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Sammendrag

Bakgrunn

A ha et positivt selvbilde og en sterk identitet er viktig for en persons tanker, folelser,
motivasjon og atferd i samspill med andre (Rosenberg, 1979; Skaalvik & Skaalvik, 2013).
Ungdom med leppe- kjeve- ganespalte synes & ha okt risiko for 4 utvikle et dérlig selvbilde
og en negativ identitet (Berger & Dalton, 2011; Feragen, 2009; Turner, Rumsey, & Sandy,
1998). Hensikten med denne studien var & undersgke hvordan selvbildet og identiteten til
ungdom pavirkes av at de er foedt med en leppe- kjeve- ganespalte, og problemstillingen var:

Hvordan pavirkes selvbildet og identiteten til ungdom av d ha en leppe- kjeve- ganespalte?

Metode
6 jenter med leppe- kjeve- ganespalte 1 alderen 16-20 ar ble intervjuet ved bruk av en

semistrukturert intervjuguide, og tilnermingen baserte seg pa et fenomenologisk perspektiv.

Resultater

Resultatene av intervjuundersekelsen viser at informantene opplever a stort sett har et positivt
selvbilde 1 dag, og at selvbildet for de fleste spesielt har hatt en positiv utvikling de siste
arene. Det synes ikke & veere en sammenheng mellom spaltetype og selvbilde, men omfanget
og varigheten pa behandlingsforlapet spiller en viktig rolle. Informantene beskriver sitt
selvbilde som darligst 1 periodene de har hatt sterst utfordringer med spalten.

Ungdommene opplever at LKG 1 varierende grad har betydning for deres identitet 1 dag, og

resultatene kan synes & variere med type spalte og behandlingsforlgpets omfang.

Konklusjon

Selvbildet og identiteten til ungdom med leppe- kjeve- ganespalte synes & bli pavirket av
behandlingsforlgpets omfang, samt at identiteten pavirkes i noen grad av spaltetype.

I tillegg ble det avdekket en rekke forhold knyttet til risiko- og beskyttelsesfaktorer som

synes & pdvirke ungdommene. Disse var utseendeavvik, talevansker, mestring og sosial statte.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

A ha et positivt selvbilde er viktig for en persons tanker, folelser, motivasjon og atferd i
samspill med andre. Alle mennesker har en trang til & ha positive folelser om seg selv, og
selvbildet kan derfor ha stor betydning for trivsel og funksjon i hverdagen (Rosenberg, 1979;
Skaalvik & Skaalvik, 2013). A ha en sterk identitet har en sentral betydning for utviklingen
av selvbildet, samtidig som det er et av menneskets grunnleggende behov (Larsen & Buss,
2010). A ha en sterk identitet innebzrer 4 ha et stabilt og trygt selvbilde, samtidig som man er
bevisst sin sosiale forankring (Oyserman, Elmore, & Smith, 2012; Tetzchner, 2012). A finne
sin identitet blir sett pd som en sentral oppgave 1 ungdomséarene, og det er vanskelig & gjore
en betraktning av ungdoms selvbilde uten & ogsé referere til identitet (Coleman, Herzberg, &

Morris, 1977).

Mennesker som blir fadt med en leppe- kjeve- ganespalte (heretter kalt LKG) har gkt risiko
for 4 utvikle et dérlig selvbilde og en negativ identitet (Berger & Dalton, 2011; Feragen,
2009; Turner et al., 1998). Mennesker med LKG blir tett fulgt opp av spesialiserte
behandlingsteam fra de blir fodt og fram til 16-20 arsalderen. Etter siste undersokelse
kommer en vanligvis ikke til oppfelgingstimer, og en vet derfor lite om hvordan ungdom og

unge voksne oppfatter sitt selvbilde og sin identitet.

Den siste tiden har det blitt mer fokus pd ungdom med leppe- kjeve- ganespalte i media. Det
faktum at ungdom ma vente 1 opptil fire ar pa sekundaroperasjoner for a endre pé utseendet
eller tann- og bittforhold (Bordvik & Nilsen, 2014), kan siledes oppleves som en belastning

for mange.

1.2 Prosjektets formal og problemstilling

Formélet med denne studien har vart & undersoke hvordan selvbildet og identiteten til
ungdom pavirkes av a ha en leppe- kjeve- ganespalte. Jeg onsket a finne ut pa hvilken méate
en leppe- kjeve- ganespalte kan ha betydning for deres selvbilde og identitet.

For a finne svar pa dette har jeg valgt a ta et perspektiv s naert ungdommenes som mulig.

Hensikten var & f& fram ungdommenes egne synspunkter, og & skaffe en innsikt i hvilke



folger det har for dem 1 dag at de ble fodt med en spalte. Med bakgrunn i dette har jeg

kommet fram til folgende problemstilling:

Hvordan pavirkes selvbildet og identiteten til ungdom av d ha en leppe- kjeve- ganespalte?

I denne oppgaven brukes forkortelsen LKG om alle typer spalter i munnregionen, og omfatter
dermed béde leppe- kjevespalter, leppe- kjeve- ganespalter og isolerte ganespalter. Med
selvbilde menes 1 denne oppgaven hvordan man oppfatter seg selv som person, og om man er
tilfreds med seg selv eller ikke. Bruken av begrepet inkluderer dermed selvtillit, selvfelelse
og selvoppfatning. Det kan vere nyttig & gjere en distinksjon mellom selvtillit og de andre
begrepene 1 oppgaven, fordi det kan vaere mulig & ha god selvtillit pa noe man er flink til, og
samtidig ha lav selvfolelse pd hvem man er. Begrepet selvbilde brukes altsa overordnet om
alle disse. Identitet brukes 1 denne sammenhengen om hvem man er 1 et sosialt miljg, og
hvilken funksjon og plassering man har der. Begrepet omfatter dermed béde personlighet,

roller og medlemskap 1 sosiale nettverk.

1.3 Teoretisk ramme

1.3.1 Fenomenologisk perspektiv

Som vitenskapsteoretisk tilneerming har jeg valgt et fenomenologisk perspektiv.
Fenomenologien har sitt utgangspunkt i en forstaelse av at den virkelige virkeligheten er den
mennesker oppfatter. Den har som mal & forsta sosiale fenomener ut fra deltakernes egne
perspektiver og beskrive verden slik den oppleves for informantene (Dalen, 2011; Kvale &
Brinkmann, 2009). Fenomenologien handler altsd om & forestille seg situasjonen fra
informantenes synsvinkel. En slik tilneerming til dette prosjektet vil kunne tilfore det aspektet
som sier at alle har sin egen og unike opplevelse av et fenomen, men at denne opplevelsen

ikke kan sees adskilt fra omgivelsene (Kvale & Brinkmann, 2009).

1.3.2 Okologisk perspektiv

I denne oppgaven kan det vaere nyttig & forsta hvordan ungdoms selvbilde og identitet
utvikles 1 samspill med narpersoner, sosiale nettverk og til slutt overgripende menstre og
endringer 1 samfunnet. Mennesker inngar 1 ulike sosiale og kulturelle nettverk som de
pavirker og selv blir pdvirket av gjennom hele livet (Tetzchner, 2012). Selvbildet og

identiteten er i konstant endring, og endringen ma alltid sees i sammenheng med miljeet og



samfunnet. Urie Bronfenbrenner (1917-2005) er den mest sentrale teoretikeren innenfor
denne retningen, og hans sosialgkologiske modell illustrerer dette godt. Modellen viser
hvordan mennesker og miljeet pavirker hverandre, og hvordan ulike miljeer stér 1 et gjensidig
pavirkningsforhold til hverandre (Bronfenbrenner, 1979; Tetzchner, 2012). Modellen er
illustrert som fire konsentriske sirkler, sirkler som er plassert inni hverandre og har samme
midtpunkt. Disse kalles mikrosystemet, mesosystemet, eksosystemet og makrosystemet. Det
som skjer innenfor ett system pavirker det som skjer 1 de andre systemene. Den innerste
sirkelen, mikrosystemet, bestar av individets aller neermeste personer, og miljgene man ferdes
1 hver dag. Mikrosystemet omsluttes av meso-, ekso- og makrosystemet. Mesosystemet bestér
av relasjonene mellom individets n@rmeste personer og nermiljeet. Eksosystemet og
makrosystemet bestar av mer perifere personer eller systemer som pavirker individet. Den
ytterste sirkelen illustrerer derfor de overgripende ideologiske, ekonomiske og politiske
vurderingene og beslutningene som pavirker samfunnet og miljeene i sirklene innenfor
(Kvello, 2008). Bronfenbrenners modell kan brukes for & illustrere hvordan et menneske
pavirker og selv blir pavirket av andre deltakere i systemet, og av selve systemet det befinner
seg 1. | ungdomstiden far eksosystemer og makrosystemer stadig storre betydning for
utviklingen (Bronfenbrenner, 1979), og derfor er et gkologisk perspektiv brukt som en
teoretisk ramme for denne oppgaven.

De fleste teorier om utvikling av selvbilde og identitet har ogsa dette som utgangspunkt, og
de legger vekt pa at samhandling med andre er med pa a skape et menneskes selvoppfatning
(Rosenberg, 1979; Tetzchner, 2012). Selv om denne utviklingen er et individuelt fenomen, er
den sterkt pavirket av det sosiale miljoet man lever 1. I denne oppgaven er derfor det sosiale
miljeets pavirkning spesielt vektlagt. Dette er imidlertid er veldig omfattende felt.
Utviklingen av selvbilde og identitet skjer gjennom hele livet, men i denne oppgaven er

beskrivelsen av denne utviklingen avgrenset til ungdomsérene.

1.4 Disposisjon

Denne oppgaven er delt inn 1 7 kapitler. Etter det forste kapitlet, hvor jeg har redegjort for
tema, formal og den teoretiske rammen for oppgaven, vil jeg 1 kapitlene 2-4 presentere teori
og forskning pa omrédet. Teori og forskning presenteres sammen fordi feltet er under stor
utvikling, og nyere forskning har de siste arene avdekket ny kunnskap som synes spesielt
viktig & ta med sammen med fremstillingen av teori pa feltet. Det forste teorikapitlet handler

om selvbilde og identitet, hvordan disse utvikles og med sarlig vekt pa ungdomsérene.



Kapittel 3 handler om leppe- kjeve- ganespalte, hva det innebaerer og hvordan et
behandlingsforlep kan utarte seg. Kapittel 4 handler om ungdom med leppe- kjeve-
ganespalte. Her presenteres undergruppene som kan vere spesielt sdrbare for 4 utvikle
psykososiale vansker, og til slutt hva tidligere forskning sier om selvbilde og identitet hos

ungdom med LKG.

I det femte kapitlet presenteres metoden som er brukt i denne undersegkelsen. Her droftes de
metodiske valgene som er tatt underveis, samt validitet, reliabilitet og etiske hensyn.

I kapittel 6 presenteres resultatene av intervjuundersgkelsen, og funnene dreftes fortlopende
for a skape helhet og sammenheng. Resultatene draftes opp mot tidligere studier og teori. Til
slutt oppsummeres funnene fra undersekelsen, og problemstillingen blir besvart. I tillegg

tilfoyes ogsa noen videre refleksjoner rundt hvordan en kan jobbe videre med dette temaet.



2 Selvbilde og identitet

Selvbilde og identitet er to neert beslektede begreper, som begge har blitt en del av
dagligtalen. I litteraturen om selvbilde blir identitet vanligvis ogsé nevnt, og identitet brukes
gjerne som en del av en persons selvbilde. Identiteten er det som kjennetegner og er unik for
alle mennesker, og er en sentral del av en persons selvbilde. Identitet er en opplevelse av &
innga 1 en sterre sammenheng, og identitetsdannelsen tilherer ungdomsarene og den tidlige
voksenalderen (Tetzchner, 2012). Identitet omfatter bade personlighet, roller og medlemskap
1 sosiale nettverk (Oyserman et al., 2012), og det brukes som et sentralt begrep nér man

forseker & forstd ungdoms situasjon, slik som jeg gjor i denne oppgaven.

Terminologien innenfor dette feltet er mangfoldig. Begreper som identitet, selvbilde, selvet,
selvtillit, selvfalelse og selvoppfatning brukes om hverandre, og kan sies & overordnet
referere til det bildet man har pa seg selv og sin person (Harter, 2012; Skaalvik & Skaalvik,
2013). I engelskspréklig litteratur brukes blant annet begrepene self-image, self-concept, self-
esteem, self-perception og the self. Disse brukes gjerne om hverandre, men har ikke

nedvendigvis helt samme, men tilnermet lik betydning.

Rosenberg sier dette om sammensuriet av ord og begreper som blir brukt innenfor feltet:
” After decades of theory and research on the self-concept, investigators are as far as ever

from agreeing on what it is or what it includes” (Rosenberg, 1979, s. 3).

Bruken av begrepet “’selvbilde” 1 denne oppgaven ligger nert den dagligdagse bruken av
ordet, og er inspirert av Morris Rosenberg (1979), som beskriver selvbilde som resultatet av
en bevisst kognitiv prosess hvor man bade vurderer seg selv, og beskriver seg selv.
Rosenberg beskriver tre dimensjoner ved selvbilde som inkluderer alle sidene ved en persons
syn pa seg selv: hvordan man oppfatter seg selv, hvordan man ensker a se pa seg selv, og
hvordan man presenterer seg for andre (Rosenberg, 1979). Pa den maten inkluderes ogsa
identiteten.

Henri Tajfel (2010) argumenterer for at det er to tydelige aspekter ved selvbildet; personlig
identitet og sosial identitet. Man kan bare forstéd seg selv ved hjelp av det miljeet man
tilherer, og ens egen plassering og funksjon 1 en sosial ssmmenheng (Tajfel, 1974, 2010). Det
er vanlig 4 bruke identitetsbegrepet til & beskrive en person i forhold til et sosialt milje, og

hvilken posisjon man har i1 det miljoet (Rosenberg, 1979; Skaalvik & Skaalvik, 2013).



Morris Rosenberg (1979) bruker begrepet “the self”. Det er et begrep som kan sies a ligge
naert begrepet identitet fordi det handler om hvem man er, og hvem man fremstar som for
andre. I denne oppgaven vil begrepet identitet bli brukt om det man vanligvis kan svare pa
spersmélet "hvem er jeg?”. Pa et slikt spersmal vil de fleste ungdom og voksne kunne svare
personlige karaktertrekk ved dem selv og hvilken plassering og roller de har 1 sitt sosiale
nettverk (Shaffer & Kipp, 2014). Pa den maten vil identitetsbegrepet omfatte bade
personlighet, altsa personlige karaktertrekk, roller og plassering i et sosialt nettverk.

Det behover ikke nedvendigvis & veere en sammenheng mellom ens selvbilde og ens identitet.
Selvbildet er altsa ens tanker og meninger om selg selv, mens identitet handler om den

observerbare virkeligheten.

Pé et tidspunkt 1 utviklingen begynner alle mennesker & vurdere seg selv. Det kan dreie seg
om utseende, sosial tilherighet eller egne prestasjoner. Ungdomsalderen har stor betydning
for utviklingen av selvbilde og identitet. Den blir sett pa som en tid med mye stress og uro.
Kroppen er under stor endring, og det kan fore til mange store omstillinger og utfordringer.
Dette er en velkjent oppfatning som har en lang historie (Offer, Ostrov, & Howard, 1984;
Tetzchner, 2012). Ungdom begynner i denne perioden & rive seg los fra sine foreldre, og
venner og det sosiale nettverket far en viktigere posisjon (Tetzchner, 2012). For mange skjer
det store endringer i miljoet rundt, som innebarer a skifte skole og a fa et storre sosialt
nettverk (Tetzchner, 2012). I ungdomstiden skaper man ogsa tilherighet i flere sosiale
grupper. Deltakelsen 1 grupper er med pa & forme ungdommenes vaeremate og oppfattelse av
seg selv, og det kan oppleves problematisk a ikke f& innpass eller fole tilherighet 1 grupper en
onsker & vaere en del av (Tetzchner, 2012). Fra man er 18 &r regnes man gjerne som unge
voksne. "Emerging adulthood” som Harter (2012) skriver om, er tiden for man inntrer 1
voksenlivet pa ordentlig slik vi kjenner til det. Mange gar fortsatt pa skolen eller er studenter
1 denne alderen, har flyttet hjemmefra, og omgas mest med jevnaldrende (Harter, 2012).
Vennerelasjoner kan oppleves spesielt viktig i denne perioden fordi redusert avhengighet til
foreldrene gjor at vennene 1 storre grad fyller funksjonene som foreldrene tidligere hadde

(Tetzchner, 2012).

2.1 Selvbilde

Psykologen William James (1890 ref. 1 Harter 2012) regnes som den som la grunnlaget for

forskningen pé selvbilde. Han hadde en vid forstaelse av selvet som omfattet alt det en person



kan kalle for sitt. Han mente at ikke bare kropp og mentale evner var en del av selvet, men
ogsa barn, hus, klar, eiendom og sa videre. James’ bruk av begrepet ’selvet” har ner
tilknytning til selvbilde og identitet. Selvet bestar ikke av noe fysisk vi kan karakterisere som
en ting, men heller som noe dynamisk som samordner vare erfaringer, og innlemmer det i et
hele (James 1890 ref. 1 Harter 2012). Av Harter (2012) beskrives selvbilde som den
vurderende komponenten av selvet, og at selvbildet avhenger av hvordan man vurderer seg

selv til enhver tid.

Rosenberg (1979) definerer selvbilde som “the totality of the individual’s thoughts and
feelings having reference to himself as an object” (Rosenberg, 1979, s. 7). Han understreker
at hans bruk av begrepet har fokus pé selvet som et objekt, og ikke som subjekt. Med andre
ord er fokuset pa selvbildet heller enn selvet. James skriver at selvbildet oppstér eller utvikles
fra forholdet mellom det ideelle selv og det reelle selv (Harter, 2012; Offer et al., 1984). Det
ideelle selvet er den personen man ensker & vaere, eller ser for seg at man vil bli, mens det
reelle selvet kan sees pa som den personen man er i dag (Offer et al., 1984). James mente at
selvbildet blir dannet ut fra opplevelsen av et ideelt selv og et reelt selv, og at jo sterre
kongruens det er mellom disse selvene, desto bedre er selvbildet (Harter, 2012; Offer et al.,
1984). James hevdet at hvis man til stadighet opplever a ikke strekke til, fordi man ikke
makter 4 realisere sine egne forhdpninger, kan det fore til psykososial mistilpasning og
psykiske problemer. Det kan veare nyttig & forstd denne distinksjonen mellom det ideelle og
det reelle selvet, for & forstd hvorfor to personer som oppfattes som like vellykkede av andre,
kan ha svart forskjellige oppfatninger av hvorvidt de selv har et godt selvbilde. Den som
klarer & innfri sine egne forventninger vil 1 storre grad vaere forneyd med seg selv
(Rosenberg, 1979; Skaalvik & Skaalvik, 2013). Et stort gap mellom det ideelle selvet og det
reelle selvet kan fore til at man er mindre forneyd med seg selv, og ikke aksepterer seg selv
som den man er. Dette kan fore til at man fér et dérlig selvbilde (Katz & Zigler, 1967). Katz
og Zigler (1967) fant ut at det er en okt diskrepans mellom det ideelle og det reelle selvet 1
de tidligste ungdomsarene. A oppleve stor avstand mellom den vi ensker & vare og den vi
faktisk er, kan gi utslag 1 negativt selvbilde fordi vi feler at vi ikke strekker til 1 forhold til
vare egne forventninger. Dette kan tyde pd at ungdom i denne perioden ser pa seg selv som

mindre lik den personen de ensker & vaere (Katz & Zigler, 1967; Offer et al., 1984).

Skal man karakterisere en person som har et positivt selvbilde, refererer man ikke til

overlegenhet, arroganse eller forfengelighet pd noen mate. En person med godt selvbilde er



en som setter pris pa sine egne ferdigheter og egenskaper, og som erkjenner sine egne
svakheter og haper a forbedre eller overkomme disse. Han ser ogsa pa seg selv som verdifull,

ikke nedvendigvis bedre enn andre, men heller ikke som noe darligere (Rosenberg, 1979).

2.1.1 Betydningen av et positivt selvbilde

Betydningen av & ha et positivt selvbilde er allment akseptert (Leonard, Brust, Abrahams, &
Sielaff, 1991; Skaalvik & Skaalvik, 2013). A akseptere seg selv har stor betydning for en
persons tanker og felelser, motivasjon, atferd og utvikling av selvbilde (Skaalvik & Skaalvik,
2013). Grunnen til at selvbilde er sa viktig er at vi alle har en sterk trang til & ha positive
folelser om oss selv (Rosenberg, 1979). Hvordan man betrakter seg selv kan ha stor
betydning for trivsel og funksjon i hverdagen. Selvbildet har blant annet betydning for hvor
motivert man er for deltakelse i ulike aktiviteter i samfunnet (Shapka & Keating, 2005).

Alle mennesker har et behov for annerkjennelse og respekt, og & ha en visshet i sitt indre om
at man representerer noe godt og positivt, og fole at det man gjor blir verdsatt av andre. Dette
er et av de grunnleggende behovene Abraham Maslow (1908-1970) presenterer 1 sitt
behovshierarki (Larsen & Buss, 2010). Det fjerde trinnet 1 hans pyramide dreier seg om
behovet for anerkjennelse og positiv selvoppfatning. Det handler om at mennesker har en
trang til 4 ha et bilde av seg selv som er noenlunde positivt, og & ha en visshet om at man str
for noe som er bra, at man kan utrette noe, og at man blir verdsatt av andre. Behovet dreier
seg om at man har et enske om a duge til noe, samtidig som man ensker a ’veare noe” i
andres agyne. Ifolge Maslow handler et positivt selvbilde altsd bade om mestring 1 seg selv, og
det handler om det sosiale, hvor vi gnsker & ha betydning og bli verdsatt av andre. Disse to
komponentene henger tett sammen, og for & ha et positivt selvbilde trenger man bade en indre
folelse av mestring, og a fole seg verdifull (Larsen & Buss, 2010). Selvbildet kan pévirke var
emosjonelle sinnsstemning (Harter, 2012), og et dérlig selvbilde kan ha betydning for
utviklingen av sosiale problemer (Lodge & Feldman, 2007; Rosenberg, 1979).

[ ungdomstiden og tidlig voksen alder har det vist seg & vare viktig med et positivt selvbilde.
Blant annet har et positivt selvbilde i ungdomsarene vist seg & ha en langsiktig effekt, spesielt
pa jenters selvopplevde helse og psykososiale fungering (Harter, 2012; Offer et al., 1984;
Park, 2002).

2.1.2 Utvikling av selvbildet

Selvbildet utvikler seg over tid, fra man er sma barn til man blir voksne. Det endres 1 relasjon



og samhandling med andre, og 1 takt med en persons utvikling. I forbindelse med den fysiske
forandringen som skjer i ungdomsérene opplever mange stress og usikkerhet. I barne- og
ungdomsarene ser man gjerne pa seg selv pa en annen mate enn man gjor ndr man blir eldre
og mer selvbevisste. Skaalvik og Skaalvik (2013) trekker fram mestring som en viktig del av
vart selvbilde. Det den enkelte anser som viktig, vil vare av storre betydning &4 mestre.

I de senere ungdomsérene blir man ogsé flinkere til & redusere viktigheten av suksess pé
omrader hvor man ikke foler seg god nok. Dette kan vare med pa & redusere forskjellen

mellom ens ideelle og reelle selvbilde (Harter, 2012).

Hva pavirker utviklingen av selvbildet?

Selvbildet endres og pavirkes av mange ulike faktorer. Det er vanlig at selvbildet endrer seg 1
takt med at man blir eldre, og 1 samsvar med den kognitive utviklingen. I de senere
ungdomsarene gker blant annet evnen til & ta andres perspektiv (Larsen & Buss, 2010). Dette
bidrar gjerne til en mer sosialt akseptabel atferd, som kan fore til at man blir bedre likt av

andre, og dermed ogsé pavirker ens syn pa seg selv.

Man kan ikke se utviklingen av selvbildet uavhengig av ens sosiale nettverk og miljeet rundt.
Péavirkningen av selvbildet skjer 1 samspillet mellom mennesket og miljeet (Kvello, 2008;
Robins, Trzesniewski, Tracy, Gosling, & Potter, 2002; Rosenberg, 1979). Mennesker blir
alltid vurdert av hverandre. Hvordan vi oppfatter oss selv er pavirket av hvordan andre
responderer til oss sosialt, og negativ respons fra andre kan pédvirke selvbildet negativt
(Kvello, 2008; Turner et al., 1998). Ulike miljoer vektlegger ulike egenskaper, og vi méler
oss etter disse. Selvbildet vart kan derfor bli pavirket bade av vire egenskaper, ferdigheter, og
de rollene vi har i vért sosiale nettverk. En del av vart selvbilde knytter seg derfor til den

helhetlige selvoppfatningen og vér identitet (Offer et al., 1984; Rosenberg, 1979).

