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Sammendrag

Forfatter: Mia Kristin Stensland Jgrgensen.

Tittel: Depressive symptomer blant ungdom fadt med leppe-, kjeve-, ganespalte. En

longitudinell studie av betydningen av kroppsbilde og sosiale faktorer.

Veiledere: Ingela Lundin Kvalem (hovedveileder) og Kristin Billaud Feragen (ekstern

biveileder).

Bakgrunn: Malet med denne studien var a undersgke sarbarhet for og stabilitet i utviklingen
av depressive symptomer hos ungdom med leppe-, kjeve-, ganespalte (LKG) fra 10- til 16- ars
alder. Utseendevurderinger og sosiale faktorers pavirkning pa sarbarhet og stabilitet i

depresjonssymptomer var av spesiell interesse.

Metode: Undersgkelsen baserte seg pa longitudinelle data samlet inn mellom 1992 og 2015.
Utvalget var ungdom med LKG (N=372) som kom til rutineundersgkelse ved Statped sgrgst
og Rikshospitalet nar de var 10 ar og senere ved 16- ars alder. Som mal pa depressive
symptomer ved 10- ars alder ble The Personality Inventory for Children (PIC) og Hopkins
Symptom Checklist (HSCL) ved 16- ars alder brukt. Delskalaen Physical appearance fra Self-
Perception Profile for Adolescents (SPPA) (16 ar) og The Cleft Hearing, Appearance and
Speech Questionaire (CHASQ) (10 og 16 ar) ble benyttet som mal pa utseende. Som mal pa
sosiale faktorer ble delskalaene Social competence og Close friendship fra SPPA (16 ar), samt
Child Experience Questionnaire (CEQ) (10 og 16 ar) brukt. For a predikere depressive
symptomer ved 16 ar ble en hierarkisk multippel regresjonsanalyse utfart. Paired samples t-
test ble benyttet for a teste hvor stabile depressive symptomer, utseendevurderinger og sosiale

faktorer var fra 10- til 16- ars alder.

Resultater: Resultatene viste at flere jenter ved 16- ars alder rapporterte moderat og alvorlig
grad av depressive symptomer sammenlignet med guttene. Misngye med utseende og lav
selvfalelse i forhold til sosial kompetanse og nare venner ved 16- ars alder predikerte
depressive symptomer kontrollert for kjenn ved 16- ars alder. Jentene rapporterte en
signifikant gkning i depressive symptomer fra 10- til 16- ars alder, mens guttene har en

signifikant nedgang i rapporterte symptomer.



Konklusjon: Resultatene fra denne studien viser at en tidlig identifisering av ungdommer
med sarbarhet for depressive symptomer grunnet misngye med utseende og sosiale vansker er
viktig for positiv psykologisk tilpasning. Videre er denne studiens funn med pa a bekrefte at
det & veere fadt med en synlig annerledeshet i ansiktet ikke er koblet til negative konsekvenser
i seg selv. Disse funnene kan vare en ytterligere indikasjon pa at prosesser av emosjonell

resiliens foregar hos dem fgdt med spalte.
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1 INNLEDNING

Leppe-, kjeve-, ganespalte (LKG) er en av de vanligste medfadte tilstandene som pavirker
ansiktet (Sivertsen et al., 2008a). | fglge Feragen og Stock (2016) star forskere som studerer
psykologiske fglger av LKG for tiden overfor et motstridende bilde nar det kommer til
hvordan unge tilpasser seg denne tilstanden. Ungdomstiden er en tid der kommentarer, erting
0g mobbing relatert til utseende forekommer (Lovegrove & Rumsey, 2005), dette kan tenkes
a pavirke de subjektive vurderingene ungdommen gjer av eget utseende (Menzel et al., 2010).
En gruppe som kan sta i en sarskilt stilling for & oppleve lav tilfredshet med eget utseende og
negative sosiale erfaringer er unge fadt med en synlig annerledeshet i ansiktet, slik som
ungdommer med LKG (Rumsey & Stock, 2013). Forskning har identifisert en rekke
psykososiale utfordringer for denne gruppen (Feragen & Stock, 2016). Disse inkluderer
spgrsmal, kommentarer, det & bli stirret pa, samt andre negative sosiale reaksjoner fra
jevnaldrende. Ungdommer med LKG kan forvente a oppleve mer negative sosiale erfaringer
og erting (Kapp-Simon, McGuire, Long, & Simon, 2005), noe som videre kan forventes &
pavirke tilfredshet med utseende og emosjonelle vansker. Misngye med utseende har vist seg
a veere en prediktor for depresjon hos individer med og uten LKG (Hunt, Burden, Hepper &
Johnston, 2005). Imidlertid har nyere studier innen feltet fremhevet funn som viser at grad av
psykososial tilpasning hos unge med LKG er pa lik linje, eller bedre enn deres jevnaldrende
(Berger & Dalton, 2009; Feragen, Kvalem, Rumsey, & Borge, 2010).

En stor metodologisk utfordring, bade i den generelle utseendelitteraturen og i forskningen pa
synlige tilstander, er fravaeret av longitudinelle datasett (Hunt et al., 2005; Reijntjes,
Kamphuis, Prinzie, & Telch, 2010). Grunnet dette fravaeret har konklusjoner rundt retningen
pa sammenhenger mellom lav tilfredshet med utseende, negative sosiale erfaringer og
emosjonelle plager vaert sveert begrenset. Informasjon om spesifikke og potensielle
sarbarhetsfaktorer, samt hvor stabile disse faktorene kan vere over tid, kan vaere med pa a
hjelpe primaere omsorgsgivere og spalteteam til & fange opp mer ngyaktig dem som trenger et
utvidet behandlingstilbud. I tillegg kan allerede eksisterende styrker hos ungdommen
fremmes. Sa langt det er Kjent, har fa studier rettet seg mot a utforske sarbarhet og stabilitet

for utvikling av depressive symptomer i spaltepopulasjonen i et longitudinelt perspektiv.



1.1 Synlig annerledeshet

Det & ha et utseende som skiller seg fra normen, omtales ofte som synlig annerledeshet i
utseendepsykologien. Tilstander som i en del kulturer kan betraktes som avvikende er for
eksempel skader og arr som fglge av brann, trafikkuhell eller andre typer ulykker. Andre
eksempler er overvekt, ulike hudtilstander og medfadte tilstander, som LKG (Rumsey &
Harcourt, 2005). Utseendeavvik som omfatter ansiktet kan vare ekstra belastende. Ansiktet
har en enestaende posisjon i sosial interaksjon (Cole, Martin, Peeke, Seroczynski & Hoffman,
1998). Individet kan fale seg synlig annerledes, selv om utseendeavviket kan fremsta som lite
synlig for andre. Forskningslitteraturen har vist sammenfallende evidens for at synlige
tilstander i ansiktet er spesielt alvorlig for individet, dette gjelder szrlig de tilstander som
omfatter munn og gyne. Utseendeavviket blir ekstra fremtredende i sosial interaksjon, da dette

er naturlige fokuspunkter (Bull & Rumsey, 1988).

Flere studier viser at det ikke ser ut til & veere en enkel sammenheng mellom utseendeavvikets
objektivt malte synlighet eller alvorlighetsgrad og egenrapporterte psykiske plager
(Landsdown, Lloyd, & Hunter, 1991; Masnari et al., 2013; Rumsey, 2002). Dette kan tyde pa
at den enkeltes subjektive opplevelse av utseendeavviket kan ha mer betydning enn den
objektive tilstedeveerelsen av avviket.

1.2 Leppe-, kjeve-, ganespalte

Craniofaciale anomalier (CFA) er en fellestermologi pa forskjellige typer medfadte avvik som
kan pavirke utseende. Disse omfatter hode og ansikt og det er stor variasjon i alvorlighetsgrad
og omfang. Tilstanden er ofte sveert synlig fra fadsel av, slik som den mest hyppige
craniofaciale tilstanden observert hos mennesker (Cox, 2004), LKG. Denne studiens utvalg

bestar av unge fadt med denne tilstanden.

Det finnes ulike former for LKG. Det er vanlig a dele disse enn i tre hovedgrupper:
- Leppespalte (L) og leppe-, kjevespalte (LK)
- Isolert ganespalte (G) eller submukgs ganespalte (sG)
- Leppe-, kjeve-, og ganespalte (LKG) (Watson, Sell & Grunwell, 2001a).

Den farste kategorien er synlige former for spalte og inkluderer leppespalter (L) og leppe-,
kjevespalter (LK). Om lag en firedel av alle som blir fadt med spalte i Norge, tilhgrer denne
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kategorien (Sivertsen et al., 2008a). Disse spaltene kan variere fra et lite hakk i leppa, til
spalter som strekker seg opp til nesehullsgulvet (Wang et al., 2014). Den neste kategorien
bestar av ganespalter (G). Dette er spalter som ikke er synlige i ansiktet. Om lag et av tre barn
som fades med spalter, har ganespalter (Sivertsen et al., 2008a). | disse tilfellene vokser ikke
musklene i ganen sammen. En liten andel av disse barna har det man kaller en submucgs
ganespalte (sG), her dekker kun et tynt lag med vev over spalten (Calnan, 1953). Den tredje
og siste kategorien er leppe-, kjeve-, ganespalter (LKG). I likhet med den ferste kategorien
spalter, er disse synlige. Dette er den spaltetypen som forekommer hyppigst i Norge. Leppe-,
kjeve-, ganespalter utgjer om lag 40 % av alle spalter (Sivertsen et al., 2008a). Spalter varierer
i omfang og bredde, de kan veere unilaterale (enten pa hgyre eller venstreside) eller bilaterale

(bade pa hayre og venstre side).

| denne oppgaven inkluderes ungdommer med bade synlig og ikke- synlig LKG. Til tross for
at unge med ikke- synlig LKG ikke har markerte tegn til spalte i ansiktet, far de fleste
ungdommene oppfelging fra tverrfaglige behandlingsteam. Denne gruppen trenger ofte

oppfalging av logoped, da de kan ha annerledes eller avvikende tale.

1.2.1 Prevalens og etiologi
Gjennomsnittlig fades 1 av 700 barn med spalte gjennom leppe, kjeve og/eller gane viser

internasjonale tall fra Verdens Helseorganisasjon (Mossey & Castilla, 2003). Disse tallene
varierer imidlertid fra land til land, og i falge Sivertsen et al., (2008a) er prevalensen i Norge
pa 2,2 av 1000 barn. Dette innebzrer at det i Norge fades ca. 120 barn hvert ar med denne
tilstanden. Ganespalter forekommer oftere hos jenter, mens leppespalter og leppe-, kjeve-,

ganespalter forekommer dobbelt s& hyppig hos gutter (Mossey & Little, 2002).

| de farste ukene av fosterstadiet finner utviklingen av ansiktet sted. Pa dette stadiet har alle
fostre spalte som gar fra gane til leppe. Spalten smelter sammen og lukker seg gradvis mellom
5. 0g 10. svangerskapsuke. Denne sammensmeltningsprosessen foregar i to omganger. Farst
lukker den primaere gane seg (leppe og fremre del av den harde gane) deretter etterfulgt (noen
uker senere), av den sekundzre gane (bakre del av den harde ganen og den blgte gane) (Shaw
& Semb, 1993). Forstyrrelser i denne sammensmeltningsprosessen farer til at prosessen
stopper opp eller at den ikke finner sted i det hele tatt. At barnet fades med LKG er et resultat

av dette.



Arsakene til at noen barn fades med spalte er komplekse, og kommer av et samspill av
miljerelaterte og genetiske faktorer. | de fleste tilfeller er det vanskelig a klarlegge arsakene til
at barnet blir fadt med spalte. Det er lettere a si noe om dette i tilfeller der spalten forekommer
sammen med andre medfgdte tilstander eller syndromer. Disse utgjegr derimot mindretallet av
barn fadt med LKG (Tolarova & Cervenka, 1998). Omfanget av den genetiske pavirkningen
varierer i forhold til spaltetype, med starst betydning av spalter som kun involverer ganen
(Sivertsen et al., 2008b). Det er blitt antydet at flere gener spiller inn, men det er forelgpig
ikke enighet om hvilke gener dette gjelder (Mossey, Little, Munger, Dixon, & Shaw, 2009).
Nar det kommer til miljgmessige faktorer er det funnet at mors rgyking i svangerskapet er en
risikofaktor (Little, Cardy, & Munger, 2004). Man ser ogsa en forhgyet risiko for LKG jo
hayere alder far har (Mclntosh, Olshan, & Baird, 1995). Videre tyder forskning pa at bruk av
medikamenter og infeksjoner tidlig i svangerskapet kan ha betydning (Watson, Sell &
Grunwell, 2001b). Mangel pa folsyre er en annen medvirkende arsak som er identifisert. @kt
inntak av folsyre under svangerskapet kan fungere som en beskyttende mekanisme som bidrar
til & redusere risikoen for utvikling av LKG. Dette er funnet kun ved spalter som involverer
leppe, enten med eller uten ganespalte og ikke i forbindelse med isolerte ganespalter alene
(Wilcox et al., 2007). Disse funnene statter derfor antagelsen om at det ligger distinkte

arsaker til grunn for ulike spaltetyper.

1.2.2 Behandling og oppfelging av unge med LKG
Barn med LKG har behov for statte fra flere instanser. Dette kan for eksempel innebare hjelp

med mating i spedbarnsalder, oppfalging fra logoped for & fremme utvikling av sprak og tale,

kjeveortopedisk behandling, plastisk kirurgi og eventuell psykologisk hjelp (Feragen, 2009).

