeskemaer ikke medfgre
ubehag for deltagerne. Der er ingen kendte forventede kort- eller langsigtede risici forbundet
med det aktuelle studie. Skulle deltagere opleve ubehag (f.eks. angst) som fglge af deltagelse i
spgrgeskemaet, har de mulighed for at kontakte forskergruppen op til 2 uger efter besvarelse
via e-mail eller telefon (denne information vil blive givet i spgrgeskemaet).

Interessenter, der deltager i afprgvningen af de forskellige versioner af spgrgeskemaerne, vil
blive tilbudt en debriefing efter feedback-interviewene.

RESULTATER:

Data fra interviewene vil blive analyseret kvantitativt og (hvis relevant) tematisk. Den tematiske
analyse af interviewene vil blive udfgrt ved hjaelp af en seks-trins guide beskrevet af Braun og
Clarke (2006).

FORVENTET BETYDNING AF STUDIET

Det forventes, at dette studie vil bidrage til vores viden om (1) omfanget og typen af de
vanskeligheder, som personer med ASD har rapporteret i forbindelse med tandbgrstning, og (2)
hvilke strategier personer med ASD selv har angivet som hjaelpsomme. Det forventes, at studiet
vil kunne stgtte personer med autisme, deres familier og klinikere i handteringen af problemer

(4]



Tandbgrstningsprojekt Dansk version 23.04.26

relateret til tandbgrstning og dermed potentielt forbedre mundhygiejnen og forebygge en
reekke mulige alvorlige medicinske komplikationer forbundet med nedsat oral hygiejne i
fremtiden.

ETISKE OVERVEJELSER

e Resultaterne vil blive praesenteret for Team for Autisme og ADHD (forventet sommer 2026).

e Resultaterne vil blive indsendst til publikation i artikelform til relevante, peer-reviewede
tidsskrifter (forventet ultimo 2026).

e Et kort (dansk) resumé vil blive tilbudt til deltagere og til potentielt interesserede parter,
sasom Autismeforeningen (forventet ultimo 2026).

e Et kort, én-sides resumé af resultaterne vil blive udarbejdet som en infografik og gjort
tilgeengeligt for potentielt interesserede parter, sdsom Autismeforeningen og den britiske
National Autistic Society (forventet ultimo 2026).

FINANSIERING

Der er pa nuvaerende tidspunkt ikke sikret finansiering til projektet. Nar studiet er godkendt af
de relevante regionale instanser, kan der sgges finansiering fra relevante kilder.
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