Mennesker sammenligner seg alltid med andre, og dette kan pévirke hvordan vi ser pa oss
selv (Skaalvik & Skaalvik, 2013). I hvilken grad sammenligningen pévirker selvbildet
direkte, avhenger av om det er et omrade som oppleves viktig for den enkelte. Er det av stor
betydning, kan det ha sterre innvirkning pa ens selvbilde (Skaalvik & Skaalvik, 2013). Dette
er 1 trdd med Rosenberg, som hevder at vart selvbilde pavirkes av 1 hvilken grad vi opplever
mestring 1 forhold til kvaliteter som vi verdsetter hoyt (Rosenberg, 1979; Skaalvik &

Skaalvik, 2013). Hvordan selvbildet pavirkes av sammenligningene vi gjor, er ogsé avhengig



av hvem vi sammenligner oss med. Det er stor forskjell pd om vi sammenligner oss med
mennesker som vi synes har det bedre eller verre enn oss selv. Sammenligner vi oss med
mennesker som tilsynelatende har det bedre enn oss, kan vi oppleve 3 ikke strekke til. A
sammenligne seg med mennesker som har det vanskeligere enn oss selv kan muligens sees pa
som at vi forsgker a beskytte vart eget selvbilde, og fore til at vi foler oss heldige lettere kan

tenke at ”det kunne vert verre” (Wills, 1981).

De sosiale erfaringene man gjor underveis 1 livet kan altsd bidra til & forme en persons
oppfatning av seg selv. Hva miljeet rundt anser som positive egenskaper, vil vaere med pa &
avgjere hva man selv er forneyd med med seg selv. Det kan veare vanskelig & ikke
sammenligne seg med personer som fremstar som vellykkede 1 miljoet rundt seg, eller i
media. Hvordan man ser sine egenskaper og ferdigheter 1 forhold til disse, kan péavirke

selvbildet i positiv eller negativ retning (Larsen & Buss, 2010; Skaalvik & Skaalvik, 2013).

2.1.3 Ungdom og selvbilde

I Norge begynner man pa videregdende skole nar man er 16-17 ar. Dette medferer for mange
bade bytte av skole og et nytt eller utvidet sosialt nettverk. Valgmulighetene blir ogsa sterre 1
denne perioden. Man gér fra & ha faste timeplaner til & kunne velge skole og fag selv. Det
gjor at de fleste velger fag og aktiviteter som de liker godt, eller som de er flinke til, som
igjen bidrar til & styrke selvbildet (Harter, 2012). Hvis vi har muligheten til & velge, hevder
Rosenberg (1979) at vi vil oppseke mennesker og aktiviteter hvor vi blir vurdert positivt. Vi
velger 1 stor grad jobb, skole og aktiviteter som vi forventer a gjore det godt i, som vil gi oss

mestringsfolelse og et positivt selvbilde.

P& slutten av 1970-tallet undersekte Rosenberg (1979) selvbildet til ungdom, og fant ut at
rundt 85 prosent folte at deres jevnaldrende hadde negative tanker om dem, og at pa rundt 35
prosent av dem hadde dette en negativ effekt pa selvbildet (Rosenberg, 1979). Senere
forskning tyder pd at en typisk ungdom er forneyd med hvem han er som person, i mye storre
grad enn han var da han var yngre. Mye tyder ogsé pa at normale ungdommer mestrer stress
og utfordringer godt, og at de generelt er forneyde med seg selv (Harter, 2012; Offer, Ostrov,
& Howard, 1981). Det er ogsé antydet at ungdom ikke péavirkes av andres holdninger og

meninger i storre grad enn voksne, slik man antok tidligere (Harter, 2012). A bli godt likt av
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andre er likevel viktig for selvbildet og for & fole seg verdifull (Larsen & Buss, 2010;
Rosenberg, 1979).

Det er tendenser til at jenters selvbilde 1 ungdomsérene er noe lavere enn hos gutter (Park,
2002). Arsaken til det er uklar, men mye tyder pa at det kan skyldes at utviklingen skjer pa
noe ulikt tidspunkt hos jenter og gutter, og at man derfor skaffer seg ulike erfaringer i
ungdomstiden (Harter, 1993; Larsen & Buss, 2010; Park, 2002). Denne forskjellen er ikke
funnet hos barn. I barndommen synes begge kjonn a vere like forneyde med utseendet
(Robins et al., 2002). Den fysiske utviklingen i puberteten oppleves trolig generelt mer
negativt for jenter enn for gutter. De store endringene i kroppens utseende synes a pavirke
jenter i storre grad, og forer til usikkerhet og mindre tilfredshet med seg selv. Blant guttene
oppleves den fysiske utviklingen i sterre grad som noe positivt (Park, 2002; Robins et al.,

2002).

2.2 Identitet

A ha en identitet er et spersmél om & vite hvem man er (Skaalvik & Skaalvik, 2013). Identitet
er karaktertrekk og kjennetegn, sosiale relasjoner, roller og medlemskap i sosiale nettverk
som definerer hvem man er som person (Oyserman et al., 2012). Det er ogsa et sentralt
begrep nar vi skal forsta ungdoms situasjon (Erikson, 1992; Tetzchner, 2012). Det er
identitetsdannelsen som peker ut retningen for de mange valg ungdom skal foreta. Det er en
utydelig og gradvis overgang mellom sosial identitet og personlig identitet. Personlig
identitet refererer til hvordan mennesker ser pé seg selv som et individ, og sosial identitet
refererer til hvordan man ser seg selv 1 de sosiale nettverkene man tilherer (Tajfel, 2010).
Hvem vi egnsker & bli kjent med, eller hvem vi sammenligner oss med, avhenger av hvem vi
foler at vi passer sammen med. Sosial identitet er dermed det selvet vi viser til andre
mennesker, som er observerbar for andre. Dette er en del av oss selv som vi viser for & gjore
et inntrykk pa andre, og for & fortelle hva som kan forventes av oss (Larsen & Buss, 2010).
Identitet skiller seg fra selvbilde pd den maten at identitet hovedsakelig refererer til aspekter
ved selvet som er tilgjengelige for andre utad. Pa den maten er det sosiale aspektet ved
identiteten en viktig del av vart selvbilde. Identitet handler om hvem og hva mennesker
opptrer som 1 ulike situasjoner (Larsen & Buss, 2010).

Vi definerer oss selv som unike og selvstendige individer nér vi skal gjere en vurdering av

oss selv. Ofte definerer vi oss 1 tillegg etter hvilken gruppe vi tilherer, og hvilken status vi har
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(Harter, 2012; Tetzchner, 2012). Noen ganger samsvarer ikke var identitet og vart selvbilde,
og den personen vi presenterer oss som overfor andre er ikke den personen vi kjenner oss
selv som. Hvis man ikke har et positivt selvbilde har man ofte et enske om & presentere et
bilde av seg selv som er enda bedre enn det man opplever at man selv er, eller som man tror

at miljeet rundt vil like bedre (Larsen & Buss, 2010).

2.2.1 Betydningen av en sterk identitet

A ha en identitet er viktig for selvbildet. Det er en folelse av tilherighet, og det innebzrer &
ha en stabil og trygg selvoppfatning og at man er bevisst sin sosiale forankring (Oyserman et
al., 2012). Alle mennesker har et behov for 4 fele sosial tilknytning til andre mennesker. Det
finnes mange ulike teorier om hvorfor mennesker seker identitet og sosial tilknytning.
Teorien til Maslow, som tidligere er nevnt, hevder ogsa at & ha en identitet er et av
menneskets grunnleggende behov. Han begrunnet ikke dette 1 annet enn at mennesket er et
sosialt vesen, og at det grunner i et gnske om 4 fole trygghet. A ha noen 4 here sammen
med” er noe mange mennesker sgker, og 1 ungdomsarene er det sosiale nettverket et viktig
ankerfeste for sosial tilherighet. A fole mangel pa en identitet kan fore til at man blir usikker
pa seg selv. Man er da spesielt sarbare for andres kommentarer, og man lar seg lett pavirke av
andres meninger og holdninger. A komme gjennom ungdomstiden kan fore til at man foler
seg styrket pa flere omrader, fordi man har gjerne avklart hvilke verdier som er viktig for en
selv, og fokuserer pa disse (Larsen & Buss, 2010). Dermed er det altsé et gjensidig forhold
mellom selvbilde og identitet, og & vite hva som er ens egen identitet er derfor avgjerende for
hvor positivt selvbilde man har. En persons identitet blir utfordret fra tid til annen. A utvikle
en identitet er viktig 1 ungdomsarene fordi det danner selve grunnlaget i den psykososiale
utviklingen. Identitet er ogsé viktig i danningen av mellommenneskelige relasjoner bade 1

ungdomsarene og i voksen alder (Grotevant & Cooper, 2008).

2.2.2 Utvikling av identitet

A utforme sin identitet bli sett p4 som ungdomsalderens viktigste utviklingsoppgave. Erik
Erikson (1902-1994) utarbeidet en klassisk teori som har blitt det mest brukte verktoyet for &
forstéd utviklingen av personlighet og identitet fra ungdomsérene og fram til voksen alder
(Larsen & Buss, 2010; Tetzchner, 2012; Waterman, 1982). Han mente at emosjoner danner
grunnlaget for personligheten og han definerte en god identitetsfolelse som det & ha en

subjektiv, sterk folelse av helhet og kontinuitet (Erikson, 1992). Erikson delte menneskets
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utvikling inn 1 faser, og hver fase har et bestemt innhold og bestemte mal som skal nés. |
tillegg inneholder hver fase ulike sosiale “kriser” man mé igjennom 1 livet, fra man er sma
barn til man blir voksen. Dette er med pa 4 sikre en kontinuerlig identitetsutvikling gjennom
hele livet. Teorien bestar av atte ulike stadier, fra spedbarnsalder og helt fram til voksen
alder. I hvert av disse stadiene 1 livet mogter man pa en “’krise” som kan ha enten positivt eller
negativt utfall. Et positivt utfall vil kunne gi en positiv identitetsutvikling og en folelse av
mestring. Et negativt utfall kan pd den andre siden hindre denne positive utviklingen, og fere
til stagnasjon eller en skjevutvikling (Erikson, 1992; Oyserman et al., 2012; Waterman,
1982).

Det femte stadiet 1 Eriksons teori handler om identitet og rolleforvirring, og finner sted i
ungdomstiden. Dette kan vere en spesielt utfordrende periode, fordi man utvikler seg fra &
vaere barn til & bli voksen. Erikson ga denne perioden spesielt oppmerksombhet i sitt arbeid.
Her dukker spersmélet “hvem er jeg?” opp. A finne svar pa dette mente han var et av de
viktigste malene for utviklingen (Larsen & Buss, 2010). I denne perioden av livet seker man
etter sin egen identitet, og utforsker ulike roller. Unge sgker gjerne sammen og danner sosiale
nettverk med jevnaldrende hvor de kan finne stette, preve ut nye ting og oppleve samhold.
Gjennom disse nettverkene kan de utvikle en stereotyp oppfatning av seg selv og andre. Ved
at man utforsker ulike roller og identiteter 1 denne perioden kan man oppleve rolleforvirring.

Da kan man ende opp med en negativ identitet, og uenskede sosiale roller (Erikson, 1992).

Det sjette stadiet 1 Eriksons utviklingsteori omfatter perioden som ung voksen. Stadiet
handler om intimitet og isolasjon, og det viktige pé dette stadiet er kontakt og samherighet
med andre mennesker. Det viktigste 1 denne perioden er, ifelge Erikson, at man er 1 stand til &
utvikle forhold som er gjensidig tilfredsstillende og intime, som nere vennskap eller
kjeresteforhold. Gjennom slike forhold vil man kunne utvikle seg emosjonelt og bli en
ansvarlig og omsorgsfull voksen (Erikson, 1992). A mislykkes med slike forhold er en av
hovedbekymringene man kan ha i ungdomstiden. Det kan fore til isolasjon, og det har vist

seg 4 ha stor innflytelse pa ens selvbilde (Erikson, 1992).

En identitetskrise er vanligst & oppleve 1 ungdomsarene fordi man er mest mottakelig for
andres meninger og holdninger 1 denne perioden (Coleman et al., 1977; Erikson, 1992;
Larsen & Buss, 2010). Ungdomsérene kan ofte oppleves som en vanskelig og forvirrende
periode, men det er langt fra alle som opplever den som en krise”. Eriksons teori blir blant

annet kritisert fordi han ikke tydelig nok pépeker dette, og det blir hevdet at hans bruk av
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uttrykk som “normativ krise” har fort til den omfattende forventningen om at alle
ungdommer gjennomgér en krise eller vanskelig periode 1 denne delen av livet (Coleman et
al., 1977).

Det er heller ikke slik at identitetsdannelsen kun foregér 1 ungdomsalderen.
Identitetsdannelsen starter allerede 1 barndommen, og fortsetter gjennom hele livet (Erikson,
1992). Likevel er det identitetskrisene 1 ungdomsérene som er mest sentrale for den videre

identitetsutviklingen (Erikson, 1992; Harter, 2012).

Hva pavirker utviklingen av identiteten?

Det er mange faktorer som er med pa a péavirke utviklingen av en identitet. Blant de aller
viktigste kan nevnes den kognitive utviklingen og sosiale og kulturelle pavirkningsfaktorer
(Shaffer & Kipp, 2014), og utviklingen av identiteten skjer 1 samspill mellom disse faktorene.
Den kognitive utviklingen spiller en viktig rolle 1 identitetsdannelsen. Som ungdom har man
blant annet utviklet evnen til & tenke hypotetisk og abstrakt, og dermed kan man se for seg
hvem man ensker & vaere. Man blir ogsa bevisst sin egen identitet, noe som forer til at man bli

mer bevisst pd at man ikke er den samme personen 1 alle situasjoner (Shaffer & Kipp, 2014)

Et viktig poeng i Eriksons teori er at identitet er en prosess som endres over tid. Han
vektlegger de sosiale omgivelsene som en forutsetning for identitetsutviklingen, og at
identiteten kan endres som en respons til forandringer 1 omgivelsene (Erikson, 1992; Harter,
2012). Som Erikson hevder er ungdomstiden preget av at man leter etter sin egen identitet, og
man seker tilherighet til individer og grupper som man foeler at man passer sammen med.
Milje og sosiale erfaringer er dermed ogsé en viktig faktor som har innflytelse pa
identitetsutviklingen. Ungdom pavirkes bade av venner og narpersoner, og av
innflytelsesrike mennesker 1 samfunnet gjennom media. Samfunnet forventer nermest at man
1 ungdomstiden skal finne ut av ’hvem man er” ved & ta valg angaende blant annet studie-
eller yrkesretning, og dermed kan ogsa samfunnets forventninger ha betydning for

utviklingen (Oyserman et al., 2012; Shaffer & Kipp, 2014; Waterman, 1982).

2.2.3 Ungdom og identitet

Ungdomsérene kan sies & vaere den tidsrammen man har til & forberede seg pé & bli voksen.
Man stér foran mange vanskelige valg, og mange vanskelige spersmal. Hvem er jeg? Hva vil

jeg bli? Man forseker a finne sin egen identitet, og sin tilherighet 1 sosiale nettverk, og denne
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soken etter identitet er spesielt sterk 1 ungdomsarene. Ingen betraktninger av ungdom er helt
komplett uten noen form for referanse til identitet (Coleman et al., 1977). I forskning pa
ungdom og identitet er det ogsa vanskelig & komme utenom Eriksons teori om den
psykososiale utviklingen. Eriksons hypotese om at overgangen mellom & vare ungdom og
voksen baerer preg av store endringer 1 ens identitet er utbredt 1 empiriske studier (Waterman,
1982). Forskning har vist at mange vurderer sin identitet i ungdomstiden, og at mange tar
valg som pavirker ens identitet resten av livet. Man velger yrkesretning eller utdanning som
kan bidra til & forme hvem man er som person, og som gjerne bidrar til & definere ens
identitet. Slike valg oppleves som meningsfulle og viktige for hvem man ensker & vere.
Mange tar ogsa valg som handler om hvem man ensker & vaere sammen med, og man velger
venner og sosiale miljeer som man opplever at er viktig for sin egen identitetsfolelse
(Grotevant & Cooper, 2008; Waterman, 1982).

I forskning pd ungdom og identitet blir det ofte skilt mellom to aspekter ved identitet;
identitet som er valgt — for eksempel yrke eller utdanning, og identitet som er tildelt — for
eksempel kjonn eller etnisitet (Grotevant & Cooper, 2008). Identiteten som er tildelt kan for

noen skape begrensninger i1 den videre utviklingen, og hindre noen 1 & bli den de selv ensker.
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3 Leppe- kjeve- ganespalte

Leppe-kjeve-ganespalte (LKG) er betegnelsen for spalter i munnregionen. Ansiktet blir
utviklet allerede de forste ukene 1 fosterlivet, og 1 den forste méneden har alle fostre en spalte
som gér gjennom leppa, kjeven og ganen. Disse delene smelter s sammen 1 lopet av 5.-11.
fosteruke. Hvis denne sammensmeltingen skjer ufullstendig, blir barnet fodt med en spalte
(Kummer, 2014; Tordal & Kjell, 2010). Spalten kan variere 1 omfang, og vaere alt fra et lite
hakk pa den ene siden av leppa, til en spalte som gar gjennom begge sider av leppa, gjennom
kjevekammen, og gjennom ganen. Spalten kan altsa vere enkeltsidig (unilateral) eller
dobbeltsidig (bilateral), og den kan vere storre pa den ene siden enn pa den andre. LKG er
den vanligste medfedte misdannelsen i hode- og halsregionen, (Semb, Abyholm, & Tindlund,
2000), som betegnes som craniofaciale anomalier. I Norge blir det arlig fodt omkring 100-
130 barn med ulike spaltetyper, som tilsvarer ca 2 per 1000 fadte barn (Terdal & Kjell,
2010).

3.1 Spaltetyper

De ulike spaltetypene deles vanligvis inn i tre hovedgrupper: leppe- kjevespalte, leppe- kjeve-

ganespalte og isolert ganespalte:

1. Leppe- kjevespalte er en spalte som gar gjennom leppa og kjeven. Den rammer utseendet
samt tann- og bittforhold. Det er sjelden denne typen spalte rammer talen og gir
vansker med uttale av spriklyder.

2. Leppe- kjeve- ganespalte, eller totalspalte, er en spalte som gar gjennom béde leppe, kjeve
og gane. Den kan vare enkeltsidig eller dobbeltsidig, rammer utseendet samt tann- og
bittforhold, og det er vanlig at den kan gi ulike tale- og spriklydvansker.

3. Isolert ganespalte involverer ikke leppa og kjeven. Den rammer derfor ikke tann-og

bittforhold eller utseendet 1 saerlig grad, men det er vanlig med ulike tale- og

spraklydvansker (Semb, Abyholm, et al., 2000; Tordal & Kjell, 2010).

Det er altsa de to forste hovedgruppene som medferer et synlig annerledes utseende. Her er
det en overrepresentasjon av gutter, mens det er en hoyere forekomst av jenter som blir fodt
med en usynlig spalte. Enkeltsidige spalter er ogsa tre til fire ganger s hyppige som
dobbeltsidige (Kummer, 2014). Spalter som gar gjennom ganen kan skape talevansker, fordi

spalten hindrer at man fér en tilfredsstillende lukking mellom nese og munn. Denne typen
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spalter kan gi spraklyds- og/eller nasalitetsvansker, og rammer ogsé spising og svelging hvis
spalten ikke er fullstendig lukket (Tordal & Kjell, 2010). I tillegg til disse spaltetypene kan
det forekomme en spalte i muskulaturen i1 den blete ganen som er dekket av slimhinner.
Ganen ser dermed normal ut, og spalten kan vere vanskelig & oppdage. Denne typen spalte
kalles skjult eller submukes ganespalte. Ved en skjult ganespalte kan muskulaturen ha en

nedsatt funksjon, og dermed pavirke talekvaliteten negativt (Semb, Abyholm, et al., 2000).

Det er noe ulik fordeling mellom spaltetype og kjenn. Totalspalte er den vanligste
spaltetypen, og opptrer dobbelt sa ofte hos gutter som hos jenter. Dersom spalten er
enkeltsidig er det dobbelt sa vanlig at den er venstresidig. Det er dermed en
overrepresentasjon av gutter med synlig spalte, mens det blant jenter er hoyere forekomst av
isolert ganespalte (Semb, Arctander, Abyholm, & Vindenes, 2000).

De ulike spaltetypene har varierende alvorlighetsgrad, og rammer ulike omrader. Spaltens
storrelse kan variere mye, og behandlingen og sluttresultatet for den enkelte kan vare svaert
ulikt. Hos noen er det forstyrrelser 1 tale- og sprakutviklingen som er den sterste utfordringen,
mens det for andre kan vere at ansiktets utseende er preget av den medfedte misdannelsen.
Naér spalten er total er overkjeven fullstendig delt i to. Totalspalter gir de storste
behandlingsmessige utfordringene, og det er ofte nadvendig med flere korrigerende

operasjoner i barne- og ungdomsarene (Semb, Arctander, et al., 2000)

3.2 Behandlingsforlopet

For a lukke en spalte ma man gjennom ulike kirurgiske inngrep, avhengig av hvilken spalte
man er fodt med. Noen operasjoner ma alle ha, og disse kalles primaroperasjoner.
Primeroperasjonene gjelder lukking av leppespalte, ganespalte og lukking av kjevespalte ved
hjelp av bentransplantasjon (Semb, Arctander, et al., 2000). Leppelukkingen skjer normalt 1
3-5ménedersalderen. Ved totalspalter lukker man hele eller deler av den harde ganen
samtidig med leppelukkingen. Ganen lukkes nar barnet er rundt 12 méaneder. Ved en spalte 1
kjeven mé man f3 transplantert ben til kjevekammen slik at den blir hel. Denne
transplantasjonen utferes nar barnet er mellom 8 og 11 ar (Semb, Arctander, et al., 2000;
Tordal & Kjell, 2010).

Milet med de kirurgiske inngrepene er a fa en fullstendig lukking av spalten, & korrigere
misdannelsen, og dermed normalisere funksjonene sé langt det lar seg gjore. Dette er ofte

lettere & fa til hos barn med mindre spalter. Ved totalspalter, som gér gjennom béde leppa,
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kjeven og ganen, ma det ofte flere operasjoner til, fordi det er vanskelig & oppna et optimalt

resultat etter kun primaroperasjonene.

Som 16-dring er alle som er fodt med LKG inne til en oppsummerende tverrfaglig
undersekelse hos bade logoped, psykolog, plastikkirurg, ere-nese-halsspesialist og
kjeveortoped for en helhetlig vurdering. I de tilfellene fagpersonene anbefaler tiltak, blir det
gitt et tilbud til ungdommen og de foresatte (Teordal & Kjell, 2010). Ved vekst utvikler blant
annet mange et misforhold mellom over- og underkjeven, som kan resultere i et underbitt
som ikke lar seg korrigere ved tannregulering alene. I slike tilfeller f&r man tilbud om en
sekunderoperasjon for & flytte underkjeven fram. Sekundaroperasjonene er valgfrie, og som
pasient er man med 1 beslutningsprosessen. Samtalen med psykologen gir et bilde av
ungdommens psykiske fungering og tilpasning. Her diskuterer man det psykologiske
aspektet, og hvilke sekundaroperasjoner pasienten kan ha nytte av. Som pasient er man med i
beslutningsprosessen, enten det gjelder en kjeveoperasjon, eller om en ny leppekorreksjon
skal forsgkes (Semb, et. Al. 2000). Sekundaroperasjonene kan ha felger for fysiske forhold
som tannstilling og bittforhold, men blir primaert sett pa som nedvendige for & oke

tilfredsheten med utseendet.
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4 A vzere ungdom med leppe- kjeve-
ganespalte

A vare fodt med en spalte kan oppleves svart ulikt. Det avhenger av spaltetype, hvilke
behandlinger man mé igjennom, og hvordan man selv handterer det. Det er stor variasjon 1
problematikken rundt LKG. Noen har ingen plager etter at spalten er lukket forste gang, mens
enkelte méd gjennom en lang rekke operasjonen langt opp 1 voksen alder. For enkelte kan

dermed det & vaere fodt med en spalte vaere langt mer omfattende enn for andre.

I Norge er alle som er fodt med LKG til regelmessige undersegkelser fram til de er rundt 16 ar.
Dette kan vere en trygghet gjennom oppveksten, men kan ogsa fungere som en kontinuerlig
paminnelse om at man er annerledes, og oppleves som en belastning 1 hverdagen. I
ungdomstiden star mange overfor det vanskelige valget om & gjennomfore
sekundaroperasjoner for a endre pa utseendet, eller & endre pa tann- og bittforhold. I noen
tilfeller kan utseendeavviket vare sé stort at man ikke opplever & ha noen annen mulighet enn
a gjennomfere en operasjon. I andre tilfeller kan man vare forneyde med utseendet, eller
ikke orker tanken pa flere operasjoner. Diskusjon med foreldrene og helsepersonell kan da bli
avgjerende, og oppleves spesielt vanskelig hvis foreldrene ikke har samme holdning som en

selv (Rumsey & Harcourt, 2005).