Behandlingsopplegget inkluderer primere operasjoner for a lukke spalten, i tillegg finnes det
muligheter for sekundaere operasjoner, disse er av mer kosmetisk art. De farste kirurgiske
inngrepene finner sted allerede i barnets farste levear (Turner, Rumsey, & Sandy, 1998).
Tidlig kirurgi har stor effekt pa barnets utseende, men til tross for dette vil et arr fortsatt vaere
synlig (Feragen, 2009). Arret er lokalisert i munn-neseomradet, dette er et sentralt fokuspunkt

nar man kommuniserer ansikt til ansikt med andre (Mertens, Siegmund, & Gtisser, 1993).

I dag finnes det et team i Oslo og et i Bergen. | Oslo finnes det ogsa et psykologisk tilbud.
Psykologens fokus er a forebygge psykiske plager samt fremme mestringsstrategier og styrke
utviklingen av et godt selvbilde gjennom rutineundersgkelser. Bade barna og foreldrene kan

be om samtale med psykolog. Dersom et barn har mer omfattende vansker kan psykologen
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bista med videre henvisning til psykisk helsevern, samt innga i samarbeid med lokalt
hjelpeapparat. Det er viktig at spalteteamene har gode rutiner for a kunne fange opp
eventuelle psykososiale vansker, slik at barn og unge med LKG utvikler seg pa lik linje med
sine jevnaldrende (Turner et al., 1998). Verdens Helseorganisasjon har utviklet retningslinjer
for oppfelging av barn fadt med LKG. Pa tross av dette varierer ofte oppfelgingen fra land til
land og undersgkelser viser at disse retningslinjene sjeldent falges fullstendig, behandlingen

som tilbys norske barn og unge vurderes derimot som god (Shaw et al., 2001).

1.2.3 Utfordringer knyttet til det & veere fedt med LKG
LKG defineres som en alvorlig misdannelse grunnet de behandlingsmessige og kosmetiske

konsekvensene det a veere fadt med LKG innebarer (Aylsworth, 1996). Til tross for
operasjoner og andre intervensjonsprosedyrer fra fadsel til ung voksen alder, kan ungdommer
med LKG fgle at de er annerledes enn jevnaldrende nar det kommer til deres synlig
annerledes ansikt. Det omfattende behandlingsopplegget kan fgles som en underliggende
byrde i hverdagen for denne gruppen (Lansdown, Rumsey, Bradbury, Carr & Partridge 1997).
For enkelte kan sykehusopphold og operasjoner bli en betydelig belastning (Kapp-Simon,
2004). Forhapninger knyttet til behandlingens utfall kan veere feilaktige og fare til skuffelse
og regelmessige undersgkelser kan bli en kontinuerlig paminnelse om at man er annerledes
(Rumsey, 2002). De fleste som opereres for tilstander knyttet til avvik i ansiktet opplever a bli
mer forngyd med utseende, i tillegg opplever de fleste et gkt selvbilde etter operasjonene
(Arndt, Travis, Lefebvre, Nice, & Munro, 1986). Imidlertid er det fortsatt noen som opplever
misngye med enkelte ansiktstrekk etter operasjonene (Noar, 1991). Barn og unge med LKG
har pa denne maten er rekke belastende elementer og utfordringer i hverdagen som kan
sammenlignes med det & vaere kronisk syk (Kapp-Simon, Simon og Kirstovitch, 1992).

| falge Hunt og kollegaer (2005) ser det ut til at stersteparten av barn og voksne med spalte
ikke opplever alvorlige psykososiale vansker. De fleste studier rapporterer at spaltetype eller
alvorlighetsgrad ikke ser ut til & pavirke individets psykososiale funksjon, de fleste barn med
LKG utvikler seg som forventet etter alder og uten signifikante psykologiske vansker
(Endriga & Kapp-Simon, 1999; Hunt et al., 2005). Det er likevel noen studier som peker mot
spesifikke vanskeligheter for enkelte. De hyppigst rapporterte vanskene blant unge med LKG
er vanskeligheter i sosiale relasjoner, misngye med eget ansikt og utseende, angst og
depresjon. | fglge Bilboul, Pope, og Snyder (2006) kan ungdom med CFA i aldersgruppen 14
til 18 ar ha gkt risiko for tilpasningsproblemer som for eksempel internaliseringsvansker og



sosiale vansker. Flere studier peker ogsa pa en assosiasjon mellom LKG og kognitive

utfordringer (for en oversikt, se Richman, McCoy, Conrad, & Nopoulos 2012).

1.2.4 Tilleggsvansker
Blant barn fedt med LKG ser man en forhgyet forekomst av andre medfgdte tilstander

sammenlignet med populasjonen for gvrig. Medfgdte tilstander er kjent for potensielt &
pavirke emosjonelle symptomer og psykologisk fungering (Feragen, Stock, & Rumsey, 2014).
Disse tilleggsvanskene kan veere ulike utviklingsforstyrrelser, syndromer, AD/HD
(hyperkinetisk forstyrrelse), dysleksi, spesifikke sprakvansker og somatiske vansker (Feragen,
et al., 2014). Forekomsten av tilleggsvansker er hgyest blant barna fedt med isolerte
ganespalter (G), omtrent én av tre har en eller flere medfadte tilleggsvansker. Nar det kommer
til leppe (L)/ leppe-, kjeve (LK) og leppe-, kjeve-, ganespalter (LKG) er forekomsten av

tilleggsvansker betydelig lavere, naermere bestemt 13 % og 7 % (Sivertsen et al., 2008a).

1.3 Depressive symptomer
Depressivt stemningsleie er et utbredt fenomen i ungdomstiden. For noen utvikler dette seg til

en mer alvorlig problematikk i form av depresjon (Graber, 2004). For enkelte kan dette fare
til omfattende konsekvenser, da depressiv lidelse i ungdomsalder viser signifikant kontinuitet
inn i voksen alder (Harrington, 2002). Ordet depresjon kan ha ulike betydninger. Det vil
derfor vaere ngdvendig a skille mellom tre ulike betydninger av ordet. Man kan vere i et
depressivt stemningsleie der man opplever en fglelse av a vaere deprimert. Eller man kan ha
depressive symptomer eller depressive lidelser. Nar vi snakker om depressive symptomer og
lidelser er det slik de er definert i klassifiseringssystemer for psykiatriske lidelser (Wichstrem,
2007). De aller fleste vil ha opplevd a fale seg nedstemt eller trist i lgpet av livet. Nar
depresjon omtales i denne studien er det symptomer pa depresjon og depressive lidelser som
menes og ikke den mer allmenne faglelsen av nedstemthet eller tristhet.

1.3.1 Prevalens og forlgp ved depresjon
Prevalenstall for depresjon hos ungdom i den generelle populasjonen varierer mellom ulike

studier. Tallet pavirkes av hvilke malemetoder og definisjoner som benyttes (Harrington,
2002). | falge Wichstrgm (2007) er prevalensen for depresjon hos barn far 13 ar (far pubertet)
lav. Prevalensen ligger i omradet 0.2 % til 2 %. Fra 13 ars alder gker derimot denne
forekomsten. For alvorlig depressiv lidelse rapporterer ulike studier en forekomst mellom 0.4
0g 8.3 %. Prevalens av depressive symptomer har en tendens til 4 gke fra barndom til voksen

alder (Allgood-Merten, Lewinsohn, & Hops, 1990), og opptil 20 % av de spurte i
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ungdomspopulasjoner rapporterer moderat til hgy grad av depressive symptomer som for
eksempel nedstemthet (Kandel & Davies, 1982; Petersen, et al., 1993).

Det er lett a tilskrive ungdommers depressive symptomer til livsfasen de er i da ungdomstiden
er en tid med stadige humearsvingninger og store omveltninger. Det er lett a tenke at
ungdommen vokser symptomene av seg. | falge Wichstrem (2007) viser forskningen et annet
bilde. Relativt typiske tall er at noen unge er deprimert over lang tid, ogsa over flere ar i
strekk. De fleste ungdommene blir bedre (opp til 90 % av tilfellene), men
tilbakefallsprosenten er hgy. | falge Angst, Sellaro, og Merikangas (2000) har ungdommer
som ikke tilfredsstiller kliniske kriterier pa depresjon, men som allikevel har hgy grad av
depressive symptomer, en sterkt forhgyet sannsynlighet for a fa depresjon senere i
ungdomstiden eller senere i livet. Det er viktig a ta tegn pa depresjon hos ungdom alvorlig da
dette ofte er en langvarig lidelse med en rekke negative folger for den enkelte (Wichstrgm,
2007). Sammenlignet med andre land blir norske ungdommer lettere henvist for depresjon
enn ungdom utenfor Norge. Fremdeles er det en utfordring a fange opp de som er deprimerte
0g a gi disse et tilbud. I en undersgkelse kom det frem at 83 % av norske ungdommer som
hadde spesielt hgye skarer pa depresjon ikke hadde veert i kontakt med noe hjelpeapparat
(Reigstad, Jgrgensen, Sund, & Wichstrgm, 2006).

1.3.2 Kjgnnsforskjeller i depresjon
Et av de mest konsistente funn i depresjonslitteraturen er forskjellen man finner mellom jenter

og gutter nar det kommer til prevalens for depresjon (Hanklin, Wetter & Cheely, 2008). |
tidlig ungdomsalder har en hgyere andel gutter enn jenter en tendens til & rapportere
depressive symptomer, mens en overvekt av jentene rapporterer depressive symptomer fra ca.
13- ars alder (Kandel & Davies, 1982; Nolen-Hoeksema & Girgus, 1994). Videre indikerer de
fleste studier at depressivt stemningsleie hos gutter har en tendens til & veaere ganske stabilt (i
gjennomsnitt) gjennom hele ungdomstiden. Hos jentene ser man derimot en tendens til at
nedstemthet gker i tidlig ungdomsalder, for deretter & holde seg relativt stabilt i en
mellomperiode, for en liten nedgang i depressivt stemningsleie setter inn fra ca. 18- ars alder
og utover (Holsen, Kraft, & Vittersg, 2000; Kandel & Davies, 1982). Fgr ungdomstid ser man
altsa ingen kjgnnsforskijell i forekomsten av depresjon. Fra begynnelsen av ungdomsalderen
er det derimot om lag dobbelt s& mange jenter enn gutter som er deprimerte (Wichstrgm,
1999), dette er en kjgnnsforskjell som varer livet ut (Graber, 2004; Wichstrgm, 2007).



1.3.3 Depressive symptomer i LKG- utvalg vs. referansegruppe
I 2015 sammenlignet Feragen, Stock og Kvalem resultatene fra et representativt LKG- utvalg

med en stor nasjonal referansegruppe av 16- ar gamle ungdommer fra undersgkelsen «Ung i
Norge 2002». Sammenlignet med referansegruppen, rapporterer ungdom med LKG
signifikant feerre depressive symptomer. Dette var tilfellet for bade jentene og guttene.
Gjennomsnittsverdiene for jentene i referansegruppen indikerte moderat grad av depressive
symptomer, mens gjennomsnittsverdiene for jentene i spaltegruppen la innenfor
normalomradet. Feragen og kolleger identifiserte videre dem som rapporterte alvorlig grad av
depressive symptomer og fant at en signifikant hayere andel ungdom fra referansegruppen
rapporterte alvorlig grad av depressive symptomer (23.3 %) sammenlignet med spaltegruppen
(11.8 %). Selv om 20.5 % av jentene med LKG rapporterte alvorlig grad av depressive
symptomer, var dette tilfelle for kun 6.3 % av guttene med LKG, sammenlignet med 29.0 %
og 18 % av ungdommene i referansegruppen. Spaltens synlighet var ikke forbundet med hgy
risiko for depressive symptomer heller ikke tilstedevarelse av tilleggsvansker. Totalt sett
rapporterte ungdom med spalte signifikant feerre depressive symptomer enn jevnaldrende i

referansegruppen.

1.4. Utseende

1.4.1 Utseendevurderinger
I den generelle populasjonen er utseendeevalueringer kjent for a variere med kjgnn

(Bucchianeri, Arikian, Hannan, Eisenberg, & Neumark-Sztainer, 2013). Vanligvis har unge
jenter en tendens til & verdsette fysiske utseende hgyere, og anser det for & representere en
viktigere personlig egenskap enn det gutter gjer (Holsen, Kraft, & Rgysamb, 2001). | denne
perioden er selvopptatthet knyttet til utseende sveert fremtredende. Jenters misngye er sa
utbredt at det i litteraturen blir beskrevet som normativ misngye (Kvalem, 2007; Strahan,
Wilson, Cressman & Buote, 2006).

Jenter har en tendens til 8 male egenverd ved & evaluere eget fysiske utseende opp mot
samfunnets urealistiske standarder for skjgnnhet (Fredrickson, Roberts, Noll, Quinn, &
Twenge, 1998). Selv om tilfredshet med egen kropp er pa sitt laveste i tidlig ungdomsalder
for bade jenter og gutter, rapporterer gutter gjennomsnittlig hagyere tilfredshet med
kroppsbilde enn jenter (Holsen, Jones & Birkeland, 2012). Etter tidlig ungdomsalder gker
tilfredsheten med kroppsbilde for guttene, antagelig fordi nar guttene modnes far de en

kroppsbygning som tilsvarer samfunnets muskulgse ideal. For jentene derimot, har fysisk
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modning blitt forbundet med avvik fra det tynne idealet koblet til femininitet (Holsen, et al.,
2012).

| fglge Hunt og kolleger (2005) har flere studier vist at ungdommer med synlig spalte ikke er
mer misforngyd med eget utseende enn referansegrupper uten synlig annerledes utseende.
Andre studier indikerer imidlertid at mange derimot uttrykker misngye med eget utseende
(Hunt, Burden, Hepper, Stevenson & Johnston, 2006, 2007; Lockhart, 2003). Feragen og
kolleger (2015) sammenlignet ungdommer med LKG og ungdommer fra «Ung i Norge»
studien som hadde rangert seg selv pa skalaen tilfredshet med utseende, hentet fra Self-
Perception Profile for Adolescents (SPPA). Jentene med LKG rapporterte mer misngye med
utseende sammenlignet med guttene med LKG. Jentene med ikke- synlig spalte rapporterte
signifikant hgyere tilfredshet med utseende sammenlignet med bade jentene med synlig spalte
og referansegruppen. Jentene med synlig spalte og jentene i referansegruppen rapporterte
misngye med utseende i like stor grad. Det var derimot sma forskjeller mellom guttene med

synlig- og ikke- synlig spalte og referansegruppen nar det kom til tilfredshet med utseende.

