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SAMMENDRAG

Hensikt: Ungdommer med leppe-kjeve-ganespalte (LKG) kan veere i en spesielt sarbar
situasjon og kan oppleve noen psykososiale utfordringer. Hensikten med denne studien er a
bidra med kunnskapsoversikt over rapporterte psykososiale utfordringer og sammenhengen

med oral helse hos ungdom med LKG spalte.

Problemstilling: «Hvilke psykososiale utfordringer rapporterer ungdom med LKG spalte?
«Hvilken sammenheng er det mellom ungdommens orale helse og rapporterte psykososiale

utfordringer?

Metode: Litteraturstudie med systematisk tilneerming. Datainnsamling ved systematisk
litteratursgk i 2 databaser basert pa fastsatte inklusjon- og eksklusjonskriterier og kritisk
vurdering. Det ble gjennomfart dataanalyse av utvalget, som utgjorde 7 vitenskapelige

artikler.

Resultat: Hovedfunnene viste at ungdom med spalte rapporterte flere psykososiale
utfordringer knyttet til emosjonelt og sosialt velveere. Likeledes rapporterte ungdom med
spalte om & oppleve lavt niva av oral helse. Videre avdekket resultatene at psykososiale
utfordringer og niva av orale helse varierte blant ungdom med spalte basert pa; spaltetype,

alder, og kjenn.

Konklusjon: Oral helsetilstanden hos ungdommene med LKG spalte kan veere assosiert med
rapporterte psykososiale utfordringer. Resultatene indikerer at disse ungdommene er i en
livsfase hvor de trenger informasjon, veiledning og mestringsstrategier. Denne studien har
avdekket kunnskap om hvordan vi kan mgte og oppfelge disse ungdommene for & hjelpe dem
til & mestre sine psykososiale utfordringer. Resultatene viser blant annet at psykososiale
tilpasningen hos ungdommene med LKG spalte kan fremmes gjennom,; ikke-direktiv
veiledning, tilpasset informasjon, fremme av mestringstro, forbedring av oral helsetilstanden

og god tverrfaglig oppfelging.

Ngkkelord: Ungdom, Leppe-kjeve ganespalte, Orale spelter, Psykososiale utfordringer, Oral
helse, Sosial samhandling, Selvtillit, Mestringstro, Emosjoner, Tannhelse, Genetisk

veiledning



ABSTRACTE

Purpose: Adolescents with oral clefts can face some psychosocial challenges and have a
particularly vulnerable case. This study aims to provide a knowledge overview of the reported
psychosocial challenges and their relationship with the oral health of adolescents with oral

clefts.

Research problem: “Which psychosocial challenges do adolescents with oral clefts report?
“What is the relationship between adolescents’ oral health and reported psychosocial

challenges?

Method: Literature study with a systematic approach. Data collection by a systematic
literature search in two databases based on set inclusion and exclusion criteria and critical

evaluation. A total of seven scientific articles had been selected for analysis.

Result: The main findings showed that adolescents with oral clefts reported several
psychosocial challenges in emotional and social well-being. They also reported having low
levels of oral health. Furthermore, the results revealed that psychosocial challenges and level

of oral health varied among adolescents with oral clefts based on; cleft type, age, and gender.

Conclusion: The oral health status of adolescents with oral clefts can be associated with their
reported psychosocial challenges. The results indicate that these adolescents are at a life phase
where they need information, counseling, and coping strategies. This study has revealed
knowledge in dealing with these adolescents to help them cope with their psychosocial
challenges. The results show, among other things, that the psychosocial adaptation of
adolescents with oral clefts can be improved by; enhanced self-efficacy, non-directiveness
counseling, adapted information, improved oral health status, and good interdisciplinary

follow-up.

Keywords: Adolescents, Cleft lip/palate, Oral clefts, Psychosocial challenges, Oral health,

Social interaction, Self-Esteem, Self-efficacy, Emotional, Genetic counselling, Dental health



1. INTRODUKSJON

“Det er jo bare en spalte som skal lukkes”. Av og til kan foreldre til barn med oral spalte
oppleve a hare slike kommentarer. Noen ganger kan det veere ment som en motiverende
kommentar til foreldrene, eller med et gnske om a statte og traste dem. Andre ganger kan det
kanskje veere ment i ordets rette forstand «bare en spalte» underforstatt, det kunne ha veert sa
mye verre. For noen vil det oppleves som noe mye mer enn bare en spalte som skal lukkes, og
det er bare barna selv og deres foreldre som kjenner den hele og fulle betydningen av hvilken

innvirkning den oral spalte har nettopp for dem.

Leppe kjeve ganespalte (LKG) er en medfgdt misdannelse av ansikt, munnhulen og

halsregionen, som ogsa kalles orofacial spalte eller oral spalte. Spaltetypene kan vere hver
for seg eller i ulike kombinasjoner. Hvert ar blir det fadt ca. 100-120 barn med ulike orale
spaltetyper i Norge (Helsenorge, 2020). Forkortelsen LKG spalte brukes i denne oppgaven

som alle typer spalter i munnregionen.

Foreldrene som far barn med en misdannelse i ansiktet, kan ofte trenge veiledning og god
informasjon i den farste tiden. Barn med LKG spalte vil ha problemer med & ta til seg nzring,
farst amming og siden mating (