I forskning pé psykososiale forhold hos mennesker med LKG skilles det ofte mellom synlig
og ikke synlig spalte. Undersegkelser som er gjort blant mennesker med ulike typer spalter gir
resultater som er verdt & merke seg. Mye tyder blant annet pé at det er en sterre andel med
kun ganespalte som opplever psykologiske vansker som angst og depresjoner, enn det er
blant de med synlige spalter. De med totalspalte, enkeltsidig eller dobbeltsidig, viser ferre
problemer pé disse omradene. Mye tyder ogsé pa at problemene de opplever er noe ulike.
Hos de med ganespalte grunner hovedsakelig problemene i ulike talevansker, mens
problemene hos de med synlig spalte 1 hovedsak dreier seg om bekymringer om utseendet

(Millard & Richman, 2009).
Resiliens

Nyere studier har funnet ut at mange tilpasser seg det & vare synlig annerledes pé en positiv

mate, og det er blitt fokusert pa faktorer som kan motvirke et negativt selvbilde og vonde
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folelser rundt det & se annerledes ut (Feragen, Kvalem, Rumsey, & Borge, 2010). Det viser
seg at mennesker som er fodt med spalte viser god psykososial fungering til tross for de
eventuelle ekstra utfordringene en spalte kan fore med seg (Feragen, 2009). Mange er
tilsynelatende motstandsdyktige mot faktorer som kan fore utviklingen i1 negativ retning. Mye
tyder pa at mange utvikler strategier for & mestre det & leve med en spalte pd en god méte
(Feragen et al., 2010). I tillegg til utfordringer med selve spalten og behandlingen av den,
meter mange utfordringer og bekymringer som er relatert til deres utseende, tale og sosiale
forhold (Feragen, 2009). Strauss og Fenson (2005) skriver at man kan lere seg ulike
strategier for & mestre hverdagen, eller for & forbedre livskvaliteten. Det handler om hva man
fokuserer pa, og hva man selv lar fa en stor plass i livet. De forklarer hvor viktig det kan vare
a gjore det beste ut av en vanskelig situasjon. Mange opplever at de kommer styrket ut av det
hele, og ser pa det som en fordel 1 stedet for en ulempe at de skiller seg ut (Strauss & Fenson,
2005). Essensen er at mange finner mater 4 handtere livet og sin annerledeshet pa, og
opplever suksess pa bakgrunn av de sammenligningene de gjor med andre. De har ogsé
funnet ut at mange foler at de har lart mye og styrket sin egen bevissthet fordi de har mattet
jobbe ekstra for & bli akseptert (Strauss & Fenson, 2005). Det ser ut til at mange er i stand til
a utvikle et positivt selvbilde fordi de fokuserer pé det positive en spalte kan fore med seg.
De har tatt 1 bruk seg selv og sine ferdigheter pa en god mate til tross for utfordringer

underveis, og dermed klart & distansere seg fra negative erfaringer (Kvello, 2008).

4.1 Sarbare undergrupper

Mye av forskningen som er gjort om ungdom med LK G tyder pa at det finnes undergrupper
som er mer sarbare for a utvikle psykososiale vansker (Berger & Dalton, 2011). Det er
hovedsakelig ungdom som opplever talevansker, eller som 1 ulik grad har et utseende som
skiller seg ut. A ha en spesiell tale, eller et utseende som skiller seg ut er en utfordring hvis
man selv ikke trives med det, og man star 1 fare for a utvikle et darlig selvbilde. Ungdom med
en synlig spalte kan ha sterre risiko for psykososiale vansker hvis de opplever utfordringer
som angar bade talen og utseendet (Berger & Dalton, 2011). Talen og utseendet er to av vére
viktigste muligheter for kommunikasjon (Terdal & Kjell, 2010). Dette er komponenter som
er lett synlige eller horbare for andre. Mennesker med utseendeavvik, som for eksempel
LKG, har rapportert at de opplever det som vanskelig & bli kjent med nye mennesker og a
innlede nare forhold (Thompson & Kent, 2001). Forskning har ogsé vist at mennesker som

er fadt med LK G bade forventer og opplever a bli sosialt avvist (Rumsey & Bull, 1986).

20



Talevansker eller utseendeavvik kan sjelden alene vare en arsak til at man utvikler
psykososiale problemer. Det er nodvendig & se situasjonen i ssmmenheng med det sosiale
miljeet, og hvordan uheldige miljeforhold kan bidra til at man utvikler problemer.
Mennesker som er fodt med en LKG blir ansett for & vere 1 en risikosone for 4 utvikle et
darlig selvbilde, og derfor er det viktig a identifisere dem. Ved & tilby trening i sosiale
ferdigheter eller samtaler med psykolog, vil man kunne styrke deres selvtillit, og hjelpe dem
mot et mer positivt syn pa seg selv (Turner et al., 1998). Med tanke pa at ungdom med LKG
kan vare spesielt sdrbare, og negative miljofaktorer forer til mer stress (Kvello, 2008), er det
naturlig 4 anta at man som ungdom utvikler et dérlig selvbilde eller en negativ identitet hvis

man ikke er motstandsdyktige nok mot miljeets stressfaktorer.

4.1.1 A vere synlig annerledes

A ha et annerledes utseende er et vanlig serpreg hos mennesker som er fodt med LKG. Dette
gjelder riktignok kun de som har en spalte som inkluderer leppa og kjeven, og ikke de som
kun har en ganespalte. Det vanligste er & ha et synlig arr pa overleppa. Enkelte har ogsa andre
utseendeavvik som folge av operasjonene de har gjennomgatt, som kan vere blant annet
skjevhet i nese og munn, eller underbitt (Terdal & Kjell, 2010). Vére tanker og folelser om
var egen kropp og vart utseende er av stor betydning for hva vi tenker og feler om oss selv.
Kropp og utseende har fatt mye fokus 1 det vestlige samfunnet, og dette kan for mange
medfere bekymringer i forhold til om man er pen nok (Rumsey & Harcourt, 2005; Strauss &
Fenson, 2005). Dette kan pavirke bade hvordan vi ser pé oss selv, og hvordan vi meter andre
(Turner et al., 1998).

I studier hvor det er forsket pd hvorvidt utseendeavvik har innvirkning pé selvbildet og pé
psykososial tilpasning, har det blitt pekt pd en rekke utfordringer, blant annet de som er
relatert til sosial interaksjon (Rumsey, 2002). Et annerledes utseende kan fore til erting,
mobbing og uenskede spersmal fra andre. Man kan ogsé oppleve at folk rundt seg behandler
en annerledes, bade verbalt og med ansiktsuttrykk eller annen non-verbal kommunikasjon
(Rumsey & Harcourt, 2005; Turner et al., 1998). Dette kan veare et resultat av stigma, hvor
andre demmer en negativt pa bakgrunn av at en ser annerledes ut. Stigma kan fere til at den
som rammes far et mer negativt syn pa seg selv (Turner et al., 1998). Med tanke pa de
negative reaksjonene som mennesker med misdannelser opplever & mete 1 hverdagen, er det

ikke overraskende at mange bekymrer seg mer enn gjennomsnittet, eller opplever angst,
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depresjon eller har darlig selvbilde (Thompson & Kent, 2001). Her er det likevel store

individuelle forskjeller, og forskning har gitt motstridende resultater.

Nyere studier har funnet ut at mange tilpasser seg det & vaere synlig annerledes pé en positiv
mate, og det er blitt fokusert pa beskyttelsesfaktorer som kan motvirke et negativt selvbilde
og vonde folelser rundt det & se annerledes ut. Mye tyder pa at det som har sterst betydning
for den psykiske helsen er ikke om spalten er synlig for utenforstaende eller ikke, men ens
egen opplevelse av sitt utseende. Mye tyder ogsé pa at positive sosiale erfaringer kan styrke
tilfredsheten med sitt eget utseende (Feragen, 2009). A ha et utseendeavvik trenger ikke
nedvendigvis 4 ha en uforglemmelig pavirkningskraft pd mennesker det angér. Det finnes
flere studier som viser at den psykologiske innvirkningen en misdannelse kan ha, kan vare

minimal for mange mennesker (Thompson & Kent, 2001).

Endriga og Kapp-Simon (1999) fant i en undersekelse ut at de fleste barn med utseendeavvik
utvikler seg aldersadekvat, uten betydelige psykologiske problemer. Likevel var det rundt 30-
40 prosent som opplevde vansker som var betydelige nok til & veere bekymringsverdige.
Disse vanskene dreide seg 1 hovedsak om sjenanse, sosial tilbaketrekking, mangelfull sosial
kompetanse, atferdsvansker og svekket kognitiv fungering (Endriga & Kapp-Simon, 1999). 1
en studie gjort av Persson, Aniansson, Becker, og Svensson (2002) ble det undersokt
innadvendt atferd hos ungdom med LKG. I studien deltok ungdom med alle typer spalter,
som var mellom 17 og 20 &r, og resultatene viste ingen tegn til innadvendt atferd hos denne
gruppen. Dette kan tyde pé at utseendeavvik kan ha betydning for samspill med andre i

barnedrene, men at dette fir mindre betydning i senere alder.

Forskning pa forholdet mellom utseende og selvbilde gir varierende resultater. Utseendeavvik
er av flere forskere pekt pd som en faktor som kan forarsake et darlig selvbilde 1
ungdomsarene (Rumsey & Harcourt, 2005), og det er gjort funn som tyder pé at det er storre
risiko for & ha et dérlig selvbilde hvis man har et annerledes utseende (Broder & Strauss,
1989; Leonard et al., 1991). Andre har gjort funn som tyder pa at ungdom har et selvbilde
som er normalt, og 1 noen tilfeller ogsa bedre enn gjennomsnittet (Leonard et al., 1991;

Persson et al., 2002).

Rumsey og Harcourt (2005) skriver om to ting som er vanlig & anta 1 forskningen pa

psykososial fungering hos mennesker med utseendeavvik. Det er vanlig & anta at de med
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tydeligst utseendeavvik er de som har de sterste og fleste bekymringene om utseendet, og
som har dérligst selvbilde. Det er ogsa vanlig 4 anta at det nesten alltid folger negative

erfaringer med det & vere fodt med en misdannelse. Det er nermest forventet at de som er
fodt med en misdannelse skal oppleve vansker i en eller annen form (Rumsey & Harcourt,

2005).

4.1.2 A snakke annerledes

Det er vanlig at sma barn har avvik i talen. Blant annet er artikulasjon og spréklydene noe
som kommer pa plass underveis i leringsprosessen. Barn som er fodt med spalte opplever
oftere talevansker enn andre barn, blant annet pa grunn av forhold i munnen som gjer det
vanskelig & uttale riktig spriklyd (Terdal & Kjell, 2010). I noen tilfeller vedvarer
talevanskene opp 1 ungdomsarene, og for noen hele livet. Problemer med talen er en viktig
arsak til at man opererer en spalte, 1 tillegg til vansker med spising og svelging. Det kan
pavirke betydelige deler av livet, og feles vanskelig og sjenerende i mate med andre. For de
som har gjennomgatt en vellykket behandling kan talevanskene ha blitt borte, eller betydelig
forbedret. Det er derfor vanligere med problemer med talen 1 yngre alder, selv om det for
enkelte er gjeldende hele livet.

Forskning viser at mange ungdommer med LKG opplever & ikke vere fornoyde med talen,
bade nér det gjelder evnen til & snakke, og hvor forstielige de er for andre (Strauss, Broder, &
Helms, 1988; Turner et al., 1998). Det vanligste er at forskjellig nasalitetsproblematikk
pavirker talen, som for mange er en stor belastning 1 hverdagen. Det kan vere krevende a
snakke, og ubehagelig nar man ikke blir forstatt av andre. Mange opplever reaksjoner fra
andre fordi de snakker annerledes. Det er gjort funn som tyder pa at mennesker reagerer
negativt pa nasalitet hos andre, og at til og med minimale avvik i talen kan ha en
stigmatiserende effekt i samfunnet (Blood & Hyman, 1977; McKinnon, Hess, & Landry,
1986).

4.2 Selvbilde og identitet hos ungdom med leppe- kjeve-

ganespalte

Litteraturen forteller oss at det finnes en korrelasjon mellom ens indre selvbilde, og ens
utseende. De som har et positivt syn pa sitt eget utseende, formidler ogsé at de har et godt

selvbilde. Omvendt formidler de som er misforneyde med utseendet at de ogsé har et mer
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negativt syn pd seg selv (Harter, 2012). Det er ikke bare mennesker med betydelige
utseendeavvik som kan fole at de blir ”gransket” av andre. Ogsd mennesker med mindre eller
ikke synlige misdannelser kan fole like mye pa dette (Broder & Strauss, 1989). Mye tyder pa
at mildere former for utseendeavvik kan forarsake like mye, om ikke mer, engstelse og stress
enn sterre misdannelser (Broder & Strauss, 1989; Turner et al., 1998).

Bekymringer angdende talen blir ansett for & ha mindre betydning for selvbildet enn det
utseendet har. A bekymre seg om utseendet blir ogsé ansett for 4 vare en hyppigere &rsak til
darlig selvbilde enn talevansker blant mennesker med LKG (Richman, 1983). Et stort flertall
av mennesker med LKG opplever ikke talen som noe problem (Richman, 1983; Turner et al.,
1998), og blant de som hittil har blitt undersekt har et stort flertall sagt at de 1 hovedsak er
forneyd med talen (Turner et al., 1998). Grunnen til forskjellene i1 selvbildet til mennesker
med utseendeavvik og talevansker er enda uklar, men noe av drsaken kan vaere at man enda
vet for lite om hva mennesker med LKG mener om sin egen tale, og hvordan deres selvbilde
er. | tillegg kan det tenkes at det gir utslag pa resultatene at det er faeerre mennesker med LKG

som opplever talevansker i senere alder, mens et arr etter en spalte alltid vil vaere synlig.

Det er gjort funn som tyder pa at talevansker er forbundet med selvoppfatning hos mennesker
med ganespalte (altsd ikke synlig spalte), og at jo vanskeligere de oppfattet sitt taleproblem,

jo darligere var deres selvoppfatning. Det er ikke funnet en like tydelig sammenheng mellom
disse to variablene blant mennesker med en synlig spalte. Hos disse er negativ selvoppfatning

1 mye storre grad knyttet til utseende enn til talen (Millard & Richman, 2009).

De sprikende resultatene 1 forskningen pa dette omradet kan vaere vanskelig & forklare.
Talevansker kan sies & vaere et ’skjult handicap” for mennesker med en usynlig spalte, fordi
menneskene rundt ikke forstar hvorfor de snakker som de gjor (Millard & Richman, 2009).
For mange kan talevansken vere vanskelig & snakke om, enkelte ensker ikke & fortelle andre
at de ble fodt med LKG, og det kan pavirke selvbildet 1 en negativ retning.

I en undersgkelse gjort av Richman (1983) ble det undersekt sammenhengen mellom sosial
tilpasning, bekymringer om utseende og talevansker hos 30 ungdommer med LKG.
Resultatet viste at selv om ungdommene generelt viste god tilpasning sosialt, var det et
signifikant antall ungdom med spalte som selv folte at de hadde problemer med a tilpasse seg
sosialt pa grunn av bekymringer om sitt eget utseende (Richman, 1983). Det tyder pa at de

opplever det & ha en spalte som mer utfordrende enn det kan se ut som for andre.
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4.2.1 Selvbilde hos ungdom med leppe- kjeve- ganespalte

Resultater fra studier som har undersegkt selvbildet til mennesker med LKG er ikke entydige.
Det er avhengig av om det er barn, ungdom eller voksne det er forsket pa, og hvem man
sammenligner med. Sammenlignet med barn med LKG synes ungdom med LKG generelt &
ha et bedre selvbilde (Leonard et al., 1991; Ramstad, Ottem, & Shaw, 1995). Sammenlignet
med mennesker uten spalte gir det noe varierende resultater.

I en undersgkelse ble det gjort funn som indikerte at de fleste barn og unge med LKG hadde
normalt eller over gjennomsnittlig positivt selvbilde (Leonard et al., 1991). Den samme
undersgkelsen fant ogsa noen tydelige sammenhenger mellom kjenn og alder. Jenter 1
ungdomsalderen viste seg & ha et dérligere selvbilde sammenlignet med yngre jenter, og
gutter 1 ungdomsalderen viste et mer positivt selvbilde enn de yngre guttene i undersegkelsen
(Leonard et al., 1991). Resultatene av undersgkelsen indikerer ogsé at mange foler seg
kompetente pd andre omrader i livet, og at oppfatningen om at man er flinke til noe kan
minimalisere betydningen av & ha en spalte. Det blir fremhevet at jenter i ungdomsalderen
synes a vere spesielt sarbare for a utvikle et negativt selvbilde (Leonard et al., 1991), og at de
oftere melder om angst, manglende trivsel og ser pa seg selv som mindre vellykket pa skolen

(Broder & Strauss, 1989).

Med utgangspunkt i alt man vet om hva som kan pavirke selvbildet er det naturlig a forvente
at ungdom med LK G vil utvikle et darlig selvbilde. Likevel stotter ikke litteraturen helt at
ungdom med LKG har et mer negativt selvbilde, men heller at de viser udefinerbare
psykologiske avvik nar det gjelder forhold som har med selvbilde & gjore. Dette kan blant
annet vare tilbaketrekking og bekymringer om eget utseende (Leonard et al., 1991), og
gjelder szrlig for jenter i ungdomsarene (Broder & Strauss, 1989; Leonard et al., 1991). A
oppleve forstyrrelser 1 kroppsbildet er vanlig 1 ungdomsérene. Negativt selvbilde 1 denne
perioden kan veare knyttet til den normale utviklingen av kropp og utseende, da mye tyder pa
at det negative synet pa egen kropp ofte endres i takt med at man blir eldre (Rumsey &
Harcourt, 2005).

Ser man alt under en helhet, tyder forskning pd at sosial funksjon er av stor betydning for
hvordan selvbildet pavirkes av & ha en spalte (Broder & Strauss, 1989; Feragen et al., 2010;
Leonard et al., 1991). Selvbildet ser ikke ut til & vaere noe darligere hos ungdom med LKG
enn hos andre, men at det endrer og forbedrer seg noe i lgpet av ungdomsarene (Leonard et

al., 1991; Ramstad et al., 1995).
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4.2.2 Identitet hos ungdom med leppe- kjeve- ganespalte

Forskning pa identitet hos ungdom med LK G har vist at mange opplever a ha et begrenset
sosialt nettverk og faeerre naere venner (Marcusson, Akerlind, & Paulin, 2001; Ramstad et al.,
1995; Thompson & Kent, 2001). Undersekelser tyder ogsé pa at ungdommer med LKG
oftere er observaterer enn deltakere i samtale med jevnaldrende, og at de gjerne oppholder
seg 1 utkanten av en gruppe. Det ser ogsé ut til at de sjeldnere tar initiativ til & starte en
samtale med jevnaldrende, samtidig som deres jevnaldrende ogsa tar mindre kontakt tilbake
(Kapp-Simon & McGuire, 1997).

Flere studier indikerer at mennesker med utseendeavvik ofte forseker & gjemme det som er
synlig annerledes ved dem. Dette kan de gjore for eksempel ved & vende ansiktet en spesiell
retning slik at det blir minst mulig synlig, eller ved & helt unngé sosiale situasjoner hvor de
foler at det blir spesielt tydelig at de er annerledes (Thompson & Kent, 2001). Dette skjer 1
ulik grad, fra at noen av og til vender ansiktet litt vekk, til at enkelte isolerer seg fra andre og
lar det pavirke betydelige deler av livet. Det er {4 ungdom som foler at de er sosialt
“handicappet” pa grunn av spalten, men flere formidler at de har blitt ertet fra tid til annen, og

at spesielt det & ta kontakt med det motsatte kjonn oppleves som vanskelig (Lockhart, 2003).
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S Metode

I dette kapitlet vil valg og metodiske avveininger jeg har gjort bli presentert. Jeg vil forklare
hvilken metode jeg har brukt for a best mulig svare péd problemstillingen, og jeg vil
presentere utvalget mitt. Forst beskriver jeg hvilken metodisk retning jeg har valgt og
begrunner dette. Sa beskriver jeg selve gjennomferingen, og hvordan jeg har bearbeidet
datamaterialet. Avslutningsvis redegjor jeg for hvilke hensyn som er tatt for & sikre

validiteten og reliabiliteten, samt etiske hensyn som er tatt underveis.

5.1 Kbvalitativ forskningstradisjon

I dette prosjektet har jeg valgt & benytte en kvalitativ tilnerming. Et overordnet mél med en
slik tilneerming er & utvikle forstaelsen av et fenomen som er knyttet til personer og
situasjoner i deres sosiale virkelighet (Dalen, 2011). Denne tilnaermingen har sine rotter i
fenomenologi og hermeneutikk. En fenomenologisk tilnerming innebarer 1
forskningsmetodisk sammenheng & beskrive sosiale fenomener slik de oppleves av deltakerne
selv (Kvale & Brinkmann, 2009). Kvalitativ forskningstilnerming er et empirisk
forskningsdesign som fokuserer pa menneskers subjektive oppfattelse av sin egen
livssituasjon (Befring, 2014; Dalen, 2011). I kvalitativ forskning henter man inn data hvor
informanters opplevelser, meninger og intensjoner star sentralt, og dette samler man inn ved
hjelp av metoder som observasjon, dpne intervjuer, video-og lydopptak og lignende. Det er
grunnleggende a vite noe om menneskets forstielse av seg selv (Befring, 2014). Med andre
ord dreier den kvalitative forskningen seg om ord heller enn tall, og man forseker & forsta et
fenomen slik det fremtrer for akterene.

Her skiller kvalitativ tilneerming seg fra en kvantitativ tilnerming, ved at den seker & utvikle
forstaelsen av et fenomen knyttet til personer og situasjoner i deres sosiale virkelighet. Det er
forstéelsen, og ikke generaliseringen, som er malet med en kvalitativ studie. Den sgker en
dypere innsikt i hvordan mennesker forholder seg til sin livssituasjon (Dalen, 2011). Ved en
slik metode apner man for at forskeren kan lere av ekspertene selv — altsé informantene.
Denne tilnermingen er hensiktsmessig i1 dette forskningsprosjektet nettopp fordi det sekes en
innsikt 1 informantenes egne opplevelser. En kvalitativ tilnerming til dette feltet er et relativt
uutforsket territorium, ved at lignende forskning tidligere har tatt utgangspunkt 1 kvantitative
metoder. Denne masteroppgaven kan dermed tilfoye et annet perspektiv, ved at jeg forseker a

formidle informantenes egen opplevelse.
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5.2 Det kvalitative forskningsintervjuet

I dette prosjektet har jeg benyttet intervju som forskningsmetode. Formélet med intervju som
metode er & fa fram fyldig og beskrivende informasjon om menneskers livssituasjon, og
egner seg derfor nr man seker innsikt 1 personenes erfaringer, tanker og folelser (Dalen,
2011). Begrunnelsen for & velge en kvalitativ intervjuundersgkelse som metode for mitt
prosjekt, er at jeg ensket & fa tak i selve opplevelsen av a vere ungdom og fadt med en spalte.
Det er informasjon som vanskelig lar seg samle inn pd andre mater enn & snakke med
ungdommene selv. Sperreskjemaer eller andre kvantitative metoder ville kunne gitt en storre
bredde 1 resultatene, og mulighet for generalisering, men jeg ensket & gd i dybden av temaet,

og sokte grundige beskrivelser av informantenes egne opplevelser.

“Hvis du vil vite hvordan folk oppfatter verden og livet sitt, hvorfor ikke sporre dem?”

(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 19)

5.2.1 Semistrukturert forskningsintervju

I den kvalitative forskningen skilles det mellom strukturerte, semistrukturerte og dpne eller
ustrukturerte intervjuer (Dalen, 2011). I det strukturerte intervjuet stiller man en rekke
lukkede spersmél som enten kan besvares med ja/nei, eller med et avgrenset antall
svaralternativer. I et slikt intervju stilles det ikke oppfelgingsspersmal med tanke pa mer
dybde pa dataene man samler inn, noe som var gnskelig 1 dette prosjektet. Derfor ble det
valgt et semistrukturert intervju som metode. Malsetningen var at informantene skulle fortelle
mest mulig fritt om sine erfaringer, samtidig som temaet for intervjuet var bestemt, og noen
spersmél planlagte og formulerte pa forhand. Det var enskelig 4 fa til et intervju som var
mest mulig likt den dagligdagse samtalen, og som skulle foles naturlig for informantene a
vaere med pa. Denne intervjuformen har den fordelen at den innhenter en rekke standarddata
fra informantene, og 1 tillegg kan man fa en sterre dybde enn gjennom et strukturert intervju
(Dalen, 2011; Kvale & Brinkmann, 2009). Semi-strukturert intervju ble valgt fordi det kan
bidra til & skape en uformell setting, og saledes fore til at det blir lettere for informanten a

formidle sine tanker og erfaringer.
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5.2.2 Planlegging og gjennomforing av intervjuene

Intervjuguide

I forkant av intervjuene utformet jeg en intervjuguide som omfattet de sentrale temaene jeg
ensket & belyse, med teori som utgangspunkt. Jeg formulerte noen konkrete spersmaél,
samtidig som det var &penhet for & svare fritt og komme med egne kommentarer.
Spersmélene ble formulert slik at de pa ulike mater skulle belyse problemstillingen, vere
enkle & forsta og rette seg direkte mot det temaet jeg var ute etter. Ut ifra malene om hva som
var enskelig & oppnd med intervjuene, ble det diskutert med medstudenter og veileder hvilke
svar som var sannsynlige a fa, og hvordan jeg kunne supplere med oppfelgingsspersmal om
jeg ikke fikk svar pa akkurat det jeg var ute etter. Jeg la altsa opp til at det skulle stilles
oppfelgingsspersmal, noe som ble gjort under hvert intervju. Dette apnet for muligheten til &
gd dypere inn pa temaer som oppstod underveis, og utelate spersmél som viste seg a bli
overfladige eller irrelevante 1 ssmmenhengen. Ved at spersméilene ikke var laste kunne jeg
ogsé se an informanten litt, endre pé rekkefolgen i1 spersmalene der det virket mer naturlig og
avklare misforstaelser underveis. Dette gjorde at intervjuet foregikk ne@rmest som en naturlig

samtale.