1.4.2 Utseendevurderinger og depressive symptomer
Flere studier har rapportert en negativ sammenheng mellom kroppsbilde og depressive

symptomer i den generelle populasjonen (Holsen, et al., 2001). Ungdom som er misforngyd
med egen kropp eller fysisk utseende har en tendens til & rapportere mer depressive
symptomer (Baron & Joly, 1988; Brooks-Gunn & Warren, 1989). | fglge Allgood- Merten,
Lewinsohn & Hops (1990) er bekymringer med tanke pa kropp og hvilke konsekvenser dette
kan ha for synet pa seg selv, spesielt fremtredende hos jenter med internaliserende
symptomer. Dagens kvinnelige og mannlige ideal er ofte svert vanskelig & oppna. Derfor blir
det et stort sprik mellom hvordan man gnsker a se ut og hvordan man faktisk ser ut. Det er en
sterk sammenheng mellom hva unge synes om seg selv som person og hvordan de bedemmer
eget utseende. P& den maten har et negativt kroppsbilde og misngye med eget utseende en klar
negativ betydning for sarbarhet for depresjon (Wichstrgm, 2007). Ungdomstidens omfattende
fokus pa utseende kan vere spesielt utfordrende for dem som er synlig annerledes (Rumsey &
Harcourt, 2004). For ungdom med CFA kan det vaere umulig a na opp til samfunnets
standarder for utseende (Bilboul et al., 2006). | falge Harter (1993) har tenaringer som
opplever at utseende bestemmer deres egenverdi, sterre grad av depresjon og lavere selvtillit
enn ungdommer som mener at deres egenverdi kommer forut for hvordan de feler og tenker

om eget utseende. Flere forskere argumenterer for at synlig annerledeshet kan forsterke eller



forarsake en allerede eksisterende bekymring og misngye relatert til selvtillit og
selvbevissthet i ungdomsarene (Kapp-Simon & McGuire, 1997; Kellett, 2002). Den markerte
kjgnnsforskjellen i ungdommers oppfatning av eget utseende ser ut til & ga forut for
forekomsten av kjennsforskjeller i depresjon (Harter, 1999; Kostanski & Gullone, 1998).
Krysseksjonelle (Kostanski & Gullone, 1998) og longitudinelle (Cole et al., 1998) studier
tyder pa at unges overbevisning om at man er mindre fysisk tiltrekkende predikerer et

depressivt stemningsleie i starre grad for jenter, enn for gutter.

1.5. Sosiale faktorer

1.5.1 Negativ sosial erfaring, erting og psykologiske vansker
Tradisjonelt har det blitt antatt at unge med LKG eller andre synlige tilstander vil erfare mer

erting og ha lavere selvfalelse som et resultat av deres synlige annerledeshet (Feragen &
Stock, 2016). Mennesker som har et synlig annerledes ansikt opplever ugnsket sosial
oppmerksomhet som det a bli stirret pa, samt spgrsmal og kommentarer knyttet til utseende
(Rumsey, 2002). Flere studier har vist at personer med spalte har hgyere forekomst av sosial
unngaelsesatferd og er mer sosialt tilbaketrukne enn andre mennesker (Kapp-Simon &
McGuire, 1997; Rumsey, Clarke & Musa, 2002), men ikke alle studier statter dette (Persson,
Aniansson, Becker, & Svensson, 2002). | felge Masnari et al. (2013) opplevde ungdommer
med LKG like stor grad av sosial statte fra venner, sammenlignet med den generelle
populasjonen. Studier har ogsa pekt pa at unge med LKG er mindre tilfredse med sine sosiale
relasjoner og har feerre venner enn andre (Noar, 1991; Ramstad, Ottem, & Shaw, 1995). Med
tanke pa dette rapporterer flere studier om barn og unge som opplever a bli ertet for & ha
spalte (Noar, 1991; Turner, Thomas, Dowell, Rumsey, & Sandy, 1997). Erting kan veaere en
arsak eller konsekvens av psykologiske vansker, eller en kombinasjon av begge (McDougall
& Vaillancourt, 2015; Reijntjes et al., 2010). I en norsk longitudinell studie har positive
sosiale erfaringer, slik som aksept fra jevnaldrende, vist & veere en beskyttelsesfaktor mot

emosjonelt stress i den generelle populasjonen (Holsen et al., 2001).

Nar det kommer til kjgnnsforskjeller i negative sosiale erfaringer og erting fant en studie at
sarbarhet for depresjon og emosjonelle vansker var relatert til ertingens hyppighet blant
guttene, denne assosiasjonen var ogsa til stede blant jentene, men da uavhengig av hvor
hyppig ertingen forekom (Brunstein Klomek, Marrocco, Kleinman, Schonfeld, & Gould,
2007).
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1.5.2 Negativ sosial erfaring, erting og utseendevurderinger
I den generelle populasjonen er det funnet evidens for at negative sosiale erfaringer fra

jevnaldrende pavirker emosjonell tilpasning og hvordan ungdommer vurderer sitt eget
utseende (Lunde & Frisen, 2011; McDougall & Vaillancourt, 2015), tilsvarende funn ser man
hos unge med en synlig annerledes tilstand (Feragen & Borge, 2010; Hunt et al., 2006, 2007).
Slik det er funnet i den generelle populasjonen (Lunde & Frisen, 2011), kan det forventes at
erting og mobbing av unge med LKG kan trigge eller forsterke lite tilfredshet med utseende
(Feragen & Borge, 2010). Det kan ogsa tenkes at emosjonelle vansker gar forut for
pafelgende erting. Individer med lav tilfredshet med utseende eller hgyt niva av sosial angst
er mer sannsynlige a oppfatte tvetydige sosiale opplevelser og videre tolke disse erfaringene
til & veere avvisning basert pa utseende (Lavell, Zimmer- Gembeck, Farrell, & Webb, 2014;
Rosser, Moss, & Rumsey, 2010). For unge er kvaliteten pa relasjoner og sosial aksept viktig,
serlig fra foreldre og jevnaldrende. Uavhengig av Kjgnn, har ungdom som rapporterer
stgttende relasjoner mer konsistente og positive selvoppfatninger av eget utseende. Selv om
dette er et mgnster som kan reflektere andre faktorer som for eksempel generell selvfalelse,
gir dette ytterligere argumenter for effekten stabile positive relasjoner har nar det kommer til
tilfredshet med kroppsbilde (Keefe & Berndt, 1996) blant bade gutter og jenter (Holsen et al.,
2012).

1.5.3 Sosiale faktorer i LKG- utvalg vs. referansegruppe
Feragen og kolleger (2015) fant ingen forskjeller i nzre vennskap mellom 16 ar gamle jenter

med synlig spalte, ikke- synlig spalte eller referansegruppen fra «Ung i Norge». For guttene
derimot, rapporterte de med synlig spalte mer positive oppfatninger av nare vennskap
sammenlignet med guttene med ikke- synlig spalte og guttene i referansegruppen. Guttene
med ikke-synlig spalte rapporterte ogsa mer positive oppfatninger av nare vennskap enn dem
i referansegruppen. Nar det kom til sosial kompetanse rapporterte jenter med spalte lavere
grad av sosial kompetanse sammenlignet med gutter med spalte. Jentene med LKG
rapporterte lik grad av sosial kompetanse som jentene i referansegruppen. Mens guttene med
spalte rapporterte signifikant hgyere grad av sosial kompetanse, sammenlignet med guttene i
referansegruppen (Feragen et al., 2015).
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1.6 Problemstilling

I denne studien undersgkes prevalensen for depressive symptomer ved 16- ars alder hos
ungdommer med LKG og sammenhengen mellom utseendevurderinger og negative sosiale
erfaringer pa depressive symptomer. I tillegg undersgkes det om utseendevurderinger og
sosiale faktorer (ved 10- eller 16— ars alder) kan predikere depressive symptomer ved 16- ars
alder, samt hvor stabile disse faktorene er fra 10- til 16- ars alder. Bade moderat og alvorlig
grad av depressive symptomer inkluderes i studien, da det tenkes at det er viktig & identifisere

alle ungdommer som skarer over klinisk cut- off grense.
Studiens problemstillinger er falgende:

a) Hva er prevalensen for moderat og alvorlig grad av depressive symptomer blant 16
aringer med LKG? Er det kjgnnsforskijeller i depressive symptomer? Er det forskjell
pa ungdommer som ligger i normalomradet vs. dem som rapporterer depressive
symptomer i forhold til spaltens grad av synlighet og tilleggsvansker?

b) Hva er ssmmenhengen mellom depressive symptomer ved 10- og 16— ars alder hos
jenter og gutter i forhold til utseendevurderinger og sosiale faktorer, kan
utseendevurderinger eller sosiale faktorer predikere depressive symptomer ved 16- ars
alder?

c) Huvor stabile er depressive symptomer, utseendevurderinger og negative sosiale

erfaringer fra 10- til 16- ars alder?
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2 METODE

Deltakerne besto av unge med LKG som deltok pa rutinemessige undersgkelser ved leppe-,
kjeve-, ganespalteteamet i Oslo. De samme deltakerne ble undersgkt farst ved 10- ars alder og
seks ar senere nar de var 16 ar. Undersgkelsene i Oslo utfares enten pa Rikshospitalet eller pa
Statped sargst (fagomrade sprak og tale). Statped sgrgst og Rikshospitalet utgjer til sasmmen
ett av to behandlingsteam for pasienter med LKG i Norge. Norge tilbyr sentralisert
behandling, fordelt mellom to regionale tverrfaglige behandlingsteam (Oslo og Bergen).
Osloteamet fglger opp omtrent to tredjedeler av den totale spaltepopulasjonen i Norge,
bortsett fra omradene near Bergen og bestar av flere fagpersoner enn det Bergensteamet gjar.
Grunnet den sentraliserte behandlingen, kan man forvente at utvalget er representativt for

populasjonen (Feragen & Stock, 2016).

Datamaterialet inngar i psykolog Kristin Billaud Feragens forskningsprosjekt "Coping with
visible difference: Developmental trajectories in the associations between self-perceptions of

appearance and social experience", (post doc prosjekt finansiert av Extra- stiftelsen).

2.1 Utvalg

Alle deltakerne fgdt fra 1992 til 1998 som deltok i rutineundersgkelse ved bade 10 og 16 ars
alder (n = 475) fra august 2002 til 2009 (rutineundersgkelse ved 10 ars alder) og fra januar
2008 til juni 2015 (rutineundersgkelse ved 16 ars alder) ble inkludert i studien. Grunnet
alvorlige utviklingsforstyrrelser, var noen deltakere (n = 20) ikke i stand til & gjennomfare
sparreundersgkelsene og ble derfor ikke inkludert i utvalget. Hos 40 deltakere manglet det
utfering av en av de to rutineundersgkelsene. Arsakene til dette kan veere at familien har
flyttet inn eller ut av teamet, sakspapirene ikke ble funnet i arkivet, eller at barnet ikke var i
stand til & fylle ut spgrreskjemaet ved et av tidspunktene grunnet medisinske eller
psykologiske betingelser som ikke skyldtes spalten (Feragen & Stock, 2016). Samtykke ble
etterspurt blant de gjenvearende 415 deltakerne. Blant disse ga 372 deltakere samtykke til &
delta i studien (89.6 %).
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2.1.1 Kjgnn
Informasjon om kjgnn var hentet fra ungdommens journal. Deltakerne bestar av 154 jenter

(41.4 %) og 218 gutter (58.6 %).

2.1.2 Spaltetype
Deltakernes spaltetype (Tabell 1) inkluderer leppe-, kjeve-, ganespalte (LKG, n =191; 51.3

%), leppespalte eller leppe-, kjevespalte (L/LK, n = 43; 11.6 %), isolert ganespalte eller
submukgs ganespalte (G/sG, n = 138; 37.1 %). Det er en signifikant forskjell i fordelingen av
ulike spaltetyper pé kjenn (5° = 15.42, p<.001), slik at flere gutter har LKG og L/LK, mens
jenter har forholdsvis mer G/sG. Dette er en kjgnnsforskjell som er godt kjent i fagmiljget
(Sivertsen et al., 2008a).

2.1.3 Synlighet
Videre er de tre ulike spaltetypene delt inn i to kategorier (dikotom variabel), synlig spalte

(1), og ikke- synlig spalte (0). Variabelen synlig spalte bestar av LKG og L/LK, (n = 216; 63.5
%), mens variabelen ikke- synlig spalte bestar av G og sG, (n = 124; 36.5 %). | utvalget har
62.9 % synlig spalte og 37.1 % ikke- synlig spalte (Tabell 1). Det er en signifikant forskjell i
fordelingen av synlighet pa kjonn (x = 15.17, p<.001), slik at flere gutter har synlig spalte og
jenter har forholdsvis mer ikke- synlig spalte. Kjgnnsfordelingen med tanke pa spaltetype og

synlighet, samsvarer med forventet prevalens i denne gruppen (Watson et al., 2001b).

Tabell 1. Fordelingen av spaltetype i utvalget, T1.

Jenter Gutter Total
n =154 n=218 N =372
n % n % n %
LKG 63 409 128 58.7 191 513
L/LK 16 104 27 124 43 116
G/sG 75 487 63 289 138 371

Ikke synlig spalte 75 487 63 289 138 371
Synlig spalte 79 513 155 711 234 629
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2.2 Prosedyre

Forskningsprosjektet baserer seg pa longitudinelle data fra spgrreundersgkelser administrert
under rutinemessige psykososiale utredninger ved 10- og 16- ars alder. Klinisk erfaring viser
at ca. 98- 99 % av alle dem som er i kontakt med spalteteamet deltar pa denne oppfelgingen
(Feragen, 2009). Utredningen ved 10 ars alder bestar av et semi- strukturert intervju, samt
sparreskjemaer barnet fyller ut pa egen hand i lgpet av den psykologiske undersgkelsen.
Teamets psykolog er til stede og utfgrer undersgkelsen. Mgte starter og avslutter med at bade
barn og foresatte er til stede og blir informert om undersgkelsen far foresatte forlater rommet.
Etter undersgkelsen er gjennomfart blir foresatte hentet inn og informert om hovedtrekkene i
samtalen. Utredningen ved 16- ars alder er basert pa et kort individuelt mgte mellom pasient
og teamets psykolog far 16— aringen far utdelt et spgrreskjema som han/hun svarer pa i et eget

rom.

Malet med den rutinemessige undersgkelsen er & vurdere barn og unge med spalte sin
emosjonelle, psykologiske og sosiale tilpasning, samt a fange opp de som er i eventuelle
behov for videre oppfelging. Noen sparsmal handler om venner, skole, interesser og fritid,
enkelte handler om hvordan barnet og ungdommen ser pa seg selv, mens andre spgrsmal
handler om den unges erfaring i forhold til det & veere fadt med LKG. Spgrreskjemaet er satt
sammen av standardiserte skalar, samt spgrsmal fra andre etablerte mal, som er videreutviklet
av Feragen. Feragen har tatt utgangspunktet i et skjema utviklet av the Psychology Special
Interest Group of the Craniofacial Society of Great Britain and Ireland. Det er i ettertid lagt til
flere elementer, rekkefalgen er noe endret, og flere maleinstrumenter er lagt inn i skjemaet
forst og fremst for 16- aringene. Det faktum at informasjonen skal kunne brukes i
oppfalgingen av ungdommene, samt at det er en viss tidsbegrensning under undersgkelsen, er
blitt tatt hensyn til i utviklingen av spgrreskjemaet. Sparreskjemaet har jevnlig blitt endret og

vurdert.

2.3 Variabler og maleinstrumenter

2.3.1 Depressive symptomer ved 10- ars alder
The Personality Inventory for Children (PIC) (Wirt, Lachar, Klinedinst & Seat, 1984) er en

multidimensjonal personlighetstest som bestar av 280 ledd som skal besvares som sant eller
usant, og der informanten er barnets mor. VVurderingen er godt dekkende for barnets
psykososiale tilpasning gjennom ulike kognitive, atferdsmessige, interpersonlige og

emosjonelle domener. PIC gir en empirisk klassifisering basert pa 12 kliniske skalaer, der en
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T- verdi plasseres innenfor normalomrade, eller innenfor kategoriene milde, moderate eller
alvorlige problemer. I denne studien blir den kliniske skalaen Depresjon benyttet. En norsk
versjon av instrumentet ble anvendt (Troland, 1988). Skalaen depresjon bestar av 42 ledd
som maler blant annet humarsvingninger, sosial isolasjon, gratetokter, mangel pa energi,
pessimisme, opptatthet med dgd og seperasjon, sensitivitet for kritikk, svakt selvbilde,
manglende beslutningstagning og manglende kommunikasjon. Skalaen er ment a reflektere
barns depressive reaksjoner, uten ngdvendigvis a indikere at barnet oppfyller diagnostiske
kriterier for depresjon. For denne skalaen i PIC er T- skarer < 70 innenfor normalomrade,
mens t- skarer pa 70- 79 vurderes som milde vansker, T- skarer pa 80- 89 som moderate og T-

skarer > 90 vurderes som alvorlige vansker.

En T-skare pa 70 — 79 (milde vansker) beskriver barn som ofte kan vaere triste eller
ulykkelige. Ofte karakterisert ved hyppige humgrsvingninger som kan opptre uten synlig
grunn. Stadige perioder med isolasjon og grating kan forekomme. En T- skare > 80 (moderate
og alvorlige vansker) kan veere indikasjoner pa depresjon ved symptomer som sgvnvansker,
spiseproblematikk, isolasjon, overdrevet bekymring, emosjonell labilitet, selvkritikk og
skyldfglelse. Hos stgrre barn kan disse symptomene ogsa veere assosiert med suicidale tanker
og atferd. Intern konsistens var o = .83 i et lignende norsk utvalg som bestod av 10 ar gamle
barn med LKG (Feragen & Stock, 2016).

2.3.2 Depressive symptomer ved 16- ars alder
En forkortet versjon (Kandel & Davies, 1982) av Hopkins Symptom Checklist (HSCL) er

benyttet som mal pa depressive symptomer ved 16- ars alder (Derogatis, Lipman, Rickels,
Uhlenluth & Covi, 1974). En norsk versjon av instrumentet ble benyttet (Hammer og Vaglum,
1990). HSCL-25 er et verktgy som gir indikasjon pa om ungdommen opplever vansker som
kan vaere symptomatiske for depresjon. HSCL-25 er ikke en klinisk skala brukt for
diagnostisering. | falge Winokur, Winokur, Rickels, & Cox (1984) anvendes HSCL-25
effektivt for rutinemessig screening av depressive symptomer i ikke- kliniske pasientgrupper,
innenfor ulike medisinske settinger. | denne undersgkelsen har det blitt benyttet 7 av skalaens
25 ledd (HSCL- 7). | sparreskjemaet skal 16- aringene i spaltegruppen besvare leddene med
tanke pa hvordan de har hatt det de siste to ukene. Eksempler pa dette er «fglt seg ulykkelig,
trist eller deprimert» eller «fglt at alt er et slit». Ungdommen besvarer leddene ved a angi om

man ikke er plaget i det hele tatt (1), litt plaget (2), ganske mye plaget (3) eller veldig plaget
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(4). De enkelte skarene summeres og en gjennomsnittsskare blir utregnet. Denne skaren blir et

mal pa depressive plager og blir brukt i analysene i undersgkelsen.

Gjennomsnittsskarene som faller mellom den kliniske cut- off skaren pa 1.75 og 2.00 pa
HSCL- 7 blir tolket til & veere moderate nivaer av depressive symptomer, mens
gjennomsnittsskarer pa over 2.00 indikerer alvorlig niva av depressive symptomer (Rognerud,
Strand & Dalgard, 2002). Det er i et klinisk perspektiv gnskelig a identifisere alle ungdommer
over klinisk cut- off grense, derfor blir ungdommene med moderate og alvorlige depressive
symptomer slatt sammen til en gruppe. Det ble laget en dikotom variabel, der 0 = cut off

under 1.75 og 1= > 1.75 og oppover.

Tambs & Moum (1993) har demonstrert at denne forkortede versjonen av instrumentet
korrelerer godt (r =.92) med den originale versjonen HSCL- 25. Intern konsistens ble i dette

utvalget beregnet til « =.83.

2.3.3 Tilstedeveerelse av tilleggsvansker
Tilleggsvansker er utbredt blant unge med LKG (Sivertsen et al., 2008a) og er kjent for og

potensielt pavirke psykologisk fungering (Feragen et al., 2014). Tilstedeveerelse av disse
vanskene, spesielt i spaltepopulasjonen, bar bli gjort rede for og kontrollert for nar dette er
mulig (Feragen et al., 2014). Det ble samlet inn informasjon om eventuelle tilleggsvansker og
diagnoser som kunne pavirke kognitiv eller psykologisk fungering hos deltakerne. Til
sammen hadde 13 deltakere et diagnostisert syndrom (3.8 %), eksempelvis Sticklers, Treacher
Collins, 22Q11 eller Goldenhar. Videre hadde 90 deltakere (10 av disse med et diagnostisert
syndrom) en eller flere tilleggsvansker i tillegg til spalten (26.5 %). Eksempler pa dette er
dysleksi, autismespekterlidelse, utviklingsforstyrrelser, leerevansker og hyperkinetisk
forstyrrelse (AD/HD). Informasjon om tilleggsvansker ble gitt av foreldre eller foresatte, ble

funnet i sakspapirene eller diskutert under rutineundersgkelsen.

Det ble dikotomt kodet om ungdommene hadde ingen tilleggsvansker (0) eller én eller flere
tilleggsvansker (1). | falge Feragen og Stock (2014) stattes en slik dikotom inndeling, da de
viste at det ikke er type tilleggsvanske, men selve tilstedeveerelsen av dette som statistisk sett
kan ha noe a si for psykososiale utfall hos barn og ungdom med spalte. Altsa viste det seg at
en dikotomisering fanger opp det vesentlige med tanke pa tilleggsvansker, at det er en
utfordring pa flere plan bade emosjonelt og psykologisk, uavhengig av type tilleggsvanske
ungdommen matte ha (Feragen & Stock, 2014).
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2.3.4 Utseende

2.3.4.1 Utseendevurderinger ved 10- og 16- ars alder
The Cleft Hearing, Appearance and Speech Questionaire (CHASQ), tidligere kalt SWA, er

utviklet av Psychology Special Interest Group of the Craniofacial Society of Great Britain and

Ireland og gir et mal pa utseendevurderinger ved 10- og 16- ars alder (se vedlegg 1 og 2).

Ved 10- ars alder maler CHASQ hvor forngyd barnet er med spalterelaterte og ikke-
spalterelaterte trekk i ansiktet, egen tale, generelt utseende og kropp, samt egen oppfattelse av
spaltens synlighet ved hjelp av 12 ledd. Hver rangering blir gjort pa en intervallskala fra 0 til
10, der en rangering pa 0 indikerer at barnet er veldig lite forngyd med utseende og en
rangering pa 10 indikerer at barnet er veldig forngyd (Feragen & Stock, 2016). Den totale
gjennomsnittsskaren regnes ut basert pa svarene fra de 12 leddene. Ved 16- ars alder blir 5
ledd fra CHASQ brukt for & male ungdommens vurdering av utseende generelt, samt ansikt
og kropp separat, i tillegg til spaltens pavirkning pa sosiale forhold og en subjektiv vurdering
av spaltens synlighet. | likhet med 10- ars alder blir rangering gjort pa en intervallskala fra 0
til 10, der en rangering pa 10 indikerer at ungdommen er veldig forngyd. Den totale
gjennomsnittsskaren regnes ut basert pa svarene fra de 5 leddene.

CHASQ har en intern konsistens pa « =.86 ved 10- ars alder og pa a =.75 ved 16- ars alder i
dette utvalget. Samt tilfredsstillende til god validitet i to store og representative norske
spalteutvalg (Feragen & Stock, 2016; Feragen et al., 2015).

2.3.4.2 Tilfredshet med eget utseende ved 16- ars alder
Som et generelt mal pa utseende ved 16- ars alder blir delskalen tilfredshet med utseende

(Physical Appearance) brukt. Denne inngar i Self- Perception Profile for Adolescents (SPPA)
som maler ulike dimensjoner av selvfglelse. Skalaen ble hentet fra en revidert norsk utgave av
Self- Perception Profile for Adolescents, som er opprinnelig utviklet av Harter (1988)
(Wichstrgm, 1995).

Hver delskala bestar av fem ledd. | tillegg til delskalaen tilfredshet med utseende brukes i

denne studien to andre delskaler fra SPPA som presenteres i avsnittet ”Sosiale faktorer”.

Skalaen tilfredshet med utseende besto av leddene «Jeg synes jeg ser bra ut», «Jeg liker
utseendet mitt godt», «Jeg gnsker at jeg sa annerledes ut», «Jeg gnsker at kroppen min var
annerledes» og «Jeg er ikke forngyd med utseendet mitt». Harter (2012) beskriver at denne

skalaen maler i hvilken grad ungdommen faler seg forngyd med eget utseende (kropp, ansikt,
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har etc.) og opplever seg selv som attraktiv. Leddene blir besvart ved hjelp av en firepunkts
Likert- skala som gar fra stemmer svart darlig (1), stemmer ganske darlig (2), stemmer
ganske godt (3) til stemmer sveert godt (4). En gjennomsnittsskare ble regnet ut etter at
leddene med negativ ordlyd var reversert. Intern konsistens for utvalget i denne studien er a
=.90.

2.3.5 Sosiale faktorer

2.3.5.1 Sosial kompetanse og naere vennskap
Bade sosial kompetanse (Social competence) og nare vennskap (Close friendship) blir malt

av to delskalaer i SPPA. Skalaen nare vennskap besto av leddene «Jeg har ikke noen god
venn som jeg kan dele virkelige personlige ting med», «Jeg synes det er vanskelig a fa venner
som jeg virkelig kan stole pa», «Jeg har en venn som jeg kan dele ting med». «Jeg har en neer
venn jeg kan dele hemmeligheter med» og «Jeg klarer a fa virkelige nare venner». Skalaen er
ment til & male ungdommens evne til & danne nare vennskap med dem de gnsker a dele
personlige tanker og hemmeligheter med (Harter, 2012). Intern konsistens for dette utvalget er
o =.78.

Skalaen sosial kompetanse bestar av leddene «Jeg er populer blant jevnaldrende», «Jeg synes
det er vanskelig & fa venner», «Jeg faler at jevnaldrende godtar meg», «Jeg har mange
venner» og «Andre ungdommer har vanskelig for a like meg». | falge Harter (2012) maler
skalaen sosial kompetanse hvorvidt ungdommene vet hvordan man far venner, har ferdigheter
med tanke pa a fa andre til & like en selv, forstar hva som skal til for & bli populeer og vet hva
man skal gjere for a fa andre til & akseptere en selv. Intern konsistens for dette utvalget er a
=.80.