Formalet med intervjuguiden var & pa best mulig mate fi fram ungdommenes tanker og
refleksjoner rundt temaene selvbilde og identitet. Etter etablering av kontakt med
informanten, og innledende spersmél om informanten selv og hennes sosiale nettverk, startet
intervjuet med at vi snakket om spalten. Denne var viktig for 4 belyse informantens unike
opplevelse av a leve med en spalte som ungdom. Etter dette fulgte de to hovedtemaene som
omhandlet selvbilde og identitet. Disse var spesielt viktige med tanke pa a fa fyldige svar
rettet mot problemstillingen. Det siste temaet 1 intervjuguiden omhandlet det sosiale
nettverket, venner og familie. Dette var ment som et supplement til de to foregdende temaene,

og tatt med fordi det var viktig & fa et helhetlig bilde av informanten 1 sitt milje.

Preveintervju

Intervjuguiden ble testet ut i et proveintervju pa forhand. Et preveintervju er viktig for &
unngd at dataene man samler inn blir misvisende, og man fér verdifulle tilbakemeldinger pa
bade spersmélsformuleringene og seg selv som intervjuer (Gall, Gall, & Borg, 2007).
Spersmélene 1 intervjuguiden ble beholdt, men noen ble omformulerte for a gjore det enda

tydeligere hva jeg var ute etter slik at informantene ikke skulle misforsta spersmaélet.
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Erfaringene jeg tok med meg fra preveintervjuet bidro til at jeg bade folte meg tryggere som
intervjuer, og det gjorde meg bedre forberedt pd selve gjennomferingen av intervjuene. Blant
annet kunne jeg hore pa lydopptaket av preoveintervjuet at jeg ofte var litt for rask til 4 stille
oppfolgingsspersmal. A terre og vente, og bruke god tid, viste seg 4 vaere verdifullt i selve
intervjuene, da informantene gjerne selv tok ordet etter en liten stund. I ettertid ser jeg at
dette var veldig viktig, og hvor mye informasjon jeg kunne mistet om jeg ikke hadde hatt
proveintervjuet pa forhand. Det ble ogsa tatt lydopptak av intervjuene for a sikre at viktig

informasjon ikke gikk tapt underveis 1 bearbeidingen av resultatene.

Gjennomferingen av intervjuene

Intervjuene ble gjennomfert 1 februar og mars 2014, og hadde en varighet pa mellom 45 og
70 minutter. Tre av intervjuene ble gjennomfoert i lokaler pa Universitetet 1 Oslo, og tre
intervjuer ble gjennomfoert pd Skype. Dette ble gjort fordi informantene kom fra ulike deler
av landet, og det ikke var mulig & fa til et mete med alle. Ungdommene som ble intervjuet
over Skype kjente godt til programmet pé forhdnd, og var vant til & bruke det. Selv om vi
ikke mettes personlig kunne jeg og informanten hele tiden se hverandre. Informantene kunne
sitte hjemme eller et annet sted som var velkjent og trygt for dem, og det bidro til & skape en
avslappet og uformell setting. Under Skype-intervjuene brukte jeg et tilleggsprogram, Call
Recorder for Skype, for & ta lydopptak av intervjuet. Intervjuene pa Universitetet i Oslo ble
gjennomfert pd et grupperom hvor vi kunne sitte uforstyrret. Dette var etter enske fra
informantene selv, og jeg hadde en opplevelse av at dette var en komfortabel og avslappet
setting for informantene selv om de ikke var i kjente omgivelser.

Alle intervjuene ble startet med en presentasjon av meg selv og prosjektet, og jeg minnet
informantene pa at de kunne trekke seg nér som helst eller la vare a svare pa spersmél om de
ensket det. Jeg forsikret ogsa at det kun var jeg som skulle hore pa opptaket i ettertid, og kun
jeg som hadde deres personopplysninger. Ved a understreke dette var mélet at de skulle fole

seg trygge nok til & fortelle det de tenkte.

5.3 Utvalg

A finne et egnet utvalg av informanter er spesielt viktig i kvalitativ forskning. Dalen (2011)
understreker at utvalget ikke mé vare for stort, fordi bade intervju og analyse er svart
tidkrevende prosesser. Samtidig ma ikke utvalget vare for lite, hvis det kan fore til at for fa

meninger blir belyst.
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Jeg onsket ikke a sette en bestemt type spalte som kriterie for deltakelse, for eksempel ved &
bare intervjue de som har total leppe- kjeve- ganespalte, men a ta med alle typer spalter i
studien. Dette fordi det vil kunne gjenspeile den naturlige variasjonen blant denne gruppen,
og gi et starre mangfold til undersekelsen & intervjue ungdom med svert forskjellige
utgangspunkt. De ulike spaltetypene kan vare svert forskjellige, og oppleves ulikt fra person
til person. Blant annet er utseende noe av det som skiller de ulike spaltetypene fra hverandre.
Jeg valgte altsé & inkludere alle typer spalte 1 denne oppgaven for a fi et utvalg som kan

gjenspeile den store variasjonen innenfor gruppen ungdom med LKG.

Aldersgruppen 16 til 20 ar ble valgt fordi de fleste har avsluttet sitt behandlings- og
oppfelgingsforlap relativt nylig. De var dermed enklere & komme i kontakt med ved hjelp fra
Statped Serest Bredtvet Kompetansesenter. I tillegg er det en aktuell aldersgruppe med tanke
pa den pagdende samfunnsdebatten om ungdom som star pa venteliste for
sekundaroperasjoner, og ogsd fordi ungdomsarene synes a vare en spesielt viktig periode i

utviklingen av selvbilde og identitet (Erikson, 1992; Tetzchner, 2012).

5.3.1 Tilgang til feltet

Rekrutteringen av informanter til prosjektet ble gjort via ulike kanaler. I samarbeid med
spalteteamet pa Statped Serest Bredtvet Kompetansesenter ble det sendt ut informasjonsskriv
om prosjektet til ungdom som deltok pé to forskjellige 16-arsklinikker som ble holdt 1 2013.
Informantene fikk tilsendt informasjonsskrivet pa e-post, og sé ble jeg kontaktet av de som
onsket & delta. I tillegg postet jeg informasjon om prosjektet 1 ulike interessegrupper for
leppe- kjeve- ganespalte pd Facebook, slik at de som gnsket & delta, og som var i malgruppen,
kunne ta kontakt. Det var liten respons fra informantene 1 starten, men ved en pdminnelse fra
Bredtvet fikk jeg til slutt kontakt med 6 informanter. Dette sa jeg pd som et hensiktsmessig
utvalg for prosjektets formél, samtidig som det kunne la seg gjennomfere i1 det begrensede

tidsrommet for prosjektet.

5.3.2 Informantene

Informantene bestar av 6 jenter i alderen 16 til 20 ar. For & bevare anonymiteten har jeg gitt
de fiktive navn. Jeg har valgt & presentere informantene med deres fiktive navn, alder,
spaltetype og behandlingsforlep i stikkordsform fordi det vil kunne gi en rask oversikt og
samtidig er relevant for resultatene senere 1 oppgaven. De har ulike opplevelser av & ha en

spalte, og er 1 svaert ulike situasjoner i dag. Som det fremgér av tabell 1 er to av informantene
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enda ikke ferdigbehandlet og venter na pa sin siste og avsluttende operasjon. To andre har

avsluttet sin behandling 1 lgpet av de siste to drene, og de to siste ble kun operert som barn.

Tabell 1: Informanter — med navn, alder, spaltetype og behandlingsforlep

Navn Alder Spaltetype Behandlingsforlep

1 Nora 16 Venstresidig Har hatt mellom 5 og 7 operasjoner. Venter pa siste
totalspalte sekundearoperasjon for & korrigere pa nesa.

2 Ingrid 17 Ganespalte Har hatt 2 operasjoner, siste som 11-dring.

3 Sara 20 Venstresidig Husker ikke antall operasjoner, men der er mange. Har
totalspalte akkurat gjennomfert siste operasjon for a lukke fistel.

4 Thea 20 Dobbeltsidig 14-15 operasjoner totalt. Har hatt sekundaroperasjon pé
totalspalte kjeve og svelgelapp. Onsker ikke en siste korrigerende

neseoperasjon.
5 Sofie 17 Skjult ganespalte Hadde to operasjoner det aret hun fylte 12. Den siste var

korrigering fordi den forste ikke var vellykket.
6 Emilie 18 Venstresidig Husker ikke antall operasjoner. Har hatt
totalspalte sekundaroperasjon pa kjeven, og venter pa siste

korrigerende neseoperasjon.

Arsaken til at det bare er jenter med i undersgkelsen er trolig tilfeldig. Jeg var i kontakt med
et par gutter 1 startfasen av prosjektet. Selv om guttene kontaktet meg forst, og ensket a delta,
fikk jeg ikke kontakt igjen da vi skulle avtale tid og sted for intervjuet. Jeg opplevde det ikke
som etisk riktig & henvende meg gjentatte ganger da de ikke tok kontakt igjen, da dette kunne
foles som et press til & delta. Jentene som deltok gjenspeiler likevel stor variasjon innenfor

denne gruppen.

5.4 Bearbeiding og fremstilling av data

I det folgende vil jeg redegjore for metodene som er brukt under bearbeidingen og
fremstillingen av dataene. Bade utvelgelsen av informanter, og bearbeidingen og analysen av
data er inspirert av noen grunnprinsipper fra ”grounded theory”. Grounded theory er en
metode som er utviklet av Barney Glaser og Anselm Strauss, og er ”A specific methodology

for the purpose of building theory from data” (Corbin og Strauss (2008, s. 1). Grounded
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theory betyr teori som er grunnet i empiri, og er en kvalitativ forskningsmetode som
inneberer elementer som koding og kategorisering av data.

Det er informantenes egne utsagn og perspektiver som er grunnlaget for analysen, 1 tillegg til
teori pé feltet. I bruken av kvalitativt intervju var jeg &pen for nye temaer som dukket opp
underveis, fordi dette er en lite anvendt metode innenfor dette feltet. A veere inspirert av
elementer 1 ”grounded theory” var derfor hensiktsmessig med tanke pd & kunne fordype meg 1

temaer informantene trakk fram underveis.

5.4.1 Transkripsjonsprosessen

Etter at intervjuene var gjennomforte, ble de transkriberte fra lydopptaket til skrift. En
transkripsjon er en konkret omdanning av en muntlig samtale til en skriftlig tekst (Kvale &
Brinkmann, 2009). Transkripsjonen foretok jeg selv samme dag som intervjuet ble
gjiennomfert. Dette fordi jeg hadde intervjuet friskt i minne, og dermed kunne overfore
intervjuet mest mulig riktig til en skriftlig form. Dette ville ogsa kunne styrke
analyseprosessen senere 1 arbeidet (Dalen, 2011). Ved a transkribere intervjuene selv, fikk jeg
gatt gjennom materialet flere ganger. Det ga meg god oversikt over datamaterialet, og jeg ble
oppmerksom pa flere nyanser som jeg ikke hadde klart & fange opp underveis i intervjuet. Jeg
transkriberte nesten ordrett, men valgte 4 ta bort fyllord og repetisjoner der jeg ansa det som
lite viktig & ta med. For at det ikke skal vaere mulig & gjenkjenne noen informanter skapte jeg
et felles spréklig uttrykk for alle, ved & transkribere alle intervjuene pa bokmal. I
fremstillingen av datamaterialet er derfor enkelte utsagn omskrevet litt, selv om meningen 1
utsagnene er den samme. Transkriberingen var tidkrevende, men ble sett pad som en svert

viktig del av bearbeidingen av materialet, og ble derfor gjort grundig.

5.4.2 Koding og analyse

I analysen av intervjuundersekelsen har jeg valgt & folge Kvale og Brinkmanns tre
analysenivéer for intervjuanalyse; selvforstdelse, kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft og
teoretisk forstaelse (Kvale & Brinkmann, 2009). Ved & bearbeide materialet pa denne méaten
finnes det ikke noe skarpt skille mellom analyse og tolking. Min egen tolkning vil finne sted 1
alle tre nivdene, fordi man alltid vil stille med en viss forforstaelse av et fenomen pa forhand.
Analysen og presentasjonen av resultatene vil derfor vaere farget av min forstaelse av temaet,
bade ved at jeg fortolker informantenes utsagn og personen bak utsagnet (Kvale &

Brinkmann, 2009; Wormnzs, 2005).
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Det forste nivéet er begrenset til den intervjuedes selvforstaelse. Her er oppgaven & trekke ut
essensen av informantenes utsagn, og formulere dette 1 en fortettet form samtidig som en
bevarer informantens selvforstaelse (Kvale & Brinkmann, 2009). Transkripsjonsprosessen,
hvor lydopptak fra intervjuene ble overfort til skriftlig form, var en del av det forste nivaet 1
analysen. Etter at intervjuet var transkribert ordrett, benyttet jeg dataprogrammet NVivo til &
organisere datamaterialet. Her ble essensen 1 informantenes utsagn fremstilt 1 en fortettet
form ved at meningen i det som ble sagt ble trukket ut og gjengitt med fa ord. Denne
meningsfortettingen medferte at lange utsagn ble redusert til kortere og mer konkrete
formuleringer. Dette gjorde at de mest sentrale temaene ble presentert mer eksplisitt, men

fortsatt innenfor rammen av informantenes egen selvforstielse (Kvale & Brinkmann, 2009).

Det andre nivaet av analysen gér lenger enn & omformulere informantens selvforstaelse,
samtidig som en holder seg innenfor konteksten av det som er allment fornuftig (Kvale &
Brinkmann, 2009). Her kodet jeg datamaterialet, ved at jeg delte det inn i sentrale temaer som
var gjennomgaende 1 tekstene. Koding er et sentralt element 1 "gounded theory”, og maélet er
a komme fram til en overordnet forstaelse av datamaterialet (Corbin & Strauss, 2008).
Kodingen innebar en form for datareduksjon ved at jeg identifiserte de avsnittene 1 materialet
som var s@rlig relevante, og kuttet ut mye som ikke var relevant for undersekelsen. Kodingen
omfattet bade nye temaer som oppstod underveis, samt hovedtemaene fra intervjuguiden.
Dette ble gjort for & samle innholdet som handlet om samme tema. Enkelte temaer syntes &
gripe over 1 hverandre, noe som apnet for muligheten til & se sammenhengen mellom de ulike
temaene. Malet med analysen pa dette nivéaet var 4 fa tak i de mest sentrale temaene som var
giennomgdende 1 intervjuene. Hovedtemaene fra intervjuguiden var “’selvbilde” og
”identitet”, og her ble dataene som omhandlet disse temaene sortert. Med utgangspunkt i
problemstillingen ”hvordan pavirkes selvbildet og identiteten til ungdom av d ha en leppe-
kjeve- ganespalte? ”, og 1 mitt forsek pd fange essensen i informantenes utsagn, sa jeg det
som naturlig & dele de videre temaene inn etter “risiko- og beskyttelsesfaktorer” som
informantene fortalte at pavirket deres selvbilde eller identitet pa ulik mate. Disse
hovedtemaene ble igjen delt inn 1 undertemaer som gjenspeiler de viktigste funnene 1
underseokelsen, samt de storste forskjellene mellom informantene. Disse blir ytterligere

presentert 1 neste kapittel.

P& det tredje nivaet av analysen settes tolkningen av uttalelsene inn i en teoretisk ramme, og

dermed gér tolkningen lenger enn til informantens selvforstielse og fortolkningen som er
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basert pa sunn fornuft (Kvale & Brinkmann, 2009). P4 dette nivaet innebar kodingen en
utvidelse av datamaterialet, ved at jeg satte datamaterialet inn 1 en storre sammenheng,
reflekterte over sammenhengen mellom kategoriene 1 tillegg til & knytte teoretiske begreper
til det. Intervjumaterialet ble her analysert med utgangspunkt i sentrale teorier om selvbilde
og identitet, samt teorier om risiko- og beskyttelsesfaktorer for utvikling av disse.

Presentasjonen av resultatene vil ogsa felge disse temaene.

5.5 Kbyvalitetskriterier

For a sikre kvaliteten i et intervju er det mange ting man ber vare oppmerksom pé. Det
originale intervjuets kvalitet er avgjerende for kvaliteten pd analysen og resultatene senere 1
prosessen (Kvale & Brinkmann, 2009). Kvaliteten pa intervjuet avhenger blant annet av
intervjueren selv. Intervjueren spiller en viktig rolle 1 en intervjuunderseokelse. Jeg foretok
alle intervjuene selv, og forsgkte a vere sa klar og tydelig som mulig i mine spersmal.
Samtidig var det viktig 4 etablere god kontakt med informanten pé forhind, vaere vennlig og
apen, slik at det skulle foles trygt for informanten 4 snakke med meg. Siden bestemte temaer
for intervjuet var fastsatt pa forhand, var det viktig for meg & styre litt underveis slik at
intervjuet tok den retningen jeg ensket. Dette var stort sett ikke aktuelt, da alle informantene
hadde fatt informasjon om temaet for prosjektet mitt pa forhand. Jeg stilte heller flere

oppfelgingsspersmal for & serge for at svarene ble sd innholdsrike og relevante som mulig.

5.5.1 Validitet

Validitet er det som forteller oss hvor gyldige resultatene er, og om studien underseker det
den faktisk er ment & skulle underseke (Befring, 2014). I et kvalitativt intervju vil man ikke
kunne finne en ”sann” virkelighet eller noen universelle lover (Dalen, 2011), men validiteten
1 undersegkelsen er likevel viktig & vurdere. Gyldighet og troverdighet i en undersgkelse ma
alltid sees 1 forhold til hva som er formélet med underseokelsen. Validitet handler altsd om 1
hvilken grad de metodene som benyttes til datainnsamling underseker det den pé forhand
hadde som mél, og at den er relevant for problemstillingen (Befring, 2014; Kvale &
Brinkmann, 2009). Jeg har valgt & bruke Maxwell (1992) sine krav til validitet 1 kvalitativ
forskning som et utgangspunkt ndr jeg vurderer kvaliteten pa denne undersegkelsen. Joseph
Maxwell bruker fem kategorier for a drefte validitet; deskriptiv validitet, tolkningsvaliditet,

teoretisk validitet og generaliserings- og evalueringsvaliditet (Dalen, 2011; Maxwell, 1992).
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Deskriptiv validitet handler om hvorvidt spersmalene jeg stilte under intervjuet kunne fore til
et svar pé problemstillingen, og om hvorvidt datamaterialet fremstilles pa en korrekt og
neyaktig méte. Spersmalene var ngye formulerte og prevd ut pa forhand, og mulige svar og

oppfelgingsspersmal ble dreftet for & sikre at jeg fikk svar pé det jeg var ute etter.

En forutsetning for god tolkningsvaliditet er at det foreligger valide, rike og fyldige
beskrivelser fra informantene (Dalen, 2011). I tolkningen av intervjuene er det forsekt & finne
indre sammenhenger i datamaterialet, og & utvikle en dypere forstéelse av temaet med
utgangspunkt i informantenes utsagn. Kravet om tolkningsvaliditet handler om & fa tak 1
betydningen av det som blir sagt, og 4 klare a se det fra informantens eget perspektiv
(Maxwell, 1992). I denne oppgaven er dette forsekt a fa til gjennom blant annet 4 stille
oppfelgingsspersmal og kontrollspersmél. Her ble informantene bedt om & utdype det de
mente dersom det oppstod uklarheter under intervjuet, eller for & sikre at jeg som intervjuer
forstod hva de egentlig mente. Maxwell (1992) beskriver det som vanskelig a sikre en god
tolkningsvaliditet, fordi man aldri vil kunne fa tilgang til informantenes opplevelser nayaktig
slik som de selv opplever dem. Oppfolgingsspersmalene 1 denne undersekelsen ble derfor

brukt for & gjere forstaelsen s& god som mulig.

Teoretisk validitet handler om 1 hvilken grad metodene og begrepene som blir brukt i
undersekelsen kan gi en teoretisk forstdelse av det fenomenet som studeres (Dalen, 2011).
Resultatene som fremkommer av studien md dokumenteres pa en tydelig mate 1
fremstillingen av resultatene og tolkningen. Dette krever en sammenheng mellom det
innsamlede datamaterialet og egne fortolkninger. Teoretisk validitet handler om & bevege seg
fra de konkrete utsagnene 1 datamaterialet og over til & beskrive datamaterialet gjennom a
benytte teoretiske konstruksjoner (Maxwell, 1992). Den teoretiske validiteten kan styrkes
gjennom teoretisk innsikt, og derfor har jeg knyttet min kunnskap og innsikt 1 temaet til
informantenes utsagn som jeg skal drefte senere 1 oppgaven. Mye av det som kom fram under
intervjuene kan knyttes til forskning som er gjort pd omrédet eller forklares av de teoretiske
rammene som er lagt til grunn. Jeg har tatt utgangspunkt i1 de empiriske enkelttilfellene,
koblet dette til eksisterende begreper og forskning, og til slutt bearbeidet og tolket
resultatene. Dette er 1 trdd med grunnelementene 1 ”grounded theory” hvor man utvikler

teorier induktivt fra datamaterialet (Dalen, 2011).
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Generaliserings- og evalueringsvaliditet dreier seg om i hvilken grad resultatene fra
undersekelsen kan vare gjeldende for andre personer enn dem som har deltatt i studien, og
hvorvidt de etiske betraktningene som er gjort underveis er troverdige (Maxwell, 1992). En
utfordring ved & benytte kvalitativt intervju 1 dette prosjektet er & finne ut om resultatene som
er oppnadd kan generaliseres til & gjelde andre ungdommer som er fedt med LKG ogsa, og
ikke bare de som deltok 1 undersgkelsen. Ofte vil man ikke kunne generalisere funnene 1 en
kvalitativ intervjustudie, men funnene kan likevel ha en verdi. Kvale og Brinkmann (2009)
diskuterer hvorvidt det er nedvendig & kunne generalisere funnene i en kvalitativ
undersekelse, og hvorfor man eventuelt behaver & gjore dette. Informasjon om individuelle
og unike fenomener kan ogsa vaere verdifulle og bidra til & skape mer innsikt (Kvale &
Brinkmann, 2009). Resultatene fra denne undersekelsen vil ikke kunne generaliseres, men
det er heller ikke hensikten. Noen av resultatene vil antageligvis vare noe som andre
ungdommer 1 lignende situasjoner kan kjenne seg igjen 1, og pa den maten vere gjeldende for
flere enn det spesifikke utvalget som deltok i denne undersgkelsen. Pa den maten kan man
argumentere for at resultatene 1 undersgkelsen har verdi. Dette betyr ikke at resultatene er
gyldige for alle innenfor denne aldersgruppen som er fadt med LKG, men det kan frembringe

informasjon og kunnskap som kan vere nyttig for mennesker i lignende situasjoner.

5.5.2 Reliabilitet

Reliabilitet handler om hvor palitelige resultatene er, og er en del av bdde intervjustadiet,
transkripsjonsstadiet og analysestadiet (Kvale & Brinkmann, 2009). Reliabilitet er ikke et
godt egnet begrep 1 kvalitativ forskning fordi det viser til at resultatene skal kunne etterproves
pa neyaktig samme mate (Dalen, 2011). Dette er naturlig nok problematisk i kvalitativ
forskning, fordi konteksten til et intervju aldri vil vaere helt lik. Likevel er det naturlig &
diskutere reliabilitet i sammenheng med intervjustudier, og da handler det blant annet om
ledende spersmal som kan pavirke svarene. Som intervjuer stiller man med forventninger pa
forhand, og en forstéelse og en holdning til temaet. All forstaelse man tilegner seg er bestemt
av en forforstaelse eller forstaelseshorisont (Wormnaes, 2005). Farforstielse innebeerer
holdninger, oppfatninger og meninger man pé forhdnd har om et fenomen man skal studere.
Alle mennesker stiller med en forforstaelse til enhver tid, som er preget av vére opplevelser
og erfaringer med temaet. Begrepet forforstdelse handler om at det ikke er mulig & kun
oppfatte virkeligheten gjennom vére sanser, men at vér forstdelse ogsa inneholder en god

porsjon tolkning (Dalen, 2011). Reliabiliteten 1 undersekelsen kan ha blitt pavirket av min
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vaeremate, kunnskap og forstaelse av temaet. Det er viktig & veere bevisst at min forstaelse av
a vere ungdom med LKG ikke nedvendigvis er den samme som for mine informanter, og at
jeg stiller meg kritisk til egen kunnskap for & vare dpen nok for ny kunnskap. Det er en
metodisk utfordring & ha en objektiv innstilling 1 mete med informantene, fordi min
forhdndskunnskap utelukkende er hentet fra litteratur, som det er rimelig & anta kan avvike
noe fra praksis. I en intervjusituasjon stiller man alltid med en forforstaelse. Min kunnskap
om temaet pa forhdnd, mine forventninger og interesser rundt intervjuet vil kunne prege
intervjusituasjonen, og fore intervjuet 1 en retning som jeg ubevisst har dannet pa forhénd.
Det kan pavirke reliabiliteten min som intervjuer (Wormnas, 2005). Under intervjuene har
det veert viktig 4 prove & unnga dette sa langt det lar seg gjore, & forseke og stille med
“blanke ark” og ikke la meg pavirke av teorien som pa forhand var valgt ut til oppgaven.
Milet var at informantene skulle fortelle sa fritt og dpent som mulig om sine tanker og
erfaringer, uten at jeg pavirket dem i den ene eller andre retningen.

Rundt transkripsjonsprosessen kan man ogséd diskutere reliabilitet. Her er det naturlig & trekke
fram at man kan ha ulike méter & transkribere pa, og med det fa ulike svar og resultater. Man
kan ogsa here feil, eller ha darlig kvalitet pa lydopptaket som gjor at man ikke far med seg alt
som blir sagt (Kvale & Brinkmann, 2009). Ved 4 lytte til lydopptaket en gang til, kunne jeg
korrigere meg selv i ettertid. Jeg provde ogsé é transkribere sd kort tid som mulig etter selve
intervjuet, slik at jeg husket situasjonen best mulig. A sikre reliabilitet i
transkripsjonsprosessen var en spesiell utfordring ved transkripsjonen av intervjuene som ble
foretatt over Skype. I perioder av intervjuene var det noe dérlig lydkvalitet, og enkelte av
informantene oppholdt seg 1 lokaler med noe bakgrunnsstey som kan ha fort til at enkelte

utsagn ikke ble transkribert helt ordrett.

5.6 Etiske hensyn

For a sikre en etisk riktig forskning har det veert viktig a folge de forskningsetiske
retningslinjene for samfunnsvitenskap, jus og humaniora i dette prosjektet (NESH, 2006).
Alle forskere som skal gjennomfore et prosjekt som involverer personlige opplysninger ma
melde prosjektet til Norsk Samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD- se vedlegg 3). Dette er
fordi all vitenskapelig virksomhet skal reguleres av overordnede prinsipper som er nedfelt i

lover og regler i personopplysningsloven fra 2001 (Dalen, 2011).
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Forskningsetiske problemstillinger ber overveies gjennom hele prosessen til siste rapport
(Kvale & Brinkmann, 2009). Kvale og Brinkmann (2009) beskriver noen felt som kan dpne
for usikkerhet 1 forskning. Disse vedrerer blant annet forskerens rolle, konfidensialitet og

informert samtykke (Kvale & Brinkmann, 2009).

5.6.1 Forskerrollen

Jeg som utenforstdende student, som ikke har hatt kontakt med informantene tidligere, har
kanskje en mulighet til 4 fa et innblikk og en kjennskap til ungdommenes situasjon, som ikke
en person som kjenner dem godt vil kunne fi. For noen kan det vere lettere & snakke med
noen de ikke kjenner fra for, og som de ikke meter til daglig. Jeg vil bli ”’blikket utenfra”, og
kan opptre med storre uavhengighet enn en person de har mett gjennom oppfelgingssystemet
tidligere. Nar en som utenforstaende skal intervjue noen om et tema en ikke kjenner
gjennomgéende, kan det tenkes at intervjueren lettere kan stille spersmél som andre tar for
gitt, og at en ser situasjonen med litt andre oyne. P4 den andre siden er det & vaere
utenforstdende mer tidkrevende nar man ikke kjenner situasjonen sd godt fra for. Det vil
derfor kreve tid til & sette seg inn 1 saken, og a foreta en verdibedemmelse av dette 1 etterkant

kan bli utfordrende.

5.6.2 Krav om konfidensialitet og krav om informert og fritt samtykke
Alle personer som deltar i forskning har krav pa at all informasjon de gir om personlige
forhold blir behandlet konfidensielt (NESH, 2006). Intervjuer kan ta opp felsomme temaer
hvor det er viktig & beskytte konfidensialiteten béde til informanten og til personene som
nevnes 1 intervjuet (Kvale & Brinkmann, 2009). I dette prosjektet har det vert viktig & serge
for at datamaterialet som blir samlet inn blir behandlet konfidensielt, og ikke brukes slik at
det er mulig & kjenne igjen enkeltpersonene det forskes pa. For prosjektets kvalitet var det
viktig at informantene folte at de kunne snakke om det de ensket, og vare trygge pa at
informasjonen de ga fra seg ikke ville vare tilgjengelig for andre enn meg. Derfor innledet
jeg hvert intervju med & fortelle om meg selv og prosjektet, og at alt datamaterialet skulle
anonymiseres for det ble brukt i oppgaven. For & komme 1 kontakt med informantene har det
veert nedvendig & lagre navn og telefonnummer til informantene. Dette ble oppbevart separat
fra det innsamlede materialet. Datamaterialet har vaert oppbevart pa et trygt sted, beskyttet av
brukernavn og passord, og dermed utilgjengelig for andre enn meg selv gjennom hele

forskningsprosessen. Alle personlige opplysninger har blitt anonymisert slik at det ikke er
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mulig & finne tilbake til informantene, og slettet med en gang de ikke lenger skulle brukes i

prosjektet.

Som hovedregel skal forskningsprosjekter kun settes 1 gang etter deltakernes frie og
informerte samtykke (NESH, 2006 s. 13). Det er viktig at informantene er godt informerte
om hva de skal delta i pd forhdnd, om alt som angar deres deltakelse 1 forskningsprosjektet,
og at de deltar etter fritt samtykke. Fritt samtykke vil si at ’det er avgitt uten ytre press eller
begrensninger av personlig handlefrihet”. At informanten er informert vil si at han er

“orientert om alt som angér hans deltakelse i1 prosjektet” (NESH, 2006, s.13).
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6 Presentasjon og drefting av resultatene

I dette kapitlet presenteres resultatene fra intervjuundersekelsen, og de vil dreftes 1 lys av
teorien som ble presentert 1 teorikapitlene. Resultatene av intervjuundersekelsen viser at
ungdommene har et positivt selvbilde, og at selvbildet spesielt har hatt en positiv utvikling de
siste arene. Ungdommene opplever at spalten 1 varierende grad har betydning for deres
identitet i dag, og resultatene kan synes a variere med hvor omfattende behandlingsforlepet
har veert, og hvorvidt spalten er synlig eller ikke. I tillegg ble det avdekket en rekke forhold
knyttet til risiko- og beskyttelsesfaktorer for utviklingen av selvbilde og identitet hos

ungdommene.

Forst kommer en presentasjon av informantenes unike og s@regne opplevelser av & ha en
spalte. Dette er gjort for & tydeliggjore sammenhengen mellom informantenes selvbilde,
identitet og deres totale opplevelse av & leve med en spalte som ungdom. Presentasjonen
fungerer som bakgrunnsinformasjon nar de videre temaene skal dreftes. Videre presenteres
og droftes hovedtemaene fra intervjuguiden og problemstillingen. Disse er kalt ”selvbilde” og
“identitet”, og kan sees pd som overordnede temaer. For & fremheve det som synes & vare de
viktigste faktorene som pavirker selvbildet og identiteten til ungdommene, er de neste
temaene delt inn 1 ’risikofaktorer” og “beskyttelsesfaktorer”. Temaene er utarbeidet med
utgangspunkt 1 informantenes opplevelse av fenomenet, og min forstielse av fenomenet ved
analysen av datamaterialet. Dermed presenteres og dreftes resultatene under folgende temaer:

* Selvbilde

* Identitet

* Risikofaktorer for utvikling av selvbilde og identitet

* Beskyttelsesfaktorer for utvikling av selvbilde og identitet
Flere av disse overordnede temaene er inndelt 1 undertemaer som er ment for & fremheve
undersgkelsens funn. I presentasjonen av funnene vil variasjonen mellom informantene veie
tungt fordi informasjon om individuelle og unike fenomener ogsé er verdifulle og kan bidra
til & skape mer innsikt 1 feltet. Enkelte av undertemaene er ment for & fremheve disse

variasjonene. Funnene presenteres og dreftes fortlapende for a4 skape sammenheng og helhet.
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For a bevare anonymiteten er navnene pa informantene fiktive, tilfeldig valgt blant de mest
brukte navnene i Norge 1 2013. Sitatene som brukes 1 denne delen av oppgaven er et utvalg
fra datamaterialet, og er ment for & eksemplifisere og underbygge funnene. Direkte sitater er
skrevet 1 kursiv for & skape et tydelig skille mellom mine og deres ord. Enkelte steder er
lange sitater komprimert, og her er felgende tegn brukt: (...). Dette er gjort for & tydeliggjore
essensen 1 utsagnet. I sitater hvor jeg har sett det nedvendig & tydeliggjore sammenhengen har

jeg satt inn meningsskapende ord 1 en klamme [...] underveis.

6.1 A vzere ungdom med litt mer bagasje

“Spalten er jo ikke noe som forsvinner. Det er ikke det samme som a ha masse kviser

ndr du er 19 ar, det er jo noe du lever med hele livet.”

Ungdommene i denne undersgkelsen har helt individuelle og unike opplevelser av & vare
fodt med LKG. Deres forhold til 4 ha en spalte 1 dag strekker seg fra a nesten ikke tenke pa
den 1 det hele tatt, til at spalten har hatt stor betydning i hverdagen. Enkelte forteller at spalten
nesten ikke har betydning i dag, mens andre trekker fram situasjoner hvor spalten kan vere
en utfordring 4 ha. Blant annet forteller Sara at hun ikke opplever at spalten er en hindring for
henne 1 hverdagen, bortsett fra nar hun skal spise. Hun opplever det som vanskelig a spise 1
kantina pa skolen eller lignende steder, og vil helst spise hjemme eller alene. I dag er
spalten kun stort sett til bry i spisesituasjoner. Jeg prover helst d unngd d spise sammen med
folk”. Hun begrunner det med at hun har fistel 1 ganen som gjer at hun far mat opp 1 nesa nar
hun spiser, og at hun ikke ensker at andre skal se det. Lignende problematikk opplever hun
ogsa hvis hun skal svemme. Hun fér vann i nesa, og unngér derfor & ha hodet under vann.
Ved forste gyekast er den tydeligste forskjellen mellom informantene at fire av dem har et
synlig arr pd overleppa, mens to av dem ikke har det. Jentene som har en synlig spalte trekker
fram utseendet sitt nar vi snakker om spalten, og de forteller at for dem dreier LKG seg om &
se annerledes ut. I tillegg snakker informantene om talevansker som folge av spalten. Flere av

informantene har hatt talevansker tidligere, og for en av dem er det gjeldende i1 dag ogsa.

Alle informantene forteller at de ser pa seg som helt vanlige ungdom, stort sett ganske lik
sine jevnaldrende, og de foler ikke at de skiller seg nevneverdig ut. Enkelte trekker frem
situasjoner eller opplevelser som kan gjore at de foler seg annerledes 1 noen sammenhenger,

men ikke alltid. Emilie snakker om tiden rundt operasjoner eller kontroller, hvor hun har
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tenkt at det hun ma gjennomga feles urettferdig. Hun feler at hun stadig blir pAminnet om at
hun har noe som ma endres pa, og at hun derfor har folt seg annerledes: “Jeg foler at jeg er
ganske lik andre pd min egen alder. Jeg er like forvirra og rar og frustrert ungdom som alle
andre. Men av og til sa kan jeg tenke at jeg har kanskje litt mer bagasje”. Hun forteller at
hun ser pa seg selv som helt normal, men at forskjellen er at hun har vart gjennom ting som

andre ungdommer ikke har.

En stor forskjell mellom informantene er hvor omfattende behandlingsforlepet har vert for
dem. Sofie forteller at hun ble fadt med en skjult ganespalte, og at dette ikke ble oppdaget for
langt opp 1 skolealder. Foreldrene hadde merket at hun snakket veldig nasalt og utydelig, hun
ble vanskeligere og vanskeligere & forsta, og til slutt oppsekte de hjelp. "Mamma og pappa
hadde ikke tenkt over at jeg prata veldig nasalt. Men sa ble jeg mer og mer utydelig, og ndar
jeg var sann 10-11 sa sa mamma at hun ville sjekke det for hun skjonte ikke hva jeg sa
lenger”. Etter at hun hadde fatt hjelp, og spalten var lukket, ble problemene lost og 1 dag har
hun ingen bekymringer pa grunn av den.

For Sara var situasjonen en helt annen: ”Jeg er den dag i dag ikke ferdigoperert. Det har veert
mange operasjoner, og jeg skal ha enda en ganske snart. De forrige operasjonene har ikke
veert sd vellykkede”. Hennes behandlingsforlep har veert langt mer omfattende, og hun har et
helt annet forhold til det & vaere fodt med spalte. Det samme gjelder for to av de andre
jentene, som fortsatt star pa venteliste for sin avsluttende operasjon. For begge er det snakk
om en sekundzroperasjon som skal korrigere skjevhet pa nesen. A bli ferdig med den siste
operasjonen er noe begge ser veldig fram til. De ensker & avslutte behandlingsprosessen sin
fullstendig, og en av dem forteller at det er fordi hun bruker mye tid og krefter pa a bekymre

seg for hvordan hun ser ut.

6.2 Selvbilde

Under intervjuene ble informantene bedt om & fortelle hva de selv legger 1 begrepet selvbilde.
Dette for & forsikre meg om at jeg forstar deres bruk av begrepet, og pad den maten unngér
enkle feiltolkninger. Kort sammenfattet forteller alle at selvbilde handler om den helhetlige
oppfatningen man har av seg selv, og at det til en viss grad handler om hvor tilfreds man er
med seg selv som person. Nora forteller det slik: ”Selvbilde, det er jo hvordan du ser pa deg
selv (...) en sann helhetlig oppfatning av seg selv som person.” 1 tillegg til at selvbilde er

hvordan man oppfatter seg selv, tilfoyer Sofie hva som kan avgjere om man har et godt eller
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et darlig selvbilde: “"Hvordan du oppfatter deg selv og sann. Det handler vel om den helheten
kanskje. Om man er fornayd med hvem man er sd har man kanskje et godt selvbilde.” Emilie
presiserer ogsa at det finnes mange nyanser av et selvbilde, at begrepet kan bli forstétt pa
mange mater, og at selvbildet kan vare 1 konstant endring hos de fleste mennesker:
“Selvbilde er maten du ser pa deg selv. Men jeg tenker jo at det ikke er svart/hvitt. Selvbildet
er veldig grdtt — altsa det varierer jo fra person til person, og fra dag til dag.”
Informantenes forstaelse av selvbilde ligger naert bruken av begrepet som jeg la til grunn 1
denne oppgaven, hvor selvbilde handler om hvordan man ser pa seg selv som person, og om
man er tilfreds med seg selv eller ikke. Dette er i trad med Rosenbergs definisjon som
definerer selvbilde som en persons helhetlige tanker og folelser om seg selv (Rosenberg,
1979). Harter (2012) skriver at selvbildet ogsa avhenger av hvordan man til enhver tid
vurderer seg selv, og at det vil utvikle seg og variere med konteksten man befinner seg 1.
Dette samsvarer med Emilies beskrivelse av at selvbildet kan vere “gratt”, fordi hun med det
mener at det finnes flere nyanser av et selvbilde, ikke bare svart og hvitt. Hun beskrev
selvbilde som noe som er i konstant endring, og at hennes selvbilde ogsa har endret seg mye 1

lopet av livet.

Hva pavirker selvbildet?

Informantene forteller at de vurderer seg selv ut ifra bade utseende, sosial tilherighet og egne
prestasjoner, og at denne vurderingen kan fore til et dérligere selvbilde hvis de ikke foler at
de strekker til 1 forhold til sine egne forventninger. Dette er 1 trdd med teori som sier at
selvbildet pévirkes 1 samspillet mellom mennesket og miljoet (Robins et al., 2002;
Rosenberg, 1979). Informantene forteller at det som kan pavirke selvbildet negativt gjerne er
at de har et utseende som skiller seg ut, eller at de har talevansker eller andre utfordringer
som en felge av spalten. Det informantene opplever at bidrar til & styrke deres selvbilde er
hovedsakelig & oppleve stotte og tilherighet 1 sitt sosiale nettverk, og hvis de opplever
mestring pd ulike arenaer. Disse faktorene bli altsd beskrevet av informantene som spesielt

betydelige for selvbildet, og dette kommer jeg tilbake til senere.

Det er vanskelig & se hvordan disse faktorene pavirker selvbildet uten a se det i sammenheng
med det sosiale nettverket informantene tilherer. Teorien papeker at man alltid ma se
utviklingen 1 sammenheng med miljoet rundt, fordi mennesker og miljeet alltid pavirker

hverandre (Bronfenbrenner, 1979; Kvello, 2008). Mye tyder pa at informantenes selvbilde
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blir pavirket av nettverket rundt dem, ved at de vurderer seg selv hele tiden, og sammenligner
seg med menneskene de er sammen med. I tillegg vil man alltid ogsa bli vurdert av andre
mennesker, og hvordan andre mennesker responderer til oss sosialt synes & ha stor betydning

for hvordan vi oppfatter oss selv (Kvello, 2008; Turner et al., 1998).

Miljeet blir altsd pekt pd som en faktor som kan pavirke selvbildet, bdde av informantene og i
litteraturen (Robins et al., 2002). Skifte av miljo 1 ungdomsérene er vanlig, noe som ogsa
gjelder for ungdommene i denne undersgkelsen. For mange kan det vere vanskelig med nye
venner og bekjentskaper, og & vere i et nytt miljo som ikke er like trygt som det gamle. Etter
hvert som man blir eldre, og man har pekt ut den retningen i livet som man trives best med, er

det naturlig at ens selvbilde ogsa forbedrer seg.

A gjore funn i forskning som viser hva som kan pévirke ens selvbilde i enten positiv eller
negativ retning kan vere nyttig for behandling og forebyggende arbeid med denne
ungdomsgruppen. Ved ekt kunnskap om hvordan en spalte kan pavirke selvbildet negativt,
vil blant annet arbeid med & endre ens syn pé seg selv kunne vere nyttig. Det kan tenkes at
det ville vere nyttig & hjelpe ungdom med LKG til & tenke at spalten er et positivt serpreg
ved dem selv. Ved & unnga & fokusere pa problemene og utfordringene en spalte kan fore

med seg, og heller fokusere pa fordelene, kan det tenkes at selvbildet vil kunne styrkes.

Et positivt selvbilde

Alle informantene 1 denne undersekelsen forteller at de har et positivt selvbilde 1 dag. Nar
Emilie forseker a beskrive sitt selvbilde sier hun blant annet dette: “Ganske stabilt tror jeg
(...) som en person som er annerledes sa kan jeg fort tenke at jeg har det mye verre enn alle
andre (...) men jeg tror ikke jeg har noe ddrligere selvbilde enn andre.” Selv om selvbildet 1
ulike situasjoner blir pavirket negativt av a ha en spalte, beskrives det som gjennomgaende
positivt av dem alle. Flere av dem bruker ord som “annerledes” eller ”forskjellig fra andre”
nar de beskriver sitt eget selvbilde. Flere poengterer ogsa at ordene for dem representerer noe
positivt, og ikke nedvendigvis at selvbildet deres er darligere. Ingrid forteller om et ganske
stabilt selvbilde: “Jeg vil kanskje si at jeg har et bra selvbilde, det vil jeg. Jeg tror egentlig
alltid at det har veert bra.” Hun ser dette 1 sammenheng med at hun ikke har hatt noen

tydelige negative erfaringer rundt det & veere fodt med en spalte, bortsett fra talevansker.
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Andre forteller om et litt mer nyansert selvbilde. Et selvbilde som har endret seg mye med

tiden, men som ogsé for disse er bra i1 dag.

Dette er funn som ogsa er gjort i tidligere forskning pé selvbilde hos ungdom med LKG, som
indikerer at de fleste har et normalt, og 1 noen tilfeller over gjennomsnittlig positivt selvbilde
sammenlignet med ungdom uten spalte (Leonard et al., 1991). Grunnen til dette kan vere at
man utvikler strategier for & mestre hverdagen som litt annerledes, ved blant annet & lere seg
a fokusere pé at det kan vaere noe positivt at man ikke er som alle andre. Dette snakker
informantene mye om, og vil bli utdypet ytterligere i kapittel 6.5.1. Det kan ogsé tenkes at
informantene presenterer et bedre selvbilde enn det som er tilfelle. Blant annet er det vanlig &
enske & presentere seg selv som bedre enn det en opplever at en selv er (Larsen & Buss,
2010). Kanskje noe ved deltakelsen 1 undersgkelsen gjorde at de gnsket & vise sine positive
sider 1 sterre grad, og dermed ytret ekstra tydelig at de hadde et godt selvbilde fordi de tenkte
at det var det “riktige” svaret. Det kan ogsa tenkes at deres formidling av et positivt selvbilde

er en beskyttelsesmekanisme mot det som oppleves negativt.

6.2.1 Spaltens betydning for selvbildet

Selv om selvbildet er giennomgaende positivt for informantene i dag, er de fleste tydelige pa
at selvbildet likevel blir pavirket av & ha en spalte. Thea synes det kan vere vanskelig 4 sette
ord pa hvordan spalten pavirker hennes selvbilde, men at det betyr noe, det er hun sikker pa.
Emilie opplever ikke at det er vanskelig eller utfordrende & se annerledes ut, selv om hun
gjerne ensker a gjennomfere en korrigering av nesen. Hun opplever spalten bare som et
serpreg for henne, og ikke noe som hindrer henne i a fole seg bra. I enkelte sammenhenger
ser hun det ogsa som positivt at hun har noe som er synlig annerledes. Nora forteller at hun
stort sett ikke tenker over at hun har en spalte 1 dag, men at pé dérlige dager hvor ting ikke
gar sa bra, hender det at hun ’skylder” pa at hun er fodt med en spalte. Da ser hun pé spalten

som en arsak til at hun ikke er forneyd med seg selv.

Jeg tenker jo over at jeg har den. Og hvis jeg har en darlig dag sd tenker jeg ekstra
pa det. (...) men det hender at jeg ikke tenker over at jeg har den ogsa. Det er kanskje
fordi jeg ikke har noen problemer med den lenger (...) og sd er den jo veldig lite
synlig da.

Sofie er den eneste av informantene som forteller at spalten ikke har betydning for henne 1

dag. Hun sier blant annet: “Jeg tenker ikke sd mye over det. I dag betyr det ingenting for meg
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(...) men da jeg var yngre ble jeg mobba for hvordan jeg snakket.” Hun forteller at den
eneste perioden hvor spalten pavirket hennes selvbilde, var da hun var yngre og hadde
talevansker. Etter at hun fikk bukt med talevanskene har ikke spalten pavirket henne p& noen
mate.

Sofies utsagn tyder pa at spalten vies lite oppmerksomhet 1 dag. De andre jentene 1
undersgkelsen er tydeligere pé at spalten pavirker selvbildet deres, men pa forskjellige mater.
Ingrid trekker fram sine talevansker som det som pavirker selvbildet mest negativt, mens de
fire siste snakker om hvordan det kan utfordre selvbildet & ha et utseendeavvik.

Ser vi informantenes selvbilde i sammenheng med deres behandlingsforlep, synes jentene
med det lengste og mest omfattende behandlingsforlepet & ha det dérligste selvbildet. Det kan
dermed tenkes at behandlingsforlapet ogsé pavirker selvbildet til ungdommene. Arsaken til
dette kan vaere blant annet at de kontinuerlig blir pdminnet om at de har noe som mé
“repareres”, og at det kan skape en folelse av at de ikke er bra nok som de er. Emilie snakker
om dette nar hun sier: "Den holdningen blant folk(...)bdde blant leger, tannleger og
andre(...) det er en sann motsigelse. Du blir fortalt og lcert at du er god nok som du er, men
sa md du likevel fikses.” Dette kan tolkes som at behandlingsforlepet for Emilie fungerer som
en paminnelse om at hun er annerledes, og at hun har et avvik som ikke er helt godtatt. Dette
viser hvor avgjerende samfunnets holdninger kan vare for om man er forneyd med seg selv.
Selv om en har akseptert seg selv som annerledes, og er forneyd med seg selv, kan likevel
selvbildet bli pavirket av hvordan en bli mett i samfunnet. At holdningene 1 samfunnet kan
pavirke ens selvbilde kan illustreres ved Bronfenbrenners sosialokologiske modell, og en slik
ytre pavirkning fér sterre betydning i ungdomsérene da ekso- og makrosystemene far stadig

starre innflytelse (Bronfenbrenner, 1979; Tetzchner, 2012).