Begge delskalaene har samme svarkategorier som tilfredshet med utseende, og et hgyt

gjennomsnitt tilsvarer god selvfalelse relatert til disse dimensjonene.

2.3.5.2 Negative sosiale erfaringer ved 10- og 16- ars alder
Negative sosiale erfaringer ble malt ved hjelp av utsagn fra Child Experience Questionnaire

(CEQ) (Pertschuk & Whitaker, 1982). CEQ reflekterer barnets eller ungdommens oppfatning
av sosiale erfaringer pa en fempunkts Likert- skala, der svarkategoriene gar fra aldri (0),
nesten aldri (1), av og til (2), ofte (3) til veldig ofte (4).

Feragen og Borge (2010) identifiserte ved hjelp av faktoranalyse at fire av testens tjue utsagn

hadde en felles underliggende dimensjon som dekket ulike aspekter av oppfattet negativ sosial
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erfaring. De fire utsagnene er «jeg blir ertet», «folk stirrer pa meg», «jeg praver a giemme
meg bort fra andre», «jeg blir valgt sist nar andre velger lag». Utsagnene reflekterer barnet
eller ungdommens oppfattede sosiale ekskludering og erting fra jevnaldrende. En
gjennomsnittsskare ble beregnet der en hgy verdi reflekterer hgyt niva av negativ sosial
erfaring. CEQ har en lav intern konsistens ved 10- ars alder (« =.58) og ved 16- ars alder («
=.64) i dette utvalget.

2.3.5.3 Selvrapportert erting malt ved 10- og 16- ars alder
I tillegg til den kontinuerlige variabelen som malte negative sosiale erfaringer besvarte

deltakerne ved 10- og 16- ars alder pa om de ble ertet ved daveerende tidspunkt (ja/ nei) eller
om de hadde opplevd erting tidligere (ja/ nei). Det ble ikke gjort noen distinksjon mellom
utseenderelatert og ikke- utseenderelatert erting. Ved begge tidspunkt ble deltakerne spurt om
de opplevde naveerende og/ eller tidligere erting (dikotom variabel). Siden informasjon om
erting far og ved 10- ars alder, i tillegg til far og ved 16- ars alder ble samlet inn, gir dette et
naveerende og et retrospektivt mal pa erting ved begge tidspunkter. Informasjon om tidligere
erting ved 16- ars alder inneholder ingen detaljer om ved hvilket tidspunkt dette skjedde pa.
Pa grunn av dette kan noe av den retrospektive registreringen av erting ved 16- ars alder

overlappe med erting registrert ved 10- ars alder.

2.3.5.4 Kjgnn
Jenter er kodet som (0) og gutter som (1).

2.4 Etiske vurderinger
Godkjenning av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK @st) og

Datatilsynet var hentet inn far jeg ble knyttet til hovedoppgaveprosjektet. Denne
godkjenningen omfattet ogsa vinklingen jeg har valgt for denne studien.

Ved 10- ars rutineundersgkelse blir det utdelt samtykkeskjema til barnets foresatte, slik at de
kan beslutte om de gnsker a gi informert samtykke til at barnets og foreldrenes rapporteringer
blir en del av forskningsprosjektet. Dette besluttes ved & levere inn et underskrevet skjema
ved undersgkelsestidspunktet eller sende samtykke ved en senere anledning (grunnet
betenkningstid eller ngyere gjennomlesning). Ungdommene som er fylt 16 ar (medisinsk
myndige), gir selv samtykke til & delta i studien, samtidig som foreldrene blir informert. Hvis
ungdommen ikke er fylt 16 ar ved rutineundersgkelsen, er det foreldrene som samtykker pa
ungdommens vegne. For enkelte deltakere ble samtykke hentet inn i etterkant av

undersgkelsen. Arsaken til dette var fordi for tre av arskullene var rutineundersgkelsene blitt
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gjennomfart far forskningsprosjektet hadde startet opp. Ungdommene som deltok i denne
perioden ble kontaktet i ettertid for & innhente informert samtykke, da det var gnskelig a
kunne bruke data fra disse arskullene ogsa. Ungdommene som kom til rutineundersgkelse ved
Rikshospitalet etter forskningsprosjektets begynnelse fikk utdelt samtykkeskjema ved

undersgkelsen.

Siden foresatte ved 10- ars undersgkelsen og ungdommene eller de foresatte ved 16- ars
undersgkelsen kan velge a levere samtykke pa stedet eller lese og sende samtykke ved en
senere anledning, var det noen av disse som ikke svarte. Deltakerne ble forsgkt kontaktet per
telefon eller per brev. Noen deltakere var ikke mulig a fa tak i, da de enten hadde manglende

kontaktinformasjon eller lot vere & besvare henvendelser.

2.5 Statistiske analyser

Grunnet kjgnnsforskjeller i depresjon og utseendevurderinger i den generelle
ungdomspopulasjonen, vil de fleste analysene i denne studien gjennomfares splittet pa kjgnn.
For kategoriske variabler blir gruppeforskjellene testet ved hjelp av Pearson’s chi-square,
mens independent samples t-test blir benyttet pa de kontinuerlige variablene.

Ved siden av de innledende deskriptive analysene vil det bli utfart en korrelasjonsanalyse pa
alle studievariabler, slik er det mulig a studere sammenhengen mellom depressive symptomer

ved 10- og 16— ars alder hos begge kjgnn i forhold til utseendevurderinger og sosiale faktorer.

For & undersgke hvilke variabler som predikerer depressive symptomer ved 16- ars alder vil
en hierarkisk multippel regresjonsanalyse bli utfgrt. VVariablene blir lagt inn i tre trinn, der
kjgnn, spaltens synlighet og tilleggsvansker blir introdusert i trinn 1 som kontrollvariabler. |
neste trinn blir uavhengige variabler ved 10- ars alder lagt inn og endelig blir uavhengige
variabler ved 16- ars alder introdusert i trinn 3. Kun variabler som er signifikante i foregdende

trinn blir viderefart til neste.

Paired samples t-test vil bli benyttet for & teste hvor stabile depressive symptomer,
utseendevurderinger og sosiale faktorer er fra 10- til 16- ars alder. Utseendevurderinger
(CHASQ) og sosiale erfaringer (CEQ) er malt ved hjelp av det samme instrumentet ved 10-
og 16- ars alder og skarene kunne derfor sammenlignes direkte. Nar det gjelder depressive
symptomer ved 10- og 16- ars alder ble derimot to ulike instrumenter anvendt. Derfor

kalkuleres z- skarer for @ sammenligne depressive symptomer ved de to ulike tidspunktene.
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3 RESULTATER

3.1 Deskriptive analyser
For & belyse min fgrste problemstilling, der jeg gnsket & se nsrmere pa gruppen av 16-

aringer som har moderat og alvorlig grad av depressive symptomer, ble det fgrst gjennomfart
deskriptive analyser av de utvalgte variablene. Dette ble gjennomfgrt for utvalget som helhet
og med tanke pa kjgnnsforskjeller, samt eventuelle ulikheter med tanke pa spaltens synlighet

og tilleggsvansker. Fordelingen av depressive symptomer pa kjgnn er vist i tabell 2.

Tabell 2. Depressive symptomer ved 16 ar fordelt pa kjgnn.

Jenter Gutter

n =144 n =204

n % N %
Normalomrade 96 66.7 183 89.7
Moderate /Alvorlige 48 33.3 21 10.3

Note. y° = 28.19, p<.001

Som vist i tabell 2 har en signifikant stgrre prosentandel av jentene moderate eller alvorlige
depressive symptomer sammenlignet med guttene (y° = 28.19, p<.001). Hvis man bare tar
utgangspunkt i alvorlig grad av depressive symptomer viser resultatene at 18.8 % (n = 27) av

jentene 0g 5.9 % (n = 12) av guttene har alvorlig grad av depressive symptomer.
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| tabell 3 vises forskjeller i spaltens synlighet og tilleggsvansker for jenter og gutter uten
depressive symptomer, samt for dem med moderate og alvorlige depressive symptomer ved

16- ars alder.

Tabell 3. Forskjeller i spaltens synlighet og tilleggsvansker mellom gruppen uten og med
depressive symptomer hos jenter og gutter ved 16- ars alder.

Jenter

Normalomrade Moderate/Alvorlige

n % n % 1«
Ikke synlig spalte 45 64.3 25 35.7
Synlig spalte 51 68.9 23 311 0.35
Ingen tilleggsvansker 68 68.7 31 31.3
Tilleggsvansker 28 62.2 17 37.8 0.58
Gutter

Normalomrade Moderate/Alvorlige

n % n % X
Ikke synlig spalte 49 84.5 9 155
Synlig spalte 134 91.8 12 8.2 2.39
Ingen tilleggsvansker 140 90.3 15 9.7
Tilleggsvansker 43 87.8 6 12.2 0.27

Tabell 3 viser at det ikke er noen statistisk signifikant forskjell mellom de to gruppene med
ulik grad av depressive symptomer nar det kommer til spaltens synlighet eller tilleggsvansker

for verken jentene eller guttene.

| tabell 4 vises gjennomsnitt, standardavvik og t- verdier for alle studievariabler separat for

gutter og jenter.
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Tabell 4. Gjennomsnitt, standardavvik og t- verdier for alle studievariabler malt ved 10- og

16- &rs alder.

Jenter Gutter
M SD M SD t- test
Depresjon 10 ar 5245 11.64 51.82 11.07 0.46
Depresjon 16 &r 168 61 134 34 6.00
Tilleggsvansker 16 ar 32 470 26 44 141

Utseendevurdering (CHASQ) 10 ar 832 147 835 144 -022
Utseendevurdering (CHASQ) 16 ar 6.69 212 743 166 -3.33"
Tilfredshet med utseende 16 &r (SPPA) 2.43 .82 298 63  -6.61"
Sosial kompetanse 16 ar (SPPA) 293 61 330 .50 -5.937
Nere vennskap 16 ar (SPPA) 335 54 340 59 -0.77
Negativ sosial erfaring (CEQ) 10 ar 091 .71 0.73 .63 2.08"
Negativ sosial erfaring (CEQ)16 &r 1.05 .73 054 52 685

*
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Rapportert erting v/ 10 ar .38 49 32 A7 1.12
Rapportert erting far 10 ar .68 A7 .70 46 -0.36
Rapportert erting v/ 16 ar 19 40 A1 .32 1.98"
Rapportert erting for 16 ar 71 45 54 50 310"

"p<05 p<0l p<.00l

Som man ser av tabell 4 er det en signifikant hgyere grad av depressive symptomer hos jenter
enn hos guttene ved 16- ars alder. Det er ingen forskijell i depressive symptomer ved 10- ars
alder. Det er ingen forskjeller i tilleggsvansker. Nar det gjelder utseende er guttene mer
forngyd med utseendevurderinger (CHASQ) som er knyttet til bade spalterelaterte og ikke-
spalterelaterte trekk i ansiktet ved 16- ars alder, mens det er ingen kjennsforskijeller ved 10-
ars alder. Guttene skarer signifikant hgyere pa tilfredshet med utseende ved 16- ars alder, det
samme gjelder for sosial kompetanse. Guttene rapporterer lavere grad av negative sosiale
erfaringer ved bade 10- og 16- ars alder enn det jentene gjar. Jentene rapporterer & ha opplevd
mer erting fer og ved 16- ars alder enn det guttene gjer. Derimot er det ingen

kjennsforskjeller i rapportert erting far og ved 10- ars alder.
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3.2 Sammenhenger mellom studiens variabler
For & belyse studiens andre problemstilling, der det var gnskelig & undersgke sammenhenger

mellom depressive symptomer ved 10- og 16— ars alder hos begge kjenn i forhold til
utseendevurderinger og sosiale faktorer, ble en bivariat korrelasjonsanalyse gjennomfart.
Tabell 5 viser korrelasjoner mellom alle studievariabler splittet pa kjgnn.

Som vi ser av tabell 5, var det en hgy korrelasjon mellom noen av de uavhengige variablene i
analysen, spesielt mellom de to utseendevariablene, samt mellom sosial kompetanse og

negative sosiale erfaringer.

Magnsteret av variabler som korrelerer med depressive symptomer ved 16- ars alder er ganske

likt for jenter og gutter.

De uavhengige variablene som er assosiert med depressive symptomer ved 16- ars alder for
jentene er de utseenderelaterte variablene og de sosiale variablene. Det er en hgy negativ
sammenheng mellom tilfredshet med utseende og grad av depressive symptomer. Det er ferre
sammenhenger med depressive symptomer ved 10- ars alder. Det er en moderat sammenheng
mellom depresjon ved 10- ars alder og tilleggsvansker, samt negative sosiale erfaringer (10
ar). Utseendefaktorer ved 10 ar har ingen sammenheng med depresjon. Det er en spesiell hay
korrelasjon mellom tilfredshet med utseende ved 16- ars alder og depressive symptomer hos
jentene, denne sammenhengen er litt lavere for guttene, men ogsa tilnzrmet en hgy

korrelasjon for dem.

For guttene er det en moderat sammenheng mellom depressive symptomer ved 16- ars alder,
utseendevurdering, sosial kompetanse, og naere vennskap. Det er fa sammenhenger med
depressive symptomer ved 10- ars alder. Det er en moderat sammenheng mellom depresjon
ved 10- ars alder og tilleggsvansker ved 16 ar. Hos guttene er det en moderat negativ
sammenheng mellom negative sosiale erfaringer (10 ar) og utseendevurderinger ved 10- ars

alder.
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Tabell 5. Korrelasjoner for studievariabler malt ved 10- og 16- ars alder for jenter (nedre venstre diagonal) og gutter (avre hgyre diagonal).

DI0 D16 SYN TIL1I0 TIL16 Ev/10 Ef10 Ev/16 Ef16 UVI0 UV16 TUl6 SK16 NV16 CEQI0 CEQ16
Depresjon 104r - 15 .02 257 327 .05 12 14 12 -.09 -.06 -.02 -267 -19 15 29™
Depresjon 16&r 307 - -177 0 -02 .03 .03 -13 217 20" -11 -327 457 357 .34 .01 26"
Synlighet -.13 .01 - -11 -.09 12 13 -.05 18" -18" -417 -01 .08 A1 .09 .02
Tilleggsvansker 104r 307 .06 -.09 - 87" .04 15 14 .02 07 14 10 -.04 -.04 217 .02
Tilleggsvansker 16ar 277 04 -.07 81" - .08 16 .09 .03 .04 07 .06 -.02 -.02 18" .05
Erting ved 108r 15 A1 .09 14 .00 - A1 227207 -.10 -.09 -.08 -12 .06 327 26"
Erting for 10r -22 -.07 337 -06 -.06 13 - 15 23 .00 13 -200 -12 -.03 .09 277
Erting ved 16&r 13 29" .03 .05 -01 317 14 - 19" -.00 -.07 -.06 -23"  -20" .15 45"
Erting for 16ar .08 317 .06 .16 A1 15 38" 30" - -.02 -.15 -16" -15 -.14 .09 257
Utseendevurdering 10&r -17 -15 -15 -.02 -.06 -.09 -.05 .09 -.10 - 21" 277 19" 14 -357 -15
Utseendevurdering 16ar .08 -487  -407 .05 .06 .01 -12 =22 -327 28™ - 557 .18 13 -.10 -19"
Tilfreds. utseende 16ar -.05 -517 19" .09 12 07 -.20 -23" -397 25 707 - 357 287 -.04 -21"
Sosial kompetanse 168r -317 -427 -09 -1 -.08 -.07 -.08 -28"  -26" .16 407 437 - 607 -10 -40™
Neere vennskap 164r -200 -317 -12 -.09 -.06 -.04 .08 -287  -04 23" 21 A7 567 - -11 -27
Neg.sos.erf.10&r 30" .07 10 18 12 507 20 317 367 -16 12 -24" -287 -1 - 12
Neg.sos.erf.164r .08 447 217 12 .10 257 07 427 427 -200 -4 47T 83T -357 34" -

Merknad. D10= Depresjon 10 &r; D16= Depresjon 16 ar; SYN= Synlighet; TIL10= Tilleggsvansker 10 ar; TIL16= Tilleggsvansker 16 ar; Ev/10= Erting ved 10 ar; Ef/10= Erting fer 10 ar;
Ev/16= Erting ved 16 &r; Ef/16= Erting for 16 ar; UV10= Utseendevurdering 10 ar; UV16= Utseendevurdering 16 &r; TU16= Tilfredshet utseende 16 &r; SK16= Sosial kompetanse 16 &r;
NV16= Neere vennskap 16 &r; CEQ10= Negative sosiale erfaringer 10 ar; CEQ16= Negative sosiale erfaringer 16 &r.

*=p<.05, **=p<.01
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3.3 Hvilke variabler predikerer depressive symptomer?
Det var videre gnskelig a undersgke hvilke variabler malt ved 10- og 16 ars alder som kunne

predikere depressive symptomer ved 16 ars alder. For & gjere dette ble en hierarkisk multippel

regresjonsanalyse utfart.

Innledende analyser ble gjennomfart for a sikre at det ikke var noen brudd pa antakelsene for
normalitet, linearitet, multikolinezritet og homoskedastisitet (homoscedasticity). Variablene
blir lagt inn i ulike forhandsbestemte steg. | de innledende analysene (steg 1) kontrollertes det
statistisk for kjgnn, spaltens synlighet og tilleggsvansker. Kun kjgnn var statistisk signifikant
variabel og ble tatt med videre til steg 2 og 3. | steg 2 er depresjon malt ved 10 ar inkludert
slik at man kan se om det predikerer depressive symptomer uavhengig av den mulige effekten
av kjenn. | steg 3 ble uavhengige variabler malt ved 16- ars alder inkludert, kontrollert for
depressive symptomer ved 10- ars alder, samt kjgnn. Slik kunne det studeres hvorvidt
utseenderelaterte variabler og sosiale faktorer predikerer depressive symptomer ved 16- ars
alder, uavhengig av baselinenivaet av depresjonssymptomer ved 10- ars alder. Grunnet hgy
interkorrelasjon mellom de to utseenderelaterte variablene for hele utvalget ved 16- ars alder
(r = .65, p =.000) ble det foretatt to separate regresjonsanalyser, der kun en av
utseendevariablene var inkludert i hver sin analyse (Tabell 6 og 7). Det var ogsa en hgy
negativ interkorrelasjon mellom sosial kompetanse og negative sosiale erfaringer ved 16 ar (r
= .58, p =.000), her ble det valgt  bare inkludere farstnevnte variabel i modell 3 siden
negative sosiale erfaringer ble sett pa som et svakere mal pa sosiale aksept, siden det ikke er
validert.
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Tabell 6. Hierarkisk multippel regresjon med grad av depresjonssymptomer ved 16 ar som

avhengig variabel. Med variabelen tilfredshet med utseende som utseendemal ved 16 ar.

Regresjonsvariabler B R p-verdi
Modell 1
Kjgnn -.283 -.291 <.001
Modell 2
Kjgnn -.276 -.284 <.001
Depressive symptomer 10 ar .010 223 <.001
Modell 3
Kjgnn -.075 -.077 165
Depressive symptomer 10 ar .005 117 <.05
Sosial kompetanse -.145 -171 <.05
Tilfredshet med eget utseende  -.247 -.391 <.001
Naere vennskap -117 -.135 <.05
Rapportert erting ved 16 ar .087 .061 238

Merknad: B: ustandardisert regresjonskoeffisient, 3: standardisert regresjonskoeffisient

Som vi ser av tabell 6, modell 1, predikerer det & veere jente hgyere depresjonsskare. Modell 2
viser at grad av depresjonssymptomer ved 10 ar predikerer depressive symptomer ved 16 ar,
kontrollert for kjgnn. Nar de andre uavhengige variablene blir inkludert i modell 3 er ikke
lenger kjgnn en signifikant prediktor. Her finner vi at lav tilfredshet med utseende sammen
med lav selvfglelse pa sosial kompetanse og pa nare vennskap, og depressive symptomer ved

10- ars alder, er alle unike prediktorer for grad av depresjonssymptomer ved 16- ars alder.
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Tabell 7. Hierarkisk multippel regresjon med grad av depresjonssymptomer ved 16 ar som

avhengig variabel. Med variabelen utseendevurdering (CHASQ) 16 ar som mal pa utseende.

Regresjonsvariabler B R p-verdi
Modell 1
Kjgnn -.286 -.291 <.001
Modell 2
Kjgnn -.279 -.284 <.001
Depressive symptomer 10 ar .010 226 <.001
Modell 3
Kjgnn -.149 -.151 <.01
Depressive symptomer 10 ar .005 123 <.05
Sosial kompetanse -.172 -.202 <.01
Neere vennskap -.140 -.160 <.05
Utseendevurdering ved 16 ar ~ -.069 -.280 <.001
Rapportert erting ved 16 ar 106 075 173

Merknad: B: ustandardisert regresjonskoeffisient, 3: standardisert regresjonskoeffisient

| tabell 7, er tilfredshet med utseende byttet ut med den mer spesifikke utseendevurderingen
ved 16 ar. Her finner vi at resultatene er tilneermet identiske med den forrige

regresjonsanalysen, eneste forskjell er at kjgnn fortsatt er signifikant i modell 3.
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3.4 Stabilitet

For & undersgke hvor stabile depressive symptomer, utseendevurderinger og negative sosiale
erfaringer (erting, gjemme seg bort, bli valgt sist, samt opplevelsen av a bli stirret pa) er fra
barna er 10 til de fyller 16 ar, ble det gjennomfart en paired samples t- test (Tabell 8).

Tabell 8. Stabilitet depressive symptomer, utseendevurdering (z-skarer) og negative sosiale

erfaringer fra 10 til 16 ar. Paired samples t-test.

Jenter

10 &r 16 &r

n M SD M SD t

Depressive symptomer 108 0.01 105 0.33 119 -247

Utseendevurderinger 112 833 144 671 219 7587
Negative sosiale erfaringer 96 0.87 0.70 1.00 0.72 -1.64
Gutter
10 ar 16 ar

n M SD M SD t

Depressive symptomer 159 -0.05 0.94 -0.26 0.68 245
Utseendevurderinger 163 836 140 7.44 163 619
Negative sosiale erfaringer 150 0.72 0.61 0.53 0.47 -3.22"

p<.05 p<.0l p<.001

For jentene er det en signifikant gkning i depressive symptomer, samt en signifikant nedgang
i tilfredshet med utseendet fra 10 til 16 ar. For guttene i den samme tidsperioden, ser vi en
signifikant nedgang i depressive symptomer fra 10 til 16 ars alder. Det er videre en signifikant

nedgang i tilfredshet med utseendet og en nedgang i negative sosiale erfaringer.
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4 DISKUSJON

Denne studiens fokus var a undersgke ungdommer med LKG og betydningen
utseendevurderinger og sosiale faktorer har for sarbarhet og stabilitet for depressive

symptomer fra 10- til 16- ars alder i denne gruppen.

Resultatene viste at flere jenter ved 16- ars alder rapporterte moderat og alvorlig grad av
depressive symptomer sammenlignet med guttene. Videre var det ingen forskjell mellom de
to gruppene med ulik grad av depresjonssymptomer nar det gjaldt spaltens synlighet eller
tilleggsvansker for verken jentene eller guttene. Misngye med utseende og sosiale faktorer
som lav grad av sosial kompetanse og nare vennskap ved 16- ars alder predikerte depressive
symptomer uavhengig av kjgnn ved 16- ars alder. Jentene rapporterte en signifikant gkning i
depressive symptomer fra 10- til 16- ars alder, mens guttene derimot, opplevde en signifikant
nedgang i rapporterte symptomer. Misngye med utseende gker fra 10- til 16- ars alder for
begge kjgnn, men denne misngyen preger jentene i stgrre grad enn guttene. Jentene
rapporterer hgyere grad av negative sosiale erfaringer ved bade 10- og 16- ars alder enn det
guttene gjer. For guttene er det en signifikant nedgang i negative sosiale erfaringer fra 10- til
16- ars alder. Jentene rapporterer a ha opplevd mer erting fer og ved 16- ars alder enn det

guttene gjar, det er ingen kjegnnsforskijeller i rapportert erting far og ved 10- ars alder.

4.1 Depressive symptomer
Det vurderes at andelen av ungdommer med moderat og alvorlig grad av depressive

symptomer i denne studien er lav sammenlignet med ungdomspopulasjonen for gvrig. | denne
studien rapporterer 18.8 % av jentene med LKG alvorlig grad av depressive symptomer
sammenlignet med 29.0 % av 16- drige jenter i et representativt utvalg fra «Ung i Norge».
Tilsvarende var prevalensen lavere for gutter med LKG, 5.9 % sammenlignet med 18 % i den
gvrige populasjonen. Til tross for at jentene med LKG rapporterer flere depressive symptomer
enn guttene, slik som det ogsa er funnet i den generelle ungdomspopulasjonen, sa man i
studien til Feragen og kolleger (2015) at jentene med LKG skarte (i gjennomsnitt) innenfor
normalomradet, mens jentene i referansegruppen skarte innenfor moderate depressive
symptomer. Det a ha et synlig annerledes utseende i seg selv eller tilleggsvansker, ser ikke ut
til & ha noen betydning med tanke pa prevalens av depressive symptomer. Til tross for at

tilleggsvansker kan vere en medvirkende faktor som kan pavirke emosjonelle symptomer og
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psykologisk fungering i spaltegruppen (Feragen et al., 2014), er ikke dette tilfelle i denne

studien.

Nar det kommer til prevalens for depressive symptomer ved 10- ars alder er det ingen
forskjeller mellom kjgnnene. Forekomsten av depresjon hos barn far 13 ar er generelt lav i
den gvrige populasjonen. Fra 13- ars alder gker derimot prevalensen (Wichstrgm, 2007),
denne studien tyder pa at lignende tendenser kan gjelde for jenter fadt med LKG. Guttene i
LKG- utvalget viste derimot en signifikant nedgang i depressive symptomer fra 10 til 16 ar.
De psykologiske undersgkelsene som ligger til grunnlag for datainnsamlingen til denne
studien, ble kun gjennomfart pa to tidspunkter. Inkluderingen av ytterligere en eller flere
undersgkelser ville gitt en mer detaljert kunnskap om hvordan disse mgnstrene endrer seg
over tid og hvor stabile de er. Siden prevalensen i depressive symptomer gker i den generelle
populasjonen ved 13- ars alder, ville det veert interessant a studere LKG- utvalget rundt denne
aldersperioden. Negative livshendelser som traumer, sykdom eller skilsmisse hos foresatte,
ble ikke registrert. Hendelser som dette kan ha forekommet mellom de to tidspunktene det har
veert rutineundersgkelse og kan ha pavirket den avhengige variabelen i studien, men det er
uklart hvordan dette skulle kunne forklare de observerte kjgnnsforskjellene i stabilitet.
Regresjonsanalysen viser at det & veere jente er en signifikant prediktor for depressive
symptomer. | tillegg ser man at misngye med utseende, negative sosiale erfaringer og
depresjonssymptomer ved 10- ars alder er sarbarhetsfaktorer for  oppleve depressive
symptomer som 16- aring nar man har spalte. Utseende og sosiale faktorer vil jeg komme

naermere inn pa senere i diskusjonen.