6.2.2 Selvbildet har endret seg

Informantene har ulike opplevelser av hvordan selvbildet har endret seg med tiden. De fleste
opplever det som bedre og lettere med drene, mens en av dem syntes det var mer problemfritt
som barn. Ingrid synes det har blitt mer fokus pa spalten den siste tiden. Hun forteller at hun
tror det har en sammenheng med at hun er blitt eldre og mer bevisst hvordan hun fremstar
blant andre.

Forskjellen na er at jeg tenker mer pd det (...) nd er det mer irriterende med uttalen
og sann (...) da jeg var liten var det bare morsomt siden mamma og pappa gjorde noe
morsomt for meg ndr jeg skulle pa behandling og sann.
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For de andre jentene er opplevelsen en annen. De har 1 sterre grad positive opplevelser fra de
siste arene, og synes det er lettere i dag enn det var da de var yngre. To av dem forteller blant
annet at de opplevde reaksjoner og kommentarer fra andre da de var yngre, men at det ikke er
slik 1 dag. Sofie forteller det slik: ’Det er det eneste som har forandret seg egentlig (...) at
ingen kommenterer stemmen min nd liksom. For sa snakka jeg veldig rart og utydelig og de
skjonte jo ikke noe (...) men nd sd skjonner de meg.”

Nora forteller at hun hadde et dérlig selvbilde 1 de tidlige ungdomsérene. Til tider var det s
darlig at hun oppsekte en psykolog for & fa hjelp. “Jeg hadde jo darligere selvbilde for, men
sd fikk jeg hjelp med det da (...) Jeg gikk til psykolog, sa det er jo bedre na”. Thea forteller at
ogsa hun slet med darlig selvbilde en periode da hun var yngre. Dette tror hun hadde en
sammenheng med at det var da hun fikk beskjed fra tannlegen at hun hadde unormalt mye
underbitt. Hun ble fortalt at dette ikke var normalt, og at hun burde gjere noe med det. Det
kom som en overraskelse pd henne. Plutselig begynte hun a se pa seg selv som annerledes, og
hun foelte at noe var feil med henne. ”Na er det [selvbildet] ganske bra. Det har veert i berg-

og dalbaner siden jeg var sann 12-13 dr, men nd er det mer stabilt.”

Ingrid er altsa den eneste av informantene som forteller at hun opplever at det er vanskeligere
a ha en spalte 1 dag enn da hun var barn. En av grunnene kan veare at de andre jentene ikke
har opplevd en varig problematikk rundt spalten, slik som Ingrid, men at de har fétt bukt med
problemene de hadde tidligere. Det kan ogsé tenkes at Ingrids selvbilde har holdt seg mer
stabilt gjennom hele oppveksten fordi situasjonen for henne har vert noenlunde lik hele
tiden. Jentenes opplevelse av & ha hatt et darligere selvbilde i barnedrene samsvarer med
annen forskning pa omradet, som tyder pa at barn med LKG generelt har et darligere
selvbilde enn ungdom med LKG (Leonard et al., 1991; Ramstad et al., 1995). Pa den andre
siden er det gjort forskning pa vanlige ungdommer som tyder pa at det i de tidligste
ungdomsarene er en storre forskjell mellom det ideelle og reelle selvet (Katz & Zigler, 1967),
noe som kan fore til et negativt selvbilde. Dermed er ikke nedvendigvis et darligere selvbilde
1 barne- og de tidligste ungdomsarene noe som kjennetegner LKG spesielt. Det kan likevel
tenkes at reaksjoner fra omgivelsene er en arsak til at barn med spalte har et mer negativt
selvbilde. I ungdomstiden blir man mer reflekterte, bade rundt seg selv og andre mennesker,
og en er kanskje ikke like direkte 1 kommentarer og spersmal som man er som barn. Ungdom
formidler gjerne ikke direkte hvis de synes noen snakker rart eller ser annerledes ut, slik som
barn ofte kan gjere. Det kan vare noe overraskende at ungdom med LKG viser et positivt

selvbilde, og bedre enn barn med LKG, men det kan tenkes at man som barn ikke forstar
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hvorfor man er annerledes, og ikke aksepterer dette pd samme mate som man gjor senere.
Man forstér gjerne ikke reaksjonene fra omgivelsene som liten. Informantene 1 denne
undersekelsen forteller at de svart sjelden meter negative reaksjoner fra andre mennesker i
dag. Det kan dermed vaere en arsak til at selvbildet har forbedret seg, fordi det blir ansett som
viktig for selvbildet & bli godt likt av andre mennesker (Larsen & Buss, 2010; Rosenberg,
1979).

6.2.3 Kjoennsforskjeller

Siden denne studien bare inkluderer jenter er det viktig & understreke at det i tidligere
forskning er funnet kjonnsforskjeller i1 selvbilde hos ungdom med LKG. Forskning tyder
blant annet pa at jenter med LKG i1 ungdomsalderen har et dérligere selvbilde sammenlignet
med yngre jenter, mens gutter i ungdomsalderen viste et mer positivt selvbilde enn yngre
gutter (Leonard et al., 1991). Dette kan tyde pa at noe ved utviklingen pavirker selvbildet
negativt hos jenter. Tidligere forskning viser ogsa at vanlige jenters selvbilde er noe lavere
enn gutters selvbilde i ungdomsarene (Park, 2002). Arsaken til dette er noe usikker, men det
kan tenkes at den ulike fysiske utviklingen hos gutter og jenter er en forklaring (Harter, 1993;
Park, 2002). Man kan sette spersmalstegn ved om den forskjellige utviklingen i1 puberteten
alene kan vare en arsak til forskjellene i selvbildet hos jenter og gutter, eller om det ogséd ma
veaere flere faktorer inne i bildet. Resultatene av denne undersekelsen kan altsa ikke si noe om
hvorvidt jenters selvbilde er dérligere enn gutter pa deres alder. Kan det tenkes at jenter 1
starre grad blir pavirket av utseendeavvik eller talevansker enn gutter, og at det dermed er en
naturlig &rsak til at selvbildet synes & vare noe darligere hos jenter enn gutter i

ungdomsarene?

6.3 Identitet

Nar vi snakker om hvem jentene er 1 dag, kommer det fram svart ulike svar. Noen av jentene
forteller at de er utadvendte og selvsikre, mens andre er litt mer usikre og liker 4 holde seg 1
bakgrunnen. Emilie sier blant annet: "Jeg er en person som kan prate med alle (...) i en
vennegruppe sd kan jeg kanskje veere et lim.” 1 tillegg til & veere den som snakker mye, og
som tar initiativet til & samles, forteller flere av dem at de tror det er en grunn til at andre foler
seg trygge sammen med dem. Ingrid forteller hvordan hun bruker sine egne erfaringer for a
veere til hjelp hvis noen av vennene skulle ha det vanskelig: "Jeg er den som lytter, som

horer pd hva de andre har d si da, siden jeg vet hvordan det er d ikke ha noen a prate med.”
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Noen av de andre jentene opplever det litt annerledes. De er litt mer usikre, og vil aller helst
holde seg 1 bakgrunnen nar vennene samles. Sara forteller at hun sjelden er midtpunktet i en
forsamling, og hun synes at fokus pé seg selv er ubehagelig. I situasjoner hvor hun ikke
kjenner alle menneskene godt, blir hun fort utrygg, og hun forteller at hun er redd for hva
andre skal tenke om henne. "Jeg er kanskje ikke den som tar ordet, det kan jeg ikke akkurat si
at jeg er (...) det kan veere at jeg er litt i bakgrunnen.” Det samme gjelder for Thea, som ogsa
synes det kan vere vanskelig ndr menneskene rundt ikke er hennes nermeste venner eller
familie. "Jeg er den som er litt usikker pd hva jeg gjor (...) det blir veldig fort jeg som
trekker meg tilbake, jeg er sa redd for at det skal bli feil det jeg gjor(...) jeg er nok den som
er litt mer stille, det er jeg nok.” Begge to understreker at dette bare gjelder i mer uvante
situasjoner, eller 1 grupper som omfatter bade kjente og ukjente mennesker. Thea forteller
blant annet at hun aldri har dratt pa en fest uten at hun er sikker pa at det er flere der som hun
kjenner godt. Hun er redd for & bli stdende alene og ikke ha noen & snakke med, og at det er
vanskelig for henne 4 starte en samtale med nye mennesker hvis hun ma ta initiativet forst.
Dette er 1 trad med tidligere forskning, som blant annet har funnet tegn pa at ungdom med
LKG oftere oppholder seg 1 utkanten av en gruppe (Kapp-Simon & McGuire, 1997). Den
samme undersegkelsen antyder ogsa at ungdom med LKG sjeldnere tar initiativ til & snakke
med jevnaldrende, noe som bare en av informantene 1 denne undersgkelsen fortalte. Noen av
informantene fortalte likevel at de av og til synes det er vanskelig & ta kontakt med og & bli
kjent med nye mennesker. Denne intervjuundersgkelsen avdekket ikke hvorvidt informantene
faktisk tar mindre kontakt med andre, men at de opplever det som vanskelig. Resultatene
antyder dermed at de opplever utfordringer 1 mete med nye mennesker, og det er naturlig &
anta at de ogsa sjeldnere tar initiativ pa grunn av dette. En arsak kan vere at andre mennesker
sjeldnere tar initiativ til & starte en samtale med dem, noe den tidligere forskningen ogsa
antyder (Kapp-Simon & McGuire, 1997). Det kan forklare hvorfor for eksempel Thea synes
det er vanskelig a bli kjent med nye mennesker. Det kan vare flere grunner til at det er funnet
slike forskjeller 1 undersegkelsen. P& den ene siden kan det tenkes at variasjonen blant
informantene skyldes normal variasjon som man kan finne 1 befolkningen generelt, og
dermed vere en tilfeldighet. Pa den andre siden er det i andre undersekelser heller ikke
funnet tydelige tegn pa at ungdom med LKG er mer sjenerte eller innadvendte enn andre

ungdommer (Persson et al., 2002), noe som kan stette funnene 1 denne undersgkelsen.
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Det kan ogséa tenkes at det finnes en sammenheng mellom hvorvidt informantene presenterer
seg selv som utadvendte og sosiale mennesker, og betydningen spalten har hatt for dem.
Informantene som forteller at de er utadvendte og gjerne midtpunktet blant vennene, er de
samme som formidler at de har ikke har problemer med & mete og & bli kjent med nye
mennesker. Informantene som aller helst liker & holde seg 1 bakgrunnen er de samme som
foreller at de opplever det vanskelig & ta kontakt med andre. Det kan tenkes at de som er mest
utadvendte synes det er lettere & snakke om at de har en spalte, og at de dermed demper bade
sin egen og andres usikkerhet. Utenforstdende kan synes det er vanskelig & vite hva som er
riktig méte & berore temaet pa. En av informantene forteller ogsd om dette, og skulle gjerne
sett at vennene spurte mer: “Jeg tror at folk tror at det er et veldig folsomt emne for meg, og

’

folk spar veldig lite.’

Sosialt nettverk

Informantene opplever & ha svert ulike roller blant vennene sine, men alle forteller at de foler
seg inkludert 1 vennegjengen pa lik linje med de andre. Ingen av informantene opplever a fole
seg utenfor, og de forteller at de har gode venner som betyr mye for dem. De foler seg trygge
blant vennene, og de foler at de kan veare seg selv. Et par av dem forteller at det har endret
seg litt de siste arene, ettersom de har begynt a studere og fétt nye venner. Blant de nye
vennene opplever de 1 enda storre grad 1 bli godtatt som den de er. Thea sier blant annet at
“det er kanskje den eneste forskjellen egentlig (...) jeg foler meg mer godtatt i den nyeste
[vennegjengen] da, enn det jeg gjor i den andre.” Hun utdyper at hun alltid har felt seg
godtatt blant barndomsvennene, men at hun opplever det som en lettelse a fi nye venner som
ikke kjenner til hennes problemer knyttet til spalten. For henne er det godt & ha bade gamle
venner som kjenner henne godt og vet hvordan hun har hatt det, og godt & ha venner som ikke
kjenner til denne siden ved henne. Blant hennes nyeste venner har spalten aldri vert noe
tema, og hun forteller at hun foler seg mindre annerledes sammen med dem.

Informantene forteller pd ulike mater hvordan deres sosiale nettverk har pdvirket deres
identitet, ved at de forteller at de opplever stotte fra venner og familie er viktig for hvordan
de ser pa seg selv. De forteller ogsa at de har ulike roller blant vennene, og dette kan sees pa
som et kjennetegn ved deres identitet. Man definerer ofte sin identitet etter hvilken gruppe
eller nettverk man tilherer (Harter, 2012), og dermed sees identiteten alltid i sammenheng
med miljeet rundt. Miljeet og det sosiale nettverket kan ha stor betydning for hvordan

identiteten utvikles, og 1 ungdomstiden er identitetsutviklingen spesielt sentral (Erikson,
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1992). At informantene forteller at venne betyr mye for dem er i trdd med teori som sier at
vennerelasjoner er spesielt viktige 1 ungdomsarene. Informantene befinner seg 1 en periode
med mange endringer 1 miljoet rundt dem. Flere av dem har byttet skole og flyttet hjemmefra.
Det kan tenkes at vennerelasjonene oppleves spesielt viktig fordi de naermeste vennene 1

storre grad fyller de funksjonene som foreldrene hadde tidligere (Tetzchner, 2012).

6.3.1 Spaltens betydning for identiteten

Det er varierende hvor mye spalten har bidratt til & forme identiteten til informantene, og 1
denne undersgkelsen er det to ytterpunkter: Thea opplever at spalten er en faktor som har
bidratt sterkt til at hun er den hun er 1 dag. Sofie tenker ikke s& mye over spalten, og tror den
har hatt minimal betydning for henne. Mye tyder pd at 1 hvilken grad de identifiserer seg som
”en med spalte” avhenger av hvor mye deres liv og hverdag har vaert preget av det, og hvor
omfattende behandlingsforlepet har veart. Resultatene synes i tillegg & variere med hvorvidt
spalten er synlig eller ikke. De fire informantene med synlig spalte er tydeligst pa at spalten
er en viktig del av deres identitet. De forteller pa ulike mater at LKG er noe som har formet

dem som person, men 1 noe ulik grad.

Hvor mye spalten har hatt & si for valg av skole eller aktiviteter for jentene er ogsa veldig
varierende. Tre av dem tror ikke det har hatt noen betydning, og de ville gétt pa den samme
skolen og drevet med det samme som de gjor 1 dag uavhengig av om de hadde hatt spalte
eller ikke. De tre andre tror det har pavirket dem 1 ulik grad. Ogsa pa dette omradet er Thea
tydeligst 1 sin sak, og forteller at hun tror det har hatt betydning for de fleste avgjerelsene hun
har tatt i ungdomsérene.

Jeg har lagt noe av livet mitt opp etter de operasjonene. Hadde jeg ikke fatt den

svelgelappoperasjonen og blitt kvitt nasaliteten, sd hadde jeg aldri turt a begynne og

studere.
Nora forteller at det var avgjerende da hun skulle velge videregaende skole. Det var en skole
et stykke hjemmefra hun hadde dremt om & ga pa. Hun kom inn der, og flyttet hjemmefra,
men opplevde at det ikke alltid var greit & se annerledes ut. Pa skolen skulle alle passe inn i
en bestemt form, og hun felte ikke at hun ble godtatt av de andre elevene. “Jeg falte liksom at
Jjeg ikke passa helt inn (...) ble pa en mdte pirka pd av de andre (...) men sd fikk jeg snakka
med radgiverne der, og sd flytta jeg tilbake til skolen hvor alle vennene mine gar”. 1 dag
opplever Nora a bli mer godtatt pa skolen, og hun forteller at det har fort til at hun i sterre

grad tor & vaere seg selv.
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Det er altsa ulike oppfatninger av hvorvidt spalten har hatt en betydning for informantenes
valg av skole eller aktiviteter. Utsagnene deres tyder pé at den sterste pavirkningsfaktoren er
miljeet rundt dem, og hvordan de blir mottatt i samfunnet. A ikke fole seg godtatt som den
man er kan fore til en negativ identitet, fordi det er viktig & foele tilherighet og en sosial
tilknytning til andre mennesker. A kalle informantenes negative opplevelser for
“identitetskrise” (Erikson, 1992) er kanskje & overdrive, men det er naturlig 4 anta at slike
situasjoner pavirket deres identitet fordi en gjerne er spesielt mottakelig for andres meninger
og holdninger 1 ungdomsérene (Coleman et al., 1977; Erikson, 1992). Ved at jentene
opplevde en mangel pa identitet i denne perioden, kunne det gjore dem spesielt sérbare og
usikre pa seg selv, fordi det nermest er forventet at man skal finne sin identitet 1
ungdomsarene.

Jentene 1 denne undersegkelsen forteller altsa at spalten har hatt svaert ulik betydning for deres
identitet. Fire av jentene forteller at spalten har pavirket deres identitet i stor grad, mens de to
siste ikke tror det har hatt betydning for hvem de er i dag. De to neste avsnittene er ment for a

fremheve disse forskjellene.

En tildelt identitet

Informantene med synlig spalte opplever 1 storre grad at spalten er en del av dem som person,
og at den har formet dem i ulik grad. Nora forteller det slik: "Spalten er jo et slags scerpreg
pd en mdte (...) det er jo en del av meg siden jeg ble fodt med det.” Hun forteller at hun tror
spalten har pavirket hvem hun er fordi den far henne til & fole seg annerledes. Hun sier blant
annet: "kanskje ikke hvordan jeg oppforer meg, men mer hvordan jeg foler meg. Jeg pleide jo
d fole meg normal for.”

Thea forteller at store deler av livet hennes har vaert planlagt etter operasjoner, oppfelging og
utfordringene hun har mett underveis. Hun er tydelig pa at spalten har formet henne som

person, og formet hennes veremate sammen med andre.

Jeg har aldri sett for meg livet mitt uten spalte (...) for jeg har alltid tenkt at det er det
som gjor meg til den jeg er i dag. Hadde jeg ikke veert fodt med spalte sa hadde jeg
ikke hatt de problemene jeg har hatt giennom drene (...) Jeg tror kanskje jeg hadde
veert en helt annen person.

Thea forteller at etter at hun hadde gjennomgétt operasjonene som barn glemte hun nesten at

hun var fedt med en spalte. Det var ikke noe snakk om den lenger, og hun tenkte ikke noe

over at hun sa annerledes ut. "Det var rundt 12-arsalderen at jeg fikk vite om
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kjeveoperasjonen. Frem til da sa visste jeg nesten ikke at jeg hadde en spalte. Frem til da sa
trodde jeg at underbitt var normalt”. For Thea har oppfelgingen etter dette fungert som en
paminnelse om at hun er annerledes, og hun forteller om hvordan livet hennes endret seg etter
at hun igjen ble oppmerksom pé spalten sin i de tidligste tenarene. I dag har den blitt en
betydelig del av hennes hverdag 1 dag.” I dag klarer jeg ikke d legge fra meg det her, for det
er en del av meg som er sa stor (...) og jeg har planlagt ganske mye av livet mitt rundt det

her”.

Thea er den av jentene som er tydeligst pa at spalten er en stor del av hennes identitet 1 dag.
Selv om den ikke har hatt like stor pavirkningskraft pa henne gjennom hele livet, si har den
betydd mye: "Den [spalten] har jo gjort meg til den jeg er i dag.” De andre jentene er enige i
dette, men har en litt mer nyansert beskrivelse av hvordan spalten har pavirket deres identitet.
Det er enighet blant informantene om at 4 bli fodt med LKG er noe som vil pdvirke alle
mennesker som opplever det, men at omfanget, miljoet og den totale prosessen er ulik for alle

og dermed har forskjellig innflytelse pa den enkelte.

Spalten er en del av meg, men den er en liten del av meg (...) men selvsagt har den

veert med pad d forme meg, det er jo ikke til d komme unna. Men den er ikke en sa stor

del av meg i dag.
Emilie beskriver her hvordan spalten har mindre pavirkningskraft pa henne, men at det
likevel ikke er noe hun kommer utenom nér hun betrakter seg selv. Det samme gjelder for de
andre jentene med synlig spalte. De forteller at hvorvidt de identifiserer seg som “en med
spalte” har vaert avhengig av hvor 1 prosessen de har vart. I teffere perioder, med operasjoner
og behandlinger, eller med vansker med talen, har de i sterre grad sett spalten som en del av
sin identitet.
Arsaken til at jentene med synlig spalte i storre grad ser pa spalten som en del av sin identitet
er kanskje fordi det ikke er noe de kan unnga a vise andre. LKG kan pd den méten sees pa
som en tildelt identitet (Grotevant & Cooper, 2008) fordi det er noe de var tildelt fra de ble
fodt, og som de alltid ma ha med seg. Jentene med usynlig spalte kan 1 sterre grad velge om
de vil vaere en ”jente med LKG”, fordi andre mennesker ikke vil ha kjennskap til det hvis de
ikke velger & fortelle det selv. Spalten kan saledes vare en valgt identitet (Grotevant &
Cooper, 2008) fordi de kan velge for hvem og i hvilke situasjoner de skal presentere seg som
”en med spalte”. En synlig spalte kan kanskje sammenlignes med andre identiteter som er
tildelt fra fodselen av slik som kjonn og etnisitet. En tildelt identitet, slik som LKG, kan for

noen skape begrensninger. Det kan tenkes at LKG kan vere et hinder for noen til & bli den de
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onsker, fordi deres reelle selv (Harter, 2012; Offer et al., 1984) er en person som ikke har en
synlig spalte. En tildelt identitet er ikke mulig & velge bort, og det er kanskje arsaken til at

jentene med synlig spalte 1 starre grad opplever at spalten er en del av deres identitet.

Jeg foler meg egentlig ikke som en av dem

Ingrid og Sofie, som ikke har noen synlige tegn pa spalten, har en litt annen opplevelse av
hvorvidt spalten har formet dem. De sammenligner sjelden seg selv med andre som har
spalte. Mest fordi de ikke ligner pa dem, og fordi de kan géa gjennom hverdagen uten at
menneskene rundt kan se at de har en spalte. Ingrid sier at “ingen vet jo at jeg er fodt med
spalte hvis jeg ikke sier det”. Hun forteller at hun tror spalten har pavirket henne mindre enn
andre fordi den ikke syns, og at hun dermed 1 de aller fleste situasjoner kan fole seg helt som
andre ungdommer uten spalte. Sofie forteller at da hun var pa 16-arsklinikk for et ar siden
folte hun at det var rart & skulle behandles likt som de andre ungdommene med LKG, fordi

hun ikke folte seg som dem.

Jeg ser ikke pa meg selv som dem akkurat (...) det var ikke mange av dem som har
skjult ganespalte, og det var mange som pratet mye mer annerledes enn meg og de sa
mye mer annerledes ut. Jeg tenkte at jeg ligner jo ikke pa dem og jeg hores jo ikke ut
som dem. Jeg foler meg egentlig ikke som en av dem.
Sofie, som ble fadt med skjult ganespalte, visste ikke at hun hadde spalte 1 ganen for hun var
rundt 10-11 ar. I lepet av kort tid ble hun operert, og fikk bukt med sine taleproblemer. Hun
sammenligner heller spalten sin med andre forbigdende skader eller sykdommer enn med mer
omfattende spalter, fordi spalten kun preget henne 1 en kort periode av livet.
Dette er 1 trdd med teori som forteller at mennesker sammenligner seg med personer man
foler en tilknytning til, eller som man foeler at man er lik (Harter, 2012). Det er naturlig & anta
at ungdommene med synlig spalte foler tilknytning til andre ungdommer som har et lignende
utseende, og dermed kanskje ogsa lignende opplevelser og erfaringer som dem selv. Et synlig
arr pa leppa, eller skjevhet 1 nesen, blir av mange sett pa som et kjennetegn hos mennesker
med LKG, og det er naturlig & anta at hvis man opplever a ligne pa denne gruppen, sa foler
man en sterre tilknytning. At Sofie sammenligner spalten med andre forbigdende skader hun
har hatt er trolig en arsak til at hun ikke sammenligner seg med andre som har spalte, og at
det dermed ikke har veaert av like stor betydning for henne. Hadde Sofie brukt mye tid og
energi pa spalten, eller hatt vansker med den 1 dag, er det sannsynlig at den hadde pavirket

henne 1 storre grad. Det kan ogsa tenkes at spalten ikke foles som en viktig del av henne fordi
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utenforstiende mennesker ikke kan kategorisere henne som ”en med spalte”. Hun kan
dermed velge om hun vil fremstd som “en med spalte” 1 veldig mange sammenhenger, pa
samme méte som mennesker med skjulte sykdommer, handicap eller lignende. A ikke
sammenligne seg med andre mennesker som har LKG kan kanskje ogsé sees pd som en méte

a beskytte identiteten sin pa.