Den dikotome inndelingen av normalomrade vs. moderat og alvorlig grad av depressive
symptomer gjorde det mulig & foreta grundigere analyser av ungdommene i gruppen med
sarbarhet for depressive symptomer, som viste seg a vare en undergruppe i dette utvalget. Det
tenkes at det er en kvalitativ forskjell mellom en gruppe som ikke opplever noen depressive
symptomer, sammenlignet med en gruppe som rapporterer moderat og alvorlig grad av
depressive symptomer. Det vil derfor veaere ngdvendig a undersgke sammenhengene i
gruppene hver for seg, slik at man kan utvikle kunnskap om hva som muligens forklarer dette.
Dette vil veere spesielt viktig i klinisk sammenheng, da det mest sannsynlig er gruppen som
skarer innenfor moderat og alvorlig grad av depressive symptomer som enten vil sgke hjelp i
helsevesenet eller som LKG- teamet vil identifisere og tilby tettere oppfelging. Winokur et

al., (1984) benyttet HSCL- 25 ved to maletidspunkt, med en fire- ukers periode mellom farste
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og andre selvrapportering, for & identifisere symptomer pa depresjon i en ikke- klinisk
pasientgruppe. Pasientene med lav grad av depressive symptomer utviklet sjeldent symptomer
under denne fire-ukers perioden. Av pasientene som scoret mer enn > 2.0 (alvorlig grad) pa
HSCL- 25 ved farste selvrapportering, forble 72 % av disse, symptomatiske i hgy grad ogsa
fire uker senere. Dette indikerer viktigheten av tidlig screening og vurdering for a
diagnostisere mulige emosjonelle vansker og kunne gi tilpasset og hensiktsmessig behandling
og omsorg. Nar en skare over > 2.0 identifiseres under rutinemessig undersgkelser ved LKG-
teamet i Oslo, er videre evaluering og oppfelging insinuert. Til tross for at ungdommer som
faller innenfor alvorlig grad av depressive symptomer er en undergruppe, trenger disse
ungdommene rask oppfalging og eventuell behandling eller henvisning til lokalt
hjelpeapparat. Pasienter som har moderate skarer pa innledende screening av HSCL- 25,
representerer en mer usikker gruppe, men ogsa denne gruppen bgar bli revurdert jevnlig
(Winokur et al., 1984).

4.2. Utseende

Ved & sammenligne ungdom som har synlig og ikke- synlig spalte, ble det kontrollert for det &
ha en «objektivt sett», synlig annerledeshet i ansiktet. Spaltens synlighet som er med pa a
definere denne gruppen som utvalg, hadde ingen signifikant forklaringsverdi med tanke pa
depressive symptomer. | hvilken grad den objektive synligheten til spalten pavirker
psykologisk og sosial tilpasning, har veert en pagaende debatt innenfor spaltefeltet.
Umiddelbart tenker man at det & veere fadt med spalte vil ha sammenheng med negativ
vurdering av utseende, og innad i LKG- gruppen finner man ofte at de med synlig spalte er
mer misforngyde enn gruppen der spalten ikke er synlig (Feragen et al., 2015). Men flere
studier finner ogsa at ungdom med LKG ikke skiller seg fra den gvrige populasjonen nar det
kommer til kroppstilfredshet (Hunt et al., 2005). Det henger allikevel igjen en oppfatning av
at gruppen er mer misforngyd og dette kan kanskje komme av det faktum at mange studier
bare har gjort sammenligninger innad i LKG- grupper i stedet for sammenligninger med
jevnaldrende fra normalpopulasjonen. Nar man tenker pa utseendes betydning i ungdomstiden
kan dette virke overraskende, men sammenlignet med tidligere funn og hvis man trekker
sammenligninger til utseendefeltet generelt er ikke dette oppsiktsvekkende. Det kan veare stor
diskrepans mellom hvordan en ungdom faktisk ser ut og hvordan denne ungdommen vurderer
utseendet selv. Dette gjelder ogsa i normalpopulasjonen. Eksempler pa dette er for eksempel
normalvektige som rapporterer misngye med vekten og kroppen sin (Grogan, 2006). Det er

altsa ikke mest det objektive utseendet, men den subjektive vurderingen av utseende som
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farer til misngye. Flere studier har funnet evidens for at det er subjektive vurderinger som best
predikerer psykologisk fungering, altsa at det er ungdommens egen opplevelse av utseende og
ikke de diagnostiske og objektive mal som er bestemmende (Moss, 2005; Rumsey &
Harcourt, 2005), noe som ogsa ser ut til & veere tilfelle i denne studien. En synlig
annerledeshet i ansiktet i seg selv som sarbarhetsfaktor for depressive symptomer er derfor
ikke tilstrekkelig. Dette er et positivt funn som tyder pa at utfallet av det & veere fadt med et

synlig annerledes ansikt ikke er gitt.

Man ser en signifikant gkning i misngye i utseende for begge kjenn fra 10- til 16- ars alder.
Til tross for at tilfredshet med egen kropp er pa sitt laveste i tidlig ungdomsalder for bade
jenter og gutter, rapporterer gutter hgyere tilfredshet med kroppsbilde noe som er i
overensstemmelse med hva man finner i den gvrige populasjonen. Funnene viste at jentene
opplevde depressive plager i stgrre grad enn guttene og at sammenhengen mellom depressive
symptomer og utseende er noe sterkere i jentegruppen enn i guttegruppen. Dette stemmer
overens med tidligere forskning i den generelle ungdomspopulasjonen der flere longitudinelle
studier har bekreftet at negativ evaluering av kroppsbilde blir forsterket i lgpet av
ungdomsskolearene for bade gutter og jenter (Bearman, Presnell, Martinez, & Stice, 2006;
von Soest & Wichstrgm, 2009). Det kan ogsa se ut som at evalueringen av det globale
utseende har noe sterkere sammenheng med depressive symptomer enn den mer spesifikke

utseendevurderingen har for disse ungdommene.

Misngyen ser derfor ut til & handle om ungdommers generelle bekymringer rundt kropp og
fysisk attraktivitet og kanskje ikke spalten i seg selv. Bade gutter og jenter med LKG
rapporterer misngye med utseende i en tid der de selv og jevnaldrende blir svert opptatt av
kroppsbilde. Dette sees pa som en naturlig utvikling av kroppsbilde som ungdommer generelt
gar gjennom i puberteten. Det kan veere spesielt viktig a falge opp jenter med LKG, med
tanke pa tilfredshet med egen kropp og utseende generelt og ikke bare med tanke pa spaltens
objektive synlighet. Det kan tenkes at intervensjoner som er knyttet til styrking av selvbilde
vil veere av spesiell nytte i denne perioden, der ungdommers misngye med kropp vurderes i

starre grad & ha sammenheng med pubertet.
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4.3 Sosiale faktorer
Bade lav selvfalelse i forhold til sosial kompetanse og neere vennskap predikerer depressive

symptomer ved 16- ars alder, uavhengig av kroppsbilde. Det kan for eksempel tenkes at lav
sosial kompetanse kan fare til mindre stgtte fra venner, som igjen kan fare til gkte
depresjonssymptomer. Det kan ogsa vaere mulig at lav selvfglelse pa disse variablene
indikerer en fglelse av darlig sosial integrering med jevnaldrende, noe som er en viktig
utviklingsoppgave i ungdomsperioden. Jentene rapporterer hgyere grad av negative sosiale
erfaringer ved bade 10- og 16- ars alder enn det guttene gjar. Til tross for dette ser det ut til at
negative sosiale erfaringer er noe minoriteten av barn og ungdom med spalte ser ut til a
oppleve. For guttene ser man en signifikant nedgang i negative sosiale erfaringer fra 10- til

16- ars alder.

Feragen og kolleger (2015) fant ingen forskjeller mellom 16 ar gamle jenter med synlig
spalte, ikke- synlig spalte eller referansegruppen fra «Ung i Norge» nar det kom til nare
vennskap. For guttene sa spaltens synlighet ut til & vaere assosiert med mer positive
oppfatninger av nare vennskap sammenlignet med de to andre gruppene. Samme tendenser sa
man nar det kom til sosial kompetanse. Dette kan tyde pa beskyttende faktorer, hovedsakelig
hos unge gutter med LKG. von Soest, Wichstram, og Kvalem (2015) utforsket utviklingen av
selvfglelse innenfor de ulike skalaene i SPPA og fant at nare vennskap var den eneste skalaen
der kvinner konsekvent hadde hgyere selvfalelsesskare enn menn. | denne studien derimot,
ser dette ikke ut til & veere tilfellet, da det ikke er forskjeller mellom kjgnnene nar det kommer
til naere vennskap. Ideen om at bedre kvalitet pa naere vennskap kan fungere som en buffer
mot vanskeligheter med andre jevnaldrende har blitt foreslatt tidligere, bade innen generell
litteratur (Berndt, Hawkins, & Jiao, 1999) og i spaltelitteratur (Feragen et al, 2010; Tiemens,
Nicholas, & Forrest, 2013). Generelt er sosial stgtte kjent for & beskytte mot psykologiske
plager og for a styrke positiv tilpasning hos individer som pavirkes av en synlig annerledes
tilstand (Baker, Owens, Stern, & Willmot, 2009). Resultatene tyder pa at mer positive sosiale
opplevelser kan vaere assosiert med det faktum at gutter med LKG rapporterte feerre

depressive symptomer enn gutter fra den gvrige populasjonen.

Jentene rapporterer & ha opplevd mer erting far og ved 16- ars alder enn det guttene gjer, det
er derimot ingen kjennsforskjeller i rapportert erting fer og ved 10- ars alder. Det ser videre ut
til at erting fer og ved 16- ars alder har en bivariat ssmmenheng med depressive symptomer

for begge kjgnn, men denne sammenhengen var ikke signifikant i regresjonsanalysen. Det er
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ogsa en lav sammenheng mellom erting far 16- ars alder og synlighet for guttene. En
begrensning med disse resultatene er at dataene ikke spesifiserer om ertingen er relatert til
spalterelaterte trekk eller ikke. Det er heller ingen inkludering av mal som vurderer grad av
intensitet pa ertingen eller om ertingen bestod av repeterte erfaringer over tid, noe som kan
gjere det vanskelig a tolke de endelige resultatene. Det er ogsa behov for starre klarhet og
enighet i hva konseptualiseringen av erting og mobbing er, og hvilket mal som skal brukes for
a vurdere disse begrepene (Reijntjes et al., 2010), slik at man kan gjare bedre
sammenligninger mellom ulike studier. Rapportering av erting for 10- og 16- ars alder ble
samlet inn retrospektivt, noe som potensielt kan ha pavirket reliabiliteten. Det vurderes
ytterligere at variabelen som retrospektivt rapporterer erting fer 16 ar er den svakeste. De
fleste deltakerne hadde ikke spesifisert nar denne ertingen forekom, og det er derfor vanskelig
i de fleste tilfellene & avkrefte at erting rapportert far 16- ars alder ikke overlapper erting
rapportert for eller ved 10- ars alder. Feragen & Stock (2016) viser til at denne overlappende

subgruppen mest sannsynlig er liten, og har derfor marginal innvirkning pa resultatene.

Resultatene fra denne studien foreslar at for a forebygge bekymringer rundt utseende og
emosjonelle vansker, kan klinikere inkludere et sterkt fokus pa sosiale erfaringer. Det er
viktig med vennskap som er trygge og stabile over tid. Det vil veere nyttig a kartlegge barn og
ungdommens sosiale forhold og eventuelt bidra med & iverksette tiltak for & hjelpe unge med
LKG som har det vanskelig nar det kommer til negative sosiale erfaringer og erting.
Skolebasert forebygging og intervensjoner bar ha som mal & redusere forekomst av erting og
mobbing fra jevnaldrende for a beskytte unge fra de negative konsekvensene dette kan pafare
(Feragen & Stock, 2016). Parallelt, bar forebygging i skolene og de kliniske intervensjonene
vaere rettet mot a styrke sosiale ferdigheter og resiliens hos sarbare unge (Kapp-Simon et al.,
2005). For eksempel kan det a styrke ungdommenes oppfatninger av sosial kompetanse fare
til forbedringer knyttet til emosjonell resiliens og tilfredshet med utseende, som har vert vist
tidligere (Kleve, Rumsey, Wyn-Williams, & White, 2002).

Kompleksiteten og interaksjonen mellom studiens ulike variabler, gjar det vanskelig a trekke
klare konklusjoner. Allikevel tyder funnene fra denne studien pa at ulike prosesser av
sarbarhet og resiliens foregar samtidig. Unge med LKG viser god tilpasning pa enkelte
omrader, mens de er mer sarbare innenfor andre omrader, slik det er vist i den generelle
resiliens litteraturen (Feragen et al., 2015). Klinikere og forskere ma identifisere de barna og
ungdommene som fgler at deres medfgdte tilstand bidrar til lav tilfredshet med spalterelaterte
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trekk i ansiktet, misngye med kropp og utseende generelt, samt dem som opplever negative
sosiale erfaringer eller erting og videre bistd med stette. Gitt den kjente pavirkningen lav
tilfredshet med utseende og negative sosiale erfaringer har pa psykologisk trivsel og
emosjonelle vansker, er identifiseringen av positive subjektive utseendeevalueringer og
positive sosiale erfaringer i like stor grad som negative, viktig for a fa forstaelse for hvordan
disse kan styrke emosjonell tilpasning, dette burde vare primere mal for fremtidige kliniske

intervensjoner og forskning.

4.4 Metodiske styrker og begrensninger

4.4.1 Utvalget
Prevalensen for LKG i den allmenne befolkningen er lav og av den grunn har mange av

studiene pa feltet sma utvalg. En styrke med denne studien er det longitudinelle datasettet,
som baserer seg pa 372 unge mennesker med LKG, som har deltatt pa to psykologiske
rutineundersgkelser over en periode pa seks ars. Dette har bidratt til verdifull innsikt i
retningen og egenskapene til viktige faktorer innen dette fagfeltet. Utvalget var basert pa syv
pafelgende fadselskohorter, dette tilsvarer ca. to tredjedeler av alle 16-aringer med spalte i
Norge som er fgdt i perioden 1992 til 1998.

Innvendinger kan likevel rettes mot funnene og tolkningene av disse. Utvalget i
undersgkelsen er noe skjevt, da det er en lavere andel jenter enn gutter. Dette er forventet i
spalteutvalg, da ganespalter forekommer oftere hos jenter, mens leppespalter og leppe-,
kjeve-, ganespalter forekommer dobbelt sa hyppig hos gutter (Mossey & Little, 2002). Ved a
splitte studien pa kjgnn forekommer denne skjevheten i fordelingen av spalter. Det ville
derfor veert ideelt & sammenligne ungdommene med synlig spalte og dem med ikke- synlig

spalte i tillegg til & splitte pa kjenn, men starre utvalg kreves for & gjere dette.

4.4.2 Longitudinelle studier
De fleste studier innen feltet er basert pa krysseksjonell og retrospektiv metode, noe som kan

veere med pa a begrense tolkningen av funnene. Denne studien utforsket sarbarhet og stabilitet
for depresjon hos unge med LKG i et longitudinelt perspektiv, longitudinelle studier innen
feltet er blitt etterlyst. Longitudinelle design kan veere kostbare og mer tidkrevende a
gjennomfagre sammenlignet med krysseksjonelle studier og dermed veere vanskeligere a
praktisere. Krysseksjonelle studier kan identifisere og tydeliggjere betydningsfulle variabler.
Dette kan veere bidrag til videre undersgkelse i longitudinelle studier. Det kan vaere en
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utfordring at deltakerne i studien blir utsatt for repetert testing, noe som kan pavirke svarene
deres. Rutineundersgkelsene ved LKG- teamet i Oslo gjennomfgres med seks ars mellomrom,
der noen av de utvalgte maleinstrumentene benyttes bade ved 10- og 16- ars alder. For &
kunne studere stabilitet over tid vurderes det som nyttig at samme maleinstrumenter benyttes
ved de to ulike malingene, slik at man i starre grad kan veere sikker pa at man maler de
samme underliggende dimensjonene ved begge tidspunkter. For & fange opp hvilke faktorer
som er av betydning for & oppdage tidlig sarbarhet og stabilitet for utvikling av depressive
symptomer hos barn og unge med LKG trenger feltet bade longitudinelle og krysseksjonelle

studier.

4.4.3 Dikotome variabler
I denne undersgkelsen ble dikotome variabler anvendt i analysene som et tillegg til de

kontinuerlige, og funnene er i stor grad sammenfallende. De dikotome variablene ble
opprettet for a utforske egenskapene til hgyrisikogrupper med hensyn til kjenn, spaltens
synlighet, tilstedeveerelse eller fraveer av tilleggsvansker, samt for normal vs. moderat og
alvorlig grad av depressive symptomer. A benytte dikotome variabler synes & ha tilfart

studien flere nyanser.

4.4.4 Maleinstrumenter
For effektivt & kunne fange opp i hvilken grad ungdom med LKG opplever depressive

symptomer, psykososiale utfordringer og videre hvordan de tilpasser seg disse, er det
ngdvendig med enighet rundt mal som bade er klinisk nyttig og psykometrisk robuste.
Prosessen rundt det & velge mal har vaert utfordrende, og dialogen rundt forskere og klinikere

er pagaende innen feltet.

SPPA, HSCL- 25, og SDQ er alle validerte mal, mens CEQ og CHASQ ikke er dette.
Maleinstrumentene i denne studien demonstrerte hovedsakelig god indre reliabilitet. CHASQ
har blitt brukt i en rekke LKG- studier og var en av to mal i denne studien som syntes a peke
pa utfordringer knyttet til misngye med utseende. Maleinstrumentet er lett & administrere og
tolke, og viser god intern reliabilitet innenfor det gjeldende utvalget. CHASQ ser altsa ut til a
veere et nyttig maleinstrument, men dessverre er ingen publiserte normer tilgjengelig i dag.
CEQ viste lav intern konsistens for dette utvalget, dette er viktig a ta hensyn til i
generaliseringen av funnene. I tillegg gjgr manglende normer funnene vanskeligere a tolke.
Til tross for dette finner enkelte LKG- team dette maleinstrumentet klinisk nyttig (Feragen et
al., 2015).
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PIC og HSCL- 25 er ikke kliniske mal pa depresjon. De maler kun et utvalg plager som kan
vaere symptomatiske for depresjon og gar ikke dypere eller systematisk inn i disse. Det kan
tenkes at PIC og HSCL- 25 ikke er konsise nok for a avdekke plagene til barna ved 10- og
ungdommene ved 16- ars alder, og at de derfor ikke fremstar som deprimerte. Det er ogsa
mulig at unge som kjenner seg igjen i leddene som indikerer plager som for eksempel
sgvnproblemer, mangel pa energi og sosial isolasjon har disse vanskene av andre arsaker enn
nedsatt stemningsleie. Da deltakernes depresjonssymptomer ved 10- og 16- ars alder blir malt
av to ulike instrumenter, er det usikkert om de samme underliggende fenomenene blir malt.
Flere av studiens maleinstrumenter benyttes i store nasjonale studier, noe som gjer det mulig

a sammenligne ungdommer med LKG med den gvrige ungdomspopulasjonen.

4.4.5 Kliniske implikasjoner
Siden depresjonssymptomer ved 10- ars alder predikerer depressive symptomer ogsa ved 16-

ars alder vil veere viktig a identifisere disse 10- aringene, slik at man kan forebygge en slik
utvikling. Til tross for at det virker & vere kliniske forskjeller pa det a rapportere moderat og
alvorlig grad av depressive symptomer, er det viktig & kontakte ungdommen som faller inn
under begge disse gruppene, spesielt med tanke pa at depressive lidelser i ungdomsalder viser
signifikant kontinuitet inn i voksen alder (Harrington, 2002). Prevalensen for moderat og
alvorlig grad av depressive symptomer som fremkom i denne studien, indikerer at det er
viktig & fortsette & undersgke barn og ungdommers grad av depressive symptomer ved
rutineundersgkelsene hos LKG- team bade ved 10- og 16- ars alder. Det vil veere sardeles
viktig at symptomer pa depresjon oppdages og at ungdommene far hjelp, slik at man kan
fange opp psykososiale vansker tidlig. Det er viktig at barn og ungdom med LKG utvikler seg
pa lik linje som sine jevnaldrende (Turner et al., 1998).

Ungdommer fadt med LKG gjennomgar et omfattende og regelmessig oppfalgings- og
behandlingsopplegg gjennom oppvekst frem til tidlig voksen alder. Dette kan ha bade
negative og positive konsekvenser. Denne regelmessigheten i undersgkelser kan virke som
kontinuerlige paminnelser pa ungdommens annerledeshet, i tillegg kan behandlingen veere
belastende (Kapp-Simon, 2004; Rumsey, 2002). Pa en annen side kan denne kontinuerlige
oppfelgingen gi en falelse av a bli godt ivaretatt og skape trygghet for den enkelte (Kapp-
Simon, 2004). Behandlingstilbudets sentralisering farer til at avtaler hos de ulike faggruppene
i teamet koordineres, samt at det hele tiden kommuniseres pa tvers av de involverte

faggruppene. Dette kan tenkes & minske belastningen ved den regelmessige oppfelgingen og
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behandlingen. I tillegg til dette kan mgte med andre ungdommer i tilsvarende situasjon, samt

behandlere, vaere med pa & normalisere tilstanden.

4.4.6 Videre forskning
Det er fa studier som kan sammenligne ungdommer som har gjennomgatt et like identisk

behandlingsopplegg som ungdommene i denne studien. Det er plausibelt 4 anta at
oppfelgingen og behandlingen denne gruppen mottar vil kunne prege ungdommene i bade
negativ og positiv forstand. Det vil videre vert nyttig & sammenligne denne gruppen med
andre unge som gjennomgar lignende oppfglging og behandling, slik at man kan kontrollere
for betydningen av dette. Det ville ogsa veert interessant 8 sammenligne utvalget fra Oslo med
barn og ungdom som benytter seg av landets andre sentraliserte behandlingsinstans i Bergen,

da det kun er barn og ungdom i Oslo som far rutinemessig oppfalging av psykolog.

Et av de viktigste funnene i denne studien er at ungdom med LKG ikke synes a oppleve starre
psykiske vansker enn jevnaldrende nar de sammenlignes med den gvrige populasjonen. Hva
som derimot synes a veere arsakene til dette, er det ngdvendig a studere videre. Det trengs
ytterligere indikasjon pa hvilke prosesser av emosjonell resiliens som foregar hos dem fadt
med LKG. Det vil veere sveert nyttig med flere studier som sammenligner disse ungdommene
med den generelle ungdomspopulasjonen. Det er pa den andre siden enkelte ungdommer i
LKG- gruppen som star i faresonen for emosjonelle vansker. Mer forskning pa undergrupper
av ungdom som kan vere i psykologisk risiko i ett eller flere omrader nar det kommer til
psykososial tilpasning er ogsa ngdvendig. Slik kan vi bedre forsta hvorfor noen unge med en
synlig annerledeshet i ansiktet ikke takler de utfordringene som er involvert med deres
tilstand. Forhapentligvis vil man i sterst mulig grad kunne forebygge forekomsten av
emosjonelle og psykososiale vansker, fremfor a sette inn tiltak etter at slike problemer har
oppstatt.

Det er sannsynlig at andre variabler enn dem belyst i denne studien, har betydning for
ungdommer med LKG. Bade med tanke pa sarbarhet for utvikling av emosjonelle vansker,
men ogsa nar det kommer til beskyttelsesfaktorer. Individuelle variasjoner i personlighet er
ikke malt i dette utvalget, og kan kanskje vaere med pa a forklare disse variasjonene. Ulike
personlighetstrekk kan ha innvirkning pa prosesser av resiliens, samt hvordan man tilpasser
seg en synlig annerledes tilstand. Til slutt er det er viktig a ta i betraktning at dataene er basert
pa et norsk utvalg og at disse funnene trenger ytterligere bekreftelse fra andre

sosiogkonomiske og kulturelle kontekster.
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5 KONKLUSJON

Kjenn var den mest fremtredende medierende faktor i denne studien, i trad med studier med
ungdom generelt. Resultatene fra denne studien viser at en tidlig identifisering av ungdommer
med sarbarhet for depresjonssymptomer grunnet misngye med utseende og negative sosiale
erfaringer er viktig for positiv psykologisk tilpasning. Til tross for de ekstra utfordringene
som er knyttet til det & vokse opp med LKG ser det ut til at disse ungdommene klarer seg
bedre enn jevnaldrende i den generelle populasjonen. Denne studiens funn er med pa a
bekrefte at det & veere fadt med en synlig annerledeshet i seg selv ikke er koblet til negative
konsekvenser. En «objektivt sett» annerledeshet i ansiktet som sarbarhetsfaktor for depressive
symptomer er ikke tilstrekkelig som forklaringsvariabel. Disse funnene kan veere en
ytterligere indikasjon pa at prosesser av emosjonell resiliens foregar hos dem fadt med spalte.
Eksponering for utfordringer fra ung alder kan fare til psykologiske mestringsstrategier i
respons til det & handtere motgang, noe som kan gjgre disse ungdommene mer hardfgre. Det
kan ogsa tenkes at oppfelgingen og behandlingen denne gruppen mottar preger ungdommene

i positiv forstand.

Denne studien oppfordrer klinikere og forskere innen feltet for medfadte tilstander til &
bevege seg bort fra et paradigme der synlig annerledeshet predikerer emosjonelle vansker i
seg selv og mot en forstaelse av de sentrale faktorene som pavirker et individs
selvoppfatninger, slik som subjektiv evaluering av utseende og positive og negative sosiale

erfaringer.
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Vedlegg

Vedlegg 1:

Tilfredshet med utseendet

Noen barn er forngyd med hvordan de ser ut. Andre barn kunne tenkt seg a se
annerledes ut pa en eller annen mate. Hva feler du i forhold til ditt eget utseende?

1. Hvasynes du om hvordan du ser ut?

Veldig

forngyd @

10

2. Hva synes du om ansiktet ditt?

Veldig

forngyd @

10

3. Hvor pen synes du at du er?

Veldig

pen

10
Hva fgler du i forhold til disse delene av ansiktet ditt?

4. Nesen:

Veldig

forngyd @

10

®

Veldig lite
fornayd

Veldig lite
forngyd

Veldig lite
pen

Veldig lite
forngyd
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5. Leppen:

Veldig
forngyd @
10
6. Haken:
Veldig
forngyd @
10
7. Tennene:
Veldig
forngyd @
10
8. Haret:
Veldig
forngyd @
10
9. Orene:
Veldig
forngyd @
10
10. @ynene:
Veldig
forngyd @
10
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Veldig lite
fornayd

Veldig lite
forngyd

Veldig lite
fornayd

Veldig lite
forngyd

Veldig lite
fornayd

Veldig lite
forngyd
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11. Hvor forngyd er du med talen din (lydene nar du snakker)?

Veldig Veldig lite
forngyd @ ® fornayd

10 0

12. Hvor forngyd er du med hgrselen din?

Veldig Veldig lite
forngyd @ ® fornayd

10 0
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Vedlegg 2:

40.Hvor forngyd er du med ditt utseende "totalt sett”:

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

Veldig forngyd Veldig lite forngyd

41.Hvor forngyd er du med kroppen din:

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

Veldig forngyd Veldig lite forngyd

42.Hvor forngyd er du med ditt ansikt:

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

Veldig forngyd Veldig lite forngyd

43.Hvor synlig tror du spalten er for andre mennesker?

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

Veldig lite synlig Veldig synlig

44.1 hvilken grad tror du spalten pavirker ditt forhold til andre?

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

Veldig lite pavirket Veldig padvirket
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