Det kan se ut til at jentene med det lengste behandlingsforlepet ser pa spalten som en del av
sin identitet, mens jentene med det korteste behandlingsforlapet ikke gjor dette 1 samme grad.
Det kan dermed tenkes at identiteten pdvirkes av hvor lang og omfattende
behandlingsforlgpet har vaert. Resultatene tyder pa at ungdommene som stadig opplever &
matte ’fikses pad” ser pa seg selv som mer annerledes enn ungdommene med det korteste
behandlingsforlgpet. De sammenligner seg selv med andre ungdommer med spalte 1 storre
grad, og det kan tyde pa at de ser pa spalten som en betydelig del av deres identitet. For
ungdommene som ikke har vart gjennom et like langt behandlingsforlep er det naturlig &
anta at prosessen har fort til at spalten er av mindre betydning for hvem de er 1 dag.
Resultatene her er likevel ikke helt entydige, og ikke bare avhengig av tidsforlgpet. Det méa
tas med 1 betraktningene av selv om oppfelgingen for alle strekker seg til de er minst 16 ar,
har de vaert gjennom et svert ulikt antall operasjoner underveis. Det kan blant annet tenkes at
Nora og Emilie ikke ser pa behandlingsforlepet som like vanskelig som Sara og Thea fordi de

ikke har vert gjennom like mange operasjoner.

6.4 Risikofaktorer for utvikling av selvbilde og identitet

Intervjuundersokelsen avdekket en rekke forhold knyttet til risikofaktorer for utviklingen av
selvbilde og identitet hos ungdommene. Informantene uttrykte pd ulike mater at det finnes
faktorer som kan true selvbildet og identiteten hvis man er fodt med LKG. Spesielt ble det
trukket fram utseendeavvik og talevansker som slike faktorer. Dette er 1 trdd med tidligere
forskning pa ungdom med LKG som visert til at ungdom med talevansker eller utseendeavvik
er grupper som er spesielt sarbare for & utvikle psykososiale vansker, og at dette er serlig
gjeldende hvis en selv opplever utseende eller talen som et problem (Berger & Dalton, 2011;

Feragen, 2009).

Thea har opplevd & ha betydelige talevansker 1 en kort periode, men for henne er det likevel

det & se annerledes ut hun har opplevd som vanskeligst. Hun forteller at utfordringene med
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spalten forst og fremst har dreid seg om hvordan hun ser ut, og det kan tyde pa at hun
opplevde talevanskene som mindre avgjerende for selvbildet enn utseendet. Tidligere
forskning har ogsa funnet tegn pa at talevansker bli ansett som av mindre betydning for
selvbildet enn utseendet (Richman, 1983).

Det kan ogsa tenkes at en kort og turbulent periode er mindre belastende for selvbildet enn
noe som vedvarer over lengre tid. | perioden med talevansker opplevde Thea likevel at
hennes selvbilde var pa sitt aller dérligste. Dette kan kanskje forklares med at utfordringer
bade med utseendet og talen til sammen oppleves ekstra vanskelig. Mye tyder pa at en
spesielt utsatt gruppe er ungdommene som opplever utfordringer som angar bade talen og
utseendet (Berger & Dalton, 2011), noe som stemmer overens med det Thea forteller. Ingrid,
som har ganespalte, opplever ikke sine talevansker som alvorlige, og det kan tenkes at det er
derfor hun formidler at hun har et positivt selvbilde 1 dag. Dette kan stattes opp av teori som
har funnet et ssmmenheng mellom selvbilde og talevansker hos mennesker med ganespalte
(Blood & Hyman, 1977). Jo vanskeligere de oppfatter sitt taleproblem, jo darligere viser
selvbildet seg & vaere. Det er ikke funnet en like tydelig sammenheng mellom selvbilde og
talevansker hos mennesker som har en synlig spalte (Millard & Richman, 2009). Det kan
tyde pa at utseendet har storre betydning for selvbildet enn talevansker, men hvis en opplever
begge deler er risikoen ekstra stor for at selvbildet pavirkes negativt. En foler seg kanskje
spesielt uheldig som opplever vansker pa flere omrader, ved at man verken synes man er pen
eller flink nok, og at jo flere faktorer som truer ens selvbilde, jo vanskeligere kan det vere &

opprettholde et positivt syn pa seg selv.

Grunnen til at talevansker blir sett pa som mindre avgjerende for ens selvbilde er fortsatt
uklar, og kan vere vanskelig & forstd, men det kan tenkes at utseendet er spesielt viktig for
mange. I vart samfunn er det mye fokus pa utseende, noe som for mange medforer en
opplevelse av a ikke vaere pen nok (Rumsey & Harcourt, 2005; Strauss & Fenson, 2005). Det
kan tenkes at dette fokuset bidrar til at ungdom med synlig spalte 1 mindre grad er fornegyde
med utseendet, og at utseendefokuset for enkelte blir sé stort at en talevanske naermest
oppleves som en bagatell 1 forhold. Talevansker er 1 tillegg noe som er mulig & skjule i
enkelte situasjoner, ved at man kan velge 4 ikke snakke, mens en synlig spalte alltid vil vare
synlig.

Mye tyder ogsa pa at utseendeavvik og talevansker kan skape en risiko for at ungdommene

ikke oppnar sitt ideelle selv (Harter, 2012), hvis deres ideelle selv er en som snakker helt
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riktig, eller som ikke har et synlig arr 1 ansiktet. Dette vil kunne medfere at ungdommene

ikke oppnar den identiteten de ensker, som igjen vil kunne fore til et negativt selvbilde.

6.4.1 Utseendeavvik

’

“Du ser den jo hver dag du ser i speilet. Den er jo alltid der.’

Nér vi snakker om 4 se annerledes ut, og hvordan det pavirker ungdommene i dag, kommer
det frem ulike svar. Emilie forteller at hun hovedsakelig er tilfreds med hvordan hun ser ut,
men at hun i enkelte situasjoner ikke har et helt avslappet forhold til det. "Jeg tar meg selv i a
av og til prove d gjemme den [spalten] (...) og da blir jeg sint pa meg selv fordi jeg mener
egentlig at jeg burde veere stolt av den pa en mate.” Hun trekker fram at hun stort sett er
forneyd med hvordan hun ser ut, og at spalten ikke er til hinder for henne 1 dag. Likevel
opplever hun situasjoner, slik den hun beskriver her, hvor hun automatisk prever & skjule
spalten ved a vende ansiktet i en spesiell retning. Hun forteller at det egentlig ikke er noe hun
ensker a gjore, men at det av og til skjer uten at hun tenker spesielt over det. Spesielt 1
situasjoner hvor hun meter nye mennesker, gjerne gutter, hender det at hun gjer dette. Da
opplever hun & bli skuffet av seg selv etterpd. Hun poengterer at dette ikke er noe som hindrer
henne ofte, men at 1 de tilfellene hun har forsekt & skjule spalten har det vert i mate med
gutter.

Thea forteller at totalt sett har den sterste utfordringen for henne vert at hun ser annerledes
ut: “For min del sa har det forst og fremst dreid seg om utseende fordi alt det andre har veert
sd bra. Det har ikke veert noe d si pa det.” Selv om informantene i denne undersgkelsen
forteller at de har et positivt selvbilde i dag, trekker de fire jentene med synlig spalte frem at
det er deres utseende som har fort til at de 1 perioder har hatt et darligere selvbilde. Det kan
tyde pa at det finnes en storre risiko for a utvikle et darlig selvbilde hvis man har et
utseendeavvik, noe som stettes opp av tidligere forskning (Broder & Strauss, 1989; Feragen,
2009; Rumsey & Harcourt, 2005). Arsakene til at utseende er en risikofaktor kan vare
mange, blant annet stigma eller ens egen opplevelse av & vere annerledes eller ikke pen nok.
Med tanke pa at ungdom med LKG kan mete negative reaksjoner fra andre i hverdagen
(Turner et al., 1998), er det ikke overraskende hvis mange utvikler angst, depresjoner eller et

darlig selvbilde.
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I trdd med tidligere forskning tyder resultatene 1 denne underseokelsen pa at det som har sterst
betydning for jentenes selvbilde og identitet ikke er hvorvidt spalten er synlig eller ikke, men
deres egen opplevelse av sitt eget utseende, da mye tyder pa at det er ens subjektive
vurderinger av utseendet som best kan forutsi noe om selvbildet (Feragen, 2009; Rumsey &
Harcourt, 2005). Arsaken til dette kan vare blant annet et misforhold mellom et menneskes
faktiske utseende og dets egen vurdering av utseendet. Det kan ogsé tenkes at en blir mer
selvbevisst nar en har et utseendeavvik, og at en dermed er mer sarbar og under risiko for &

utvikle et dérlig selvbilde.

Det er sannsynlig at ungdom med en synlig spalte ikke ser pa utseendet som sin mest positive
egenskap, fordi de faktisk har et synlig arr midt i ansiktet. Om man er tilfreds med & se
annerledes ut, eller opplever det som en byrde, varierer selvsagt mye innenfor denne gruppen.
Enkelte kan se pa sitt serpreg som noe positivt, og er stolte av hvordan de ser ut, mens andre
gjerne skulle sett at de ikke hadde et arr pa leppa. De som skulle enske at de var annerledes
kan sies & ha sterre avstand mellom sitt ideelle og reelle selv, og dermed kan det vere en
starre risiko for & utvikle et darlig selvbilde eller en negativ identitet (Harter, 2012; Katz &
Zigler, 1967). Emilie forteller at hun i enkelte situasjoner forsgker & skjule spalten. Det kan
tyde pa at hun ikke alltid er forneyd med a vere synlig annerledes. Tidligere studier har
indikert at mennesker med utseendeavvik ofte gjor dette. De forseker & skjule det som er
synlig annerledes ved dem. For noen dreier det seg om en slags ubevisst refleks, fordi de

underbevisst tenker at deres s@rpreg ikke er fint nok (Thompson & Kent, 2001).

Det er store individuelle forskjeller blant mennesker med utseendeavvik, men i denne
undersgkelsen ser det ut til at alle informantene har tilpasset seg det & vere synlig annerledes
pa en positiv mate. Dette er ogsd gjennomgéaende funn i flere undersekelser (Feragen, 2009;
Thompson & Kent, 2001), noe som indikerer at konsekvensene av & se annerledes ut ikke er
forutbestemte, og at mennesker med et annerledes utseende ikke nedvendigvis alltid blir
pavirket at det. Ungdommene i denne undersekelsen snakker ikke mye om at de ser
annerledes ut, selv om det nevnes. Det kan tyde pa at de har tilpasset seg det & se annerledes
ut godt, og blir lite pavirket av det. Som nevnt tidligere er det mye fokus pa kropp og
utseende 1 vart samfunn, spesielt blant ungdom, og det kunne vert interessant & undersgke
om utseende oppleves som mindre viktig for ungdom med LKG enn andre ungdommer. Med
tanke pd fokuset utseendet har 1 samfunnet, kan det vare noe overraskende at ungdom med

LKG likevel viser seg & veere generelt godt fornayde med utseendet. Man kan da stille
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spersmél ved om utseende far like stort fokus hos ungdom med LKG som hos ungdom
generelt. En hypotese kan vare at LKG er noe de blir fodt med, og at de dermed allerede fra
de var veldig sma fikk en opplevelse av at de var annerledes. A forseke 4 n idealet om et
feilfritt utseende er derfor kanskje ikke noe som gjelder dem? For ungdom med LKG som er
misfornoyde med utseendet kan det hende at utseendefokuset bidrar til at de foler seg

annerledes, og dermed kanskje pavirker bade selvbildet og identiteten negativt.

6.4.2 Talevansker

I intervjuene bli talevansker ogsa trukket fram som en faktor som kan pavirke selvbildet og
identiteten til ungdommene. Ingrid forteller at spalten har liten betydning for henne pd andre
omrader enn uttalen, hvor hun har slitt med nasalitet siden hun var liten. ”Det har ikke hatt sa
stor betydning for meg siden man ikke kan se det. Men jeg har hatt litt problemer med uttalen
da, og visse ord er ganske vanskelige d si fortsatt.” Ingrid er den eneste av jentene som
opplever vansker med talen 1 dag, men hun forteller at det har liten betydning for henne, og
bare er gjeldende i1 enkelte situasjoner. Hun forteller at spalten hindrer henne 1 & fa gode
karakterer pa skolen. Hun har vansker med 4 uttale enkelte lyder, og det gér ut over hennes
muntlige karakter 1 tysk. Hun har ingen synlige tegn pé spalten, og har ikke fortalt lereren
hvorfor hun snakker som hun gjer. “Det er det med tanke pa karakterer muntlig (...) jeg har
problemer med a uttale visse lyder, spesielt nar vi har tysk.” Ingrid forteller at talevanskene
er den eneste utfordringen hun har med spalten.

Thea har ikke talevansker 1 dag, men i en periode mellom to operasjoner i de tidligste
ungdomsarene var hun plaget med nasalitet, og hun utviklet en frykt for & ikke bli forstatt.
Hun forteller at dette er noe hun synes er utfordrende i dag ogséd. Selv om hun 1 dag ikke har
noen vansker med talen, henger det mye igjen fra den perioden. Hvis hun blir bedt om &
repetere noe hun sier, kan det sette henne helt ut. Hun beskriver det slik: “Ja, det har absolutt
pavirket meg. Jeg er livredd for at noen skal si "hee?” hvis jeg forteller noe. Jeg er veldig obs
pa hvordan jeg sier ting, og det kan gjore meg til en mye mer sjenert person.” Hun forteller
at hun er redd for at andre ikke skal forsta hva hun sier.

For Ingrid har talevanskene ogséa pavirket hvordan hun er sammen med andre, men 1 noe
mindre grad. "Jeg tror ikke det har pavirket hvordan jeg er sammen med andre egentlig.
Bare det at jeg ma prate litt mer tydelig da for a fa dem til a hore hva jeg sier og sdanne ting”.
Hun forteller at pa grunn av talevanskene ma hun ofte gjenta det hun sier til andre. Det har

fort til at hun er mer oppmerksom pa a snakke tydelig, og a roe ned tempoet nér hun snakker,
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spesielt ndr hun snakker med ukjente mennesker. Hun tilfoyer ogsé at hun ikke tror det alltid
er spalten som har skyld 1 at hun bli misforstatt, men at hun ofte blir ivrig og snakker fort og
utydelig. Det har hun gjort siden hun var liten, og av og til har hun ogsa tenkt at spalten kan
ha hjulpet henne pé dette omrddet. Hun har gétt til logoped og ovd pa uttale i flere perioder,
og her var hun nedt til & senke tempoet. Hun ble ogsa oppmerksom pé at det viktigste var a

bli forstétt, og ikke om enkelte lyder ble uttalt annerledes.

Talevansker er den andre av to betydelige risikofaktorer for utvikling av dérlig selvbilde som
er funnet hos mennesker med LKG (Feragen, 2009). Det kan tenkes at spraklydvansker
oppleves som en storre utfordring som ungdom enn som barn. Barn med aldersadekvat
spréakutvikling har normalt avvik 1 spraklydene, mens dette ikke er vanlig hos ungdom. Nar
Ingrid som 17-aring sliter med lyder 1 spriket er det ikke vanskelig & forsta at dette er
hemmende for henne. Dette kan ogsa sees 1 lys av tidligere forskning pad omradet, som blant
annet sier at talevansker kan vere et ’skult handicap” for mennesker med usynlig spalte
(Millard & Richman, 2009). For enkelte er ikke talevansken noe de ensker fortelle andre om,
og det kan fore til at menneskene rundt ikke forstar hvorfor de snakker som de gjor. Dette
kan vere tilfellet for tysklareren til Ingrid, som gir henne dérlige karakterer muntlig. Det kan
tenkes at situasjonen kunne vert annerledes hvis leereren hadde visst at drsaken til Ingrids
darlige uttale skyldes en spalte 1 ganen. Hvis en tror at omverdenen ikke vil forsta problemet
uten omfattende forklaringer, kan det kanskje foles lettere & unnlate & fortelle det. Det kan
ogsé tenkes at det foles bedre at menneskene rundt ikke vet om spalten, fordi det kan bidra til

at en foler seg mer normal.

6.5 Beskyttelsesfaktorer for utvikling av selvbilde og
identitet

Intervjuundersokelsen avdekket forhold som kan virke beskyttende for ungdommenes
selvbilde og identitet. Informantene uttrykte spesielt & oppleve mestring som en faktor som
pavirket dem positivt, samt & oppleve statte fra familie og venner. Dette er 1 trdd med teori
som forteller at alle mennesker har behov for & fole mestring for & vare tilfreds med seg selv
(Larsen & Buss, 2010), og det understreker at man alltid mé se utviklingen 1 samspill med sitt
sosiale nettverk og miljeet rundt (Bronfenbrenner, 1979; Kvello, 2008; Shaffer & Kipp,
2014).
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Jeg foler at spalten har gjort meg mer herda

Det ble snakket mye om det positive ungdommene har opplevd rundt det a vere fodt med
LKG. P4 tross av svert ulikt utgangspunkt, og vidt forskjellige tilvaerelser 1 dag, hevdet de at
de var kommet styrket ut av & ha vart gjennom en utfordrende prosess som LKG kan vere.
Emilie forteller hvordan hun ser fordeler med & ha en spalte i dag: "Jeg har pd en mdte
begynt d tillate meg selv d tenke at det kan veere en styrke (...) det er et scerpreg som har
gjort meg sterk, og jeg kan sette meg inn i og forsta ting som andre ikke kan.”

Flere av jentene tror at vanskene og utfordringene de har mett underveis pa grunn av spalten
ikke bare har styrket deres ferdigheter, men ogsa endret deres tankesett og méten de ser pa
seg selv. Ved & gjennomgé den lange og omfattende psykiske prosess som LKG kan oppleves
som, har de alltid vert nedt til & forberede seg pa toffe perioder eller 4 ta vanskelige valg.
Thea forteller det slik: "Jeg vil si at det har gjort meg til en mye mer oppegdende person i
forhold til det a ta valg og a se konsekvenser og sanne ting.”” Thea snakker her om de siste
arene, hvor hun har gjennomgatt flere operasjoner som hun har valgt selv. Selv om det
opplevdes spesielt vanskelig der og da, feler hun at hun er kommet styrket ut av 4 ha vert
gjennom en slik prosess. Dette er et gjennomgédende tema hos flere av jentene. I litteraturen
finnes det ogsa mange eksempler pa mennesker som har kommet styrket ut av & mete
motgang, eller & overkomme vanskeligheter 1 livet (Strauss & Fenson, 2005). Det diskuteres
arsaker til at man finner slike resultater. Blant annet er det antydet at mennesker med
serskilte utfordringer ofte ikke ensker spesiell tilrettelegging, og at det dermed kreves ekstra
mye av dem i enkelte situasjoner. Fortsatt vet man for lite om hvorfor noen klarer seg bra
selv om de er fysisk annerledes, mens andre blir sosialt hemmet eller psykisk syke (Strauss &
Fenson, 2005; Thompson & Kent, 2001). Det kan tenkes at a vare fysisk annerledes gjor at
man 1 enkelte situasjoner ma lere seg & tenke mer kreativt. I enkelte tilfeller ma man kanskje
ogsa jobbe ekstra hardt for & mestre eller bli forneyd, og at det etter hvert blir en styrke at
man er vant til utfordringer. A bruke sine styrker, og & vise frem det man mestrer godt, kan
trolig gjore at man 1 mindre grad er avhengig av sitt utseende eller sin tale for a ha et positivt

selvbilde eller & bli anerkjent av andre.

6.5.1 Mestring

Informantene forteller om spesielle omrdder hvor de opplever & ha et spesielt positivt
selvbilde, og mestring et gjennomgaende tema. De snakker bade om & mestre ulike

aktiviteter, & lere seg 4 handtere situasjonen og & akseptere seg selv, og da er kanskje det

62



engelske ordet "coping” et mer dekkende ord for det de snakker om. Informantene deltar pa
ulike fritidsaktiviteter som ridning, klatring, sang og teater, og & oppleve mestringsfolelse pa
disse arenaene er veldig verdifullt for dem. Sara beskriver det slik: “For eksempel nar jeg
driver med klatring (...) Der opplever jeg at det er noe jeg mestrer, og det far meg til d fole
meg bra. Far litt bedre selvtillit rett og slett.” Omréder informantene ikke opplever like stor
mestring pé blir beskrevet som det som kan pavirke selvbildet negativt. Noen forteller at de
har valgt skole eller studieretning ut 1 fra hva de mestrer eller synes de er flinke til. Emilie
forklarer valget om & drive med teater som enkelt, fordi det var noe hun var flink til fra forste
stund. Det ga mersmak, og hun opplevde det som bare positivt i teatermiljoet at hun hadde et
serpreg som ikke de andre hadde. "I teaterverdenen er det pd en mdte OK d veere den du er
uansett. Det er rom for alle (...) det blir nesten sann at det er positivt at man skiller seg ut.”
Thea forteller at hun har mattet jobbe ekstra hardt med seg selv til tider, men at hun 1 dag kan
dra nytte av alt arbeidet hun har lagt ned: "Mens jeg var nasal mdtte jeg lcere meg d prate pad
nytt og kunne snakke hoyt foran andre. Etter det sd har jeg aldri veert redd for a ha
fremforing eller a snakke foran storre folkemengder eller sanne ting.” Med det forteller hun
hvordan hun har méttet jobbe ekstra hardt for & bli like flink som de andre 1 klassen, og at hun
1 dag feler at hun kanskje ligger litt foran pa dette omradet.

A oppleve mestring ble beskrevet som en faktor som pavirket informantenes selvbilde
positivt. For de fleste mennesker er det naturlig & fole en trang til & ha et positivt syn pa seg
selv. Man har en trang til & fole at man mestrer, og & ”vare noe” 1 andres oyne (Larsen &
Buss, 2010). For & styrke selvbildet og identiteten er det trolig ikke tilfeldig at jentene driver
med de aktivitetene de gjor. Det kan ogsa tenkes at deres selvbilde og identitet har forbedret
seg fordi de har klart & redusere behovet for & mestre pa alle arenaer, og at de nd fokuserer pa
omrader som de selv anser som verdifulle. I tillegg har jentene valgt miljeer hvor de er
sammen med mennesker som virker positivt pd deres selvbilde. Dette er i trdd med teoriene
om at selvbildet forbedres 1 takt med at forskjellen mellom ens ideelle og reelle selv reduseres
(Harter, 2012; Katz & Zigler, 1967; Offer et al., 1984). Det kan tenkes at & oppleve mestring
pa omrader som oppleves som verdifulle kan bli mer vesentlig enn for eksempel
utseendeavvik eller talevansker, og at mestring derfor fungerer som beskyttelse mot et darlig
selvbilde. For ungdommene kan talevansker eller et utseendeavvik fungere som et hinder for
at de skal kunne oppna sitt ideelle selv, og at de dermed fokuserer pa mestring pa andre
omrader. Mestringsopplevelser kan gi en folelse av & bli akseptert og & veere god nok likevel,
og dermed er det sannsynlig at ungdommene investerer ekstra mange ressurser 1 & oppleve

mestring pd andre arenaer.
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Glasset er halvfullt, og ikke halvtomt

Under intervjuene trakk flere av informantene fram at man kan velge hva man skal tillegge
verdi, og flere av dem har laert seg strategier for & kunne fokusere pd andre ting enn spalten.

En av dem sier blant annet dette:

A grave seg ned i et hull der alt er bare trist og kjedelig (...) det er ikke vanskelig for
en person som blir stemplet som annerledes (...) men jeg tenker at du kan velge a ha
et selvbilde der du tenker at det ikke er slik.
Emilie utdyper det med at hun har lert seg a fokusere pd andre ting en det som er vanskelig,
og at hun 1 dag klarer & se pa spalten som noe positivt. Ingrid forteller at det for henne
handler om & gjore det beste ut av en vanskelig situasjon. For henne handler det om a kunne
si at "glasset er halvfullt, og ikke halvtom¢”. Selv om hun sliter med talevansker klarer hun a
tillegge det lite verdi, og 1 stedet fokusere pa det som er positivt. For henne er ikke
talevanskene noe som preger hennes selvbilde eller sosiale liv, men bare begrenset til
tyskfaget pa skolen. Hun forteller at for henne betyr ikke karakteren i tysk spesielt mye, og at
det kanskje er derfor hun ikke har fortalt tysklereren av hun har en ganespalte.
Thea snakker ogsa om fokus og prioriteringer hun har mattet laere seg underveis. Blant annet
sier hun dette:

Jeg har mdttet lcere meg sdpass mange ting (...) for eksempel d legge alt vekk de
dagene hvor selvtilliten er darligst (...) da kan jeg fa lagt det negative helt bort og
rette mitt fokus mot noe annet. Hadde jeg ikke kunnet det, sa hadde jeg nok ikke veert
sd langt oppe som jeg er i dag.
Dette er 1 trad med tidligere forskning som tyder pa at mange lerer seg strategier for a mestre
hverdagen som annerledes som blant annet handler om & fokusere pa ting som er positive
(Feragen, 2009). Man kan blant annet laere seg a legge mindre verdi 1 det som er vanskelig,
for eksempel talevansker eller et utseendeavvik. I intervjuet forteller Emilie at hun i dag er
forneyd med & se annerledes ut, og ser pa det & ha en spalte som en fordel i stedet for en
ulempe. Det kan tyde pa at hun har lert seg a fokusere pé de positive sidene ved spalten, og

dermed klart & distansere seg fra det negative som spalten forte med seg.

Aksept

Som nevnt syntes de fleste av informantene at selvbildet var noe dérligere da de var yngre,
men de viste til at de 1 dag aksepterer at de er annerledes 1 storre grad og har slatt seg til ro
med det. Flere av dem uttrykte at dette var et spesielt viktig tema, ved at de pratet mye om

det. Blant annet forteller Emilie at "Jo eldre jeg blir jo mer merker jeg at det egentlig ikke
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har sa mye d si. I alle fall ikke i sosiale sammenhenger som du tenker nar du er liten, og i
hvertfall som ung tendringsjente.” Hun trekker ogsa fram at det a se andre, og akseptere at
mennesker er forskjellige, er noen av fordelene hun har fitt ved & selv vere litt annerledes.
For Thea har utseendet hatt stor pavirkning, bade positivt og negativt. I perioder av livet har
selvbildet veert darligere enn det er 1 dag fordi hun ikke har folt seg trygg pé a se annerledes
ut. I dag har hun 1 sterre grad akseptert det, og hun forteller at det har ogséd vart en fordel for
henne 1 enkelte sammenhenger. Blant annet forteller hun at hun tror hun er spesielt apen for
andre mennesker, og at hun aldri lar fersteinntrykket vaere avgjerende 1 mote med andre
mennesker. ”Nar folk ser meg sd ser de spalten. Det er jo det de gjor. Jeg lar aldri

forsteinntrykket si noe (...) Det er nok noe med at jeg vet hvordan det oppleves for meg.”

Sara forteller at hun er mer tilfreds med utseendet sitt i dag enn det hun var tidligere, men at
hvis hun hadde kunnet velge, sa ville hun helst vert uten et arr i ansiktet: “Jeg ser jo litt
annerledes ut, og det har jeg ikke alltid veert sa tilfreds med. Nd er jeg det (...) eller, jeg
skulle gjerne veert uten det arret da, men jeg er liksom vant til a ha det der”.

Emilie forteller at i lopet av tiden hun har drevet med teater og sang, har hun lert & akseptere
seg selv som hun er, og streber ikke lenger etter & veere noe annet. Hun er tilfreds med at hun
har et s@erpreg som gjor at hun noen ganger skiller seg ut. For henne representerer det noe
positivt, og det oppleves som en styrke. I motsetning til Emilie, forteller Sara at hun gjerne
skulle enske at hun skilte seg litt mindre ut. Hun understreker at det ikke er en byrde for
henne pa noen som helst mate, men hun skulle gjerne enske at arret pa leppa var litt mindre
synlig. For henne pévirker det selvbildet noen ganger, og hun skulle enske at ikke alle andre
kunne se at hun var fedt med en spalte. Sammenlignet med Emilie, opplever Sara dermed at
det er storre avstand mellom hennes ideelle og reelle selv (Katz & Zigler, 1967), og kanskje
er det grunnen til at hun ikke klarer a se pa spalten sin som noe utelukkende positivt. Det kan
tenkes at en som ikke klarer & akseptere sin identitet som annerledes vil kunne utvikle bade et
darlig selvbilde og oppleve “’identitetskrise”, fordi & akseptere seg selv har stor betydning
bade ens tanker, folelser, atferd og utvikling (Skaalvik & Skaalvik, 2013). Andres aksept kan
ogsa vere avgjerende, og alle mennesker har behov for & bli akseptert og verdsatt av andre

(Larsen & Buss, 2010).
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6.5.2 Sosial stette

Informantene forteller at det er familie og nare venner som pavirker selvbildet mest, fordi det
er de som betyr aller mest for dem. Alle jentene forteller at familien og de nermeste
vennenes meninger og holdninger veier tungt, og at mer ukjente mennesker ikke har like stor

innflytelse pd dem som det de nermeste har.

Venner betyr mye for hvordan jeg foler meg (...) jeg har ikke noe imot nar fremmede

kommer bort og sier noe eller spor om ting (...) men skulle min neermeste venninne si

noe [negativt] sd kan det gjore at jeg bare knekker.
De snakker om vennegjengen som et sted hvor de feler trygghet, og hvor de kan vare seg
selv. Sara tror at selvbildet hennes kunne vert darligere om hun ikke hadde hatt gode venner.
”Jeg foler meg jo trygg der sammen med dem [vennene]. Det er kanskje med pa d styrke
selvbildet pa et vis.” Informantene opplever sosial stette som viktig for deres selvbilde. De er
alle ssmmen overbeviste om at statte og trygghet 1 relasjoner med andre er veldig viktig. De
er tydelige pa at & oppleve sosial tilherighet og & bli akseptert blant andre spiller en stor rolle
for hvordan de oppfatter seg selv. Dette gjelder alle seks jentene i undersekelsen. De snakker
om at de har venner som er veldig like dem selv, og at det betyr mye for dem 4 tilhere det
sosiale nettverket som de gjor. Ingrid forteller det slik: “Ja, det pavirker meg jo veldig da,
hvordan jeg er og sann (...) og egentlig sa er alle veldig like”.
De forteller at vennene har stor pavirkningskraft pd dem, og 4 tilhere vennekretsen slik de
gjor er noe av det som har formet dem mest som person. Nar vi snakker om a tilhere sosiale
nettverk, og om nettverkene deres gjenspeiler hvem de er som person, forteller flere at det i
stor grad gjer det 1 dag. De tror at det er noe som skjer naturlig, ved at man best finner tonen
med mennesker som er noenlunde like seg selv, hvertfall nar det gjelder de aller naermeste
vennene. Flere av jentene opplever at nettverket deres er en storre del av deres identitet i dag
enn tidligere, og forklarer det med at de na kan velge hvilke venner de vil ha rundt seg og

hvilke miljoer de onsker & tilhore. En av dem beskriver det slik:

Ja, det er en viktig del av hvem jeg er (...) na har jeg pd en mdte kommet til det
punktet at jeg pd en mdte ser hvem jeg egentlig har lyst til a ha i livet mitt og ikke —
hvem jeg trenger for d ha det bra.

Det er ogsa 1 sosiale sammenhenger informantene oftest opplever & ikke vare forneyde med

seg selv. Kommentarer og reaksjoner fra andre er det som har sterst pavirkningskraft, og som

har stor betydning for hvordan de oppfatter seg selv. Andres meninger og holdninger blir
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beskrevet som avgjerende for hvordan de foler seg, og det har stor betydning hvordan de blir

mett 1 samfunnet. En av dem sier dette:

Den perioden hvor jeg var lengst nede, i 13-14 drsalderen, sd hadde jeg ikke noen
vennegjeng folte jeg og klassen var ikke et sann fellesskap. Men na har jeg det, og jeg
har bedre selvbilde enn jeg noen gang har hatt. Det er utrolig viktig a ha venner du
kan fortelle ting og dele ting med.

A oppleve stotte fra venner og familie blir beskrevet som veldig viktig av informantene i
undersgkelsen. Noen forteller at i periodene hvor selvbildet var pé sitt darligste, hadde de
feerre naere venner og opplevde ikke like stor tilherighet blant vennene som 1 dag. Blant annet
snakker Nora om dette, og forteller at hun byttet ut de negative opplevelsene fra den forste
videregdende skolen hun begynte pa, med positive sosiale opplevelser pa den skolen hun gar
pa i dag. Dette stottes av litteraturen pa omradet, som viser at sosial stette er viktig for
selvbildet, og at positive sosiale erfaringer kan vaere med pé a styrke det (Harter, 2012).
Sosial stette kan dermed fungere som en beskyttende faktor. Det kan tenkes at positive
sosiale erfaringer har veert avgjerende for informantenes gode selvbilde 1 dag, da
risikofaktorer synes & vere tilstede. Blant annet formidler informantene med utseendeavvik at
de har et positivt selvbilde, noe som tyder pa at stette fra venner og familie kan ha fungert
beskyttende mot en negativ utvikling. Dette samsvarer med tidligere forskning som viser at
positive sosiale erfaringer kan styrke ens tilfredshet med eget utseende (Feragen, 2009).
Dermed er det ikke hvor synlig spalten er for utenforstdende som er viktigst, men hvordan

man opplever seg selv og sitt utseende.

Sosiale erfaringer synes & ha stor betydning for hvordan informantene opplever seg selv, og
det kan tenkes at maten de blir mett av andre mennesker pavirker deres selvbilde og identitet.
Ved at jentene forteller at familie og nare venner pavirker dem mest, kan det hende at de har
klart & distansere seg fra ukjente menneskers holdninger og reaksjoner til dem. Som nevnt i
teorikapitlet viser forskning at blant annet talevansker kan ha en stigmatiserende effekt 1
samfunnet (Blood & Hyman, 1977), og at mennesker med LKG bade forventer og opplever &
bli sosialt avvist (Rumsey & Bull, 1986). Selv om informantene forteller at de har gode
venner de foler seg trygge sammen med, kan det hende at de opplever stigma eller blir avvist
av andre. En av informantene 1 undersgkelsen fortalte ogsé at hun har noen f& nare venner,
men utover det har hun ikke et stort sosialt nettverk. Dette er funn som ogsé er gjort i

tidligere undersekelser (Marcusson et al., 2001; Ramstad et al., 1995; Thompson & Kent,
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2001). Det kan tenkes at drsaken er at det finnes holdninger blant folk generelt som
kompliserer et normalt mete med mennesker med LK G, eller fordi nare vennskap oppleves
som spesielt viktig for denne gruppen. A ha gode og nzre vennskap kan gi en opplevelse av &
bli akseptert, og hvis det er slik at sosial stette er en viktig beskyttelsesfaktor, kan det tenkes
at ungdom med LKG opplever nare vennskap som spesielt viktig, og at det store nettverket
av bekjentskaper derfor begrenser seg selv.

Som beskrevet tidligere oppseker mennesker ofte miljoer hvor en opplever a bli vurdert
positivt av andre (Rosenberg, 1979). Hvordan man blir mett av andre mennesker pavirker
hvordan vi oppfatter oss selv (Turner et al., 1998), og for a beskytte selvbildet oppseker vi
gjerne miljeer og mennesker som gir oss positiv respons. I trdd med hva informantene 1
denne undersokelsen opplever, tyder mye pa at gkt grad av tilherighet og sosial stette kan
pavirke identitetsfolelsen positivt. Alle informantene forteller at de har tatt valg som handler
om hvem de vil bli og hvem de egnsker & veere sammen med, og valg av yrkesretning eller
utdanning kan bidra til & forme ens identitet (Grotevant & Cooper, 2008). Man velger med
andre ord miljeer som virker positivt for opplevelsen av tilherighet og identitet, og tilherighet
1 sosiale nettverk er ogsa viktig for a ha et positivt selvbilde. Det kan dermed tenkes at

mangel pa sosial stette vil kunne pavirke selvbildet og identiteten negativt.
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7 Avslutning

I denne oppgaven har jeg undersgkt problemstillingen Hvordan pavirkes selvbildet og
identiteten til ungdom av d ha en leppe- kjeve- ganespalte?

Undersekelsen er gjort gjennom & lytte til fortellingene til seks jenter som har til felles at de
ble fodt med en spalte. Jentene er fodt med svart ulike spaltetyper, alt fra en skjult spalte 1
ganen som ikke ble oppdaget for i 11-12 arsalderen, til en totalspalte som gar gjennom leppa,
kjeven og ganen og dermed har skapt et synlig arr 1 ansiktet. Med svert ulike utgangspunkt
har informantene dermed svert forskjellige historier og opplevelser av spalten i dag. Deres
unike historier er essensielle brikker som samlet kan bidra til en bedre forstaelse av deres

livsverden, og dermed besvare problemstillingen.

7.1 Oppsummering og konklusjon

Denne undersegkelsen har avdekket forhold som pavirker selvbildet og identiteten til ungdom
med leppe- kjeve- ganespalte. Pavirkningen skjer i samspillet mellom miljeet ungdommen
lever 1 og ungdommen selv. Resultatene viser at selvbildet og identiteten pavirkes av hvor
omfattende behandlingsforlapet har vaert og hvordan ungdommen selv hindterer 4 ha en
spalte. Informantene med det lengste behandlingsforlapet synes a ha en identitet som handler
mye om & vere “ungdom med spalte”, mens informantene med det korteste
behandlingsforlepet 1 mindre grad synes de er lik andre ungdommer med LKG. Om spalten
har pavirket ungdommenes identitet synes 1 tillegg a variere med hvorvidt spalten er synlig
eller ikke. Konklusjonen er dermed at selvbildet og identiteten til ungdom med LKG pavirkes

av flere risiko- og beskyttelsesfaktorer, og at pavirkningen skjer i samspillet mellom disse.

Risiko- og beskyttelsesfaktorer for utvikling av selvbilde og identitet

Undersokelsen avdekket hvilke faktorer som synes & pavirke selvbildet og identiteten til
ungdommene mest. De to tydeligste risikofaktorene som synes & kunne true ungdommenes
selvbilde og identitet er utseendeavvik og talevansker. De to tydeligste faktorene som synes a

virke beskyttende for ungdommenes selvbilde og identitet er mestring og sosial stette.
Utseendeavvik synes & vaere den mest betydelige risikofaktoren for utvikling av selvbilde og

identitet hos ungdom med LKG. Utseende har mye fokus 1 vart samfunn, og opplever en a

ikke vere pen nok er det naturlig & anta at en kan utvikle et dérlig selvbilde. Resultatene av
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undersgkelsen tyder pa at det som har sterst betydning for ungdommenes selvbilde og
identitet ikke er hvorvidt spalten er synlig eller ikke, men at deres egen opplevelse av sitt
utseende spiller aller storst rolle. Ungdommene som synes & ha akseptert sitt utseende og er
tilfreds med det, synes a ha tilpasset seg at de er synlig annerledes pa en positiv méte.
Ungdommene med synlig spalte formidler i storre grad at spalten har hatt betydning for
utviklingen av deres identitet, og at den pavirker og har pavirket deres vaeremate sammen
med andre. Ungdommene med usynlig spalte forteller at de synes andre ungdommer med
LKG er annerledes enn dem selv, og dermed ser de ikke pa spalten som en viktig del av sin

identitet.

Talevansker synes ogsé & vaere en faktor som skaper risiko 1 utviklingen av selvbildet og
identiteten til ungdommene. Informantene forteller om utfordringer som er skapt av 4 ha
talevansker 1 ungdomsarene, og hvordan dette pavirker bade deres syn pa seg selv og hvordan
de opptrer blant andre mennesker. Blant annet blir det fortalt at talevansker 1 enkelte
situasjoner har fort til at ungdommene trekker seg tilbake i sosiale situasjoner, fordi deres

tidligere erfaringer har gjort at de er redde for & bli misforstétt eller sosialt avvist.

Mestring blir trukket fram som en viktig faktor som kan virke beskyttende. Hvordan
ungdommene hindterer at de har LK G synes ogsa av stor betydning for deres selvbilde og
identitet. Bdde a mestre ulike aktiviteter og a akseptere at en er annerledes synes a péavirke
ungdommene positivt. Resultatene av undersekelsen tyder pa at ungdommene som i storre
grad har akseptert seg selv som annerledes, har en sterkere identitet og et bedre selvbilde.
Ungdommene forteller ogsa at de har laert seg strategier for & hindtere at de er annerledes.
Blant annet har de lert seg a fokusere pé det positive spalten kan fore med seg, som & lare
seg strategier for mestring. Dermed tyder det pa at de har distansert seg fra de negative sidene

og kan finne det verdifullt at de har et serpreg som ikke andre mennesker har.

Sosial stette synes a ha stor betydning for hvordan ungdommene opplever seg selv. En kan
ikke se ungdommenes selvbilde og identitet uten 4 se det i relasjon til deres sosiale nettverk.
Ungdommene 1 undersgkelsen inngar i ulike sosiale og kulturelle nettverk som de blir
pavirket av, og som de selv pavirker. Mennesker vil alltid bli pavirket av miljeet rundt, og
utviklingen av selvbilde og identitet skjer derfor i et samspill mellom ungdommen selv og
omgivelsene. Ungdommene forteller at familie og venner pavirker dem mest, og at de foler

seg stottet av dem og trygge sammen med dem. Det kan tyde pé at de har klart & distansere
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seg fra ukjente menneskers holdninger og reaksjoner, som tidligere forskning har vist at
mennesker med LKG kan mate 1 samfunnet (Blood & Hyman, 1977; Rumsey & Bull, 1986)
Ungdommene synes & bli mindre pévirket av hvordan andre mennesker mater dem, og det
kan tenkes at de dermed legger ekstra verdi i sine nermeste relasjoner for & beskytte sitt

selvbilde og sin identitet.

7.2 Videre refleksjoner

Arbeidet med denne oppgaven har gjort det tydelig for meg hvor viktig det psykologiske
aspektet ved arbeidet som gjeres for denne ungdomsgruppen er. Ytterligere forskning og flere
ressurser pa dette omradet vil kunne bidra til et enda bedre oppfelgingstilbud for
ungdommene som er utsatte, og i forebyggende arbeid.

Det kan vere nyttig 4 ytterligere fokusere pé faktorene som kan virke beskyttende for
ungdoms selvbilde og identitet 1 arbeidet med a forebygge psykososiale vansker hos denne
gruppen. Sosial stette synes & vaere en svaert viktig beskyttelsesfaktor, og det kan tenkes at det
derfor ville vare nyttig & styrke disse ungdommene sosialt. Det kunne vart interessant a se
hvordan et samtaletilbud 1 gruppe vil kunne fungere for ungdommer med LKG. Kanskje
kunne det skape trygghet & fa snakke med andre i en lignende situasjon, eller kunne bidra til &
bli tryggere pé seg selv og at det er greit & vaere litt annerledes? Pa den maten kunne en
samtalearena fungert som en stotte for ungdom med LKG, og kanskje spesielt ungdommene

som opplever det vanskelig & avgjere om de ensker sekunderoperasjoner eller ikke.

Okt fokus pé de beskyttende faktorene kan ogsé vaere nyttig 1 det forebyggende arbeidet, ved
at man unngar 4 ha et ”problemfokus” pé tilneermingen til denne gruppen. Det kan bidra til at
en tidlig lerer at LKG ikke trenger & vaere et omfattende problem 1 seg selv, men at en selv
har muligheten til & velge hva en vil gjore med det. Okt kunnskap blant befolkningen generelt
kunne ogsé bidratt til at ungdom med LKG blir mett pa en mer positiv méte, og dette var et

enske som flere av informantene ytret.

“Jeg skulle onske at spalte var en ting som folk visste om. At det ikke er en sann

mystisk greie”.
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Vedlegg
Vedlegg 1: Intervjuguide

Etablering av kontakt og innledende spoersmal

Etablere kontakt med informanten. Fortelle litt om meg selv og prosjektet.

- Praktisk informasjon og formalet med intervjuet og tiden vi skal bruke.

- Fortelle at jeg tar opptak av intervjuet, og grunnen til det.

- Nevne det viktigste rundt konfidensialitet, og forsikre informanten om at ingen svar er
riktige eller feil — jeg onsker bare & hare deres tanker rundt temaet.

- Fortelle at informanten kan la vare a svare pa spersmal eller trekke seg hvis han/hun
ensker det, og at det er helt greit.

- Snakke litt om hvem informanten er, og hva han/hun driver med til daglig. Jobb/skole

- Familie, venneforhold og fritid. Fortell.

Om spalten
1. Hva slags spalte har du?
2. Kan du fortelle litt om dine personlige erfaringer med & vaere fodt med en spalte?
(Hvordan er det for deg i dag?)
3. Hyvilken betydning har det for deg at du er fedt med en spalte?
4. Synes du spalten har vert, eller er, en hindring for deg pa noen mate? Hvordan?
5. Hyvis skjult spalte: Snakker du med noen om spalten din?
a. Hvis ja: Hvem forteller du at du er fodt med spalte til? Hvem vet om det?
b. Huvis nei: Kan du fortelle litt om hvorfor du ikke gjor det?
6. Hvis synlig spalte: Snakker du med noen om spalten din?
a. Hvis ja: Hvem snakker du med om spalten din?
b. Huvis nei: Kan du fortelle litt om hvorfor du ikke gjor det
7. Hvordan er det for deg a leve med en spalte na, 1 forhold til da du var barn?
a. Er detnoe du opplever at har blitt vanskeligere med arene?

b. Erdet noe du synes har blitt lettere?

Selvbilde

8. Hvordan vil du beskrive hva selvbilde er?

9. Hvordan vil du beskrive ditt eget selvbilde?
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a. Er det noen omrédder der du har et spesielt godt selvbilde?

b. Er det noen omrider du opplever & ikke ha et like godt selvbilde?
10. Hva tror du pavirker selvbildet ditt?

a. Tror du spalten din har vaert med & pavirke selvbildet ditt?

b. Hvilke andre ting tror du er med pé a pavirke selvbildet ditt?

c. P& hvilken mate tror du disse egenskapene pavirker selvbildet ditt?

Identitet

11. Hvordan vil du beskrive deg selv 1 dag overfor en du ikke kjenner ?
12. Vil du si at du er ganske lik andre mennesker pa din alder, eller vil du si at du er
annerledes? P4 hvilken mate?
13. Identifiserer du deg som en som er fodt med spalte?
(Ser du pé det som et av hovedkjennetegnene ved deg selv? Synes du
spalten er en viktig del av deg selv som person?)
14. Tror du spalten har hatt noe & si for ditt valg av skole eller jobb, eller for aktiviteter
du deltar pad? Pa hvilken mate?
15. Tror du spalten har pavirket hvordan du er sammen med andre?
a. Hvis ja: hvilke forhold i livet ditt har den pavirket? (Venner, kjareste,

kolleger etc.?)

Sosialt nettverk, venner og familie

16. Hvilken rolle har du 1 din vennekrets/ditt sosiale nettverk?

17. Foler du tilherighet 1 vennekretsen pa lik linje med de andre? (Feler du deg inkludert
1 gruppen pa samme mate som vennene dine?)

18. Foler du at det er en viktig del av din identitet & tilhore det/de sosiale nettverkene
som du gjor?

19. Tror du det pavirker ditt selvbilde pd noen mate, 4 tilhore de sosiale nettverkene som
du gjor?

20. Foler du at du har en bestemt merkelapp pa deg 1 ditt/dine sosiale nettverk?

Avslutning

Er det noe du har lyst til a tilfgye til slutt, som du synes det er viktig a fortelle?
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Vedlegg 2: Informasjonsskriv

Ungdom og voksne som er fodt med LKG

Er du mellom 16 og 20 dr og fodt med spalte? Da onsker jeg da

komme i kontakt med deg!

Jeg er student ved Universitetet 1 Oslo, og er 1 gang med mitt masterprosjekt. Dette er et
spersmal til deg om & delta i mitt masterprosjekt som gar ut pa & undersegke selvbilde og
identitet hos ungdom eller voksne som er fodt med en spalte.

Hensiktet med dette prosjektet er & bedre forstéelsen av hvordan ungdom og voksne som er
fodt med spalte betrakter deg selv, og & se pa hvilken betydningen en leppe-kjeve- og/eller
ganespalte kan ha for selvbildet i &rene etter at man er ferdig med rutinemessig oppfolging.

Hva inneberer studien?

Studien inneberer et intervju av deg som er fedt med spalte, som er mellom 16 og 20 ar. |
intervjuet vil det bli lagt vekt pa selvbilde og identitet, hvordan du ser pd deg selv og din
situasjon 1 dag. Intervjuet vil ta ca en time, og vil bli gjennomfoert i februar/mars 2014. Det vil
bli benyttet bandopptaker under intervjuene. Denne skal kun brukes for & kunne transkribere
intervjuene, for 4 sikre at informasjon ikke gar tapt underveis.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal behandles konfidensielt, og kun brukes slik som
beskrevet 1 hensikten med studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og
fodselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. Det er kun jeg som vil ha
adgang til denne informasjonen og som kan finne tilbake til deg. Resultatene skal publiseres
slik at det ikke er mulig & identifisere deg nar disse publiseres.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta 1 studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk
Samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD).

Veileder pa masterprosjektet er Kari-Anne B. Ness, k.a.b.nass@uv.uio.no

Dersom du ensker & delta, send meg en e-post pa randikjerstad@gmail.com, eller pa telefon
47638905. Kontakt meg ogsé gjerne hvis du har spersmél om prosjektet.

Héper du har lyst til 4 delta, og at jeg herer fra deg!

Med vennlig hilsen
Randi Kjerstad
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Samtykkeerklering

Jeg samtykker med dette til & delta 1 studien. Jeg er informert om at all deltakelse er frivillig
og at studenten som intervjuer meg har taushetsplikt.

Sted/dato Signert av prosjektdeltaker
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Det vil i prosjektet bli registrert sensitive personopplysninger om helseforhold, jf. personopplysningsloven § 2
nr. 8 ¢).

Innsamlede opplysninger registreres pa privat pc. Personvernombudet legger til grunn at student setter seg inn i
og etterfglger Universitetet i Oslo sine interne rutiner for datasikkerhet, spesielt med tanke pa bruk av privat pc
til oppbevaring av personidentifiserende data.

Forventet prosjektslutt er 01.07.2014. Datamaterialet anonymiseres ved at verken direkte eller indirekte
personidentifiserende opplysninger fremgér. Lydopptak, navneliste/koblingsngkkel og samtykkeerkleringer
slettes. Indirekte personidentifiserende opplysninger (sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som f.eks.
yrke, alder, kjgnn) fjernes eller grovkategoriseres slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes i materialet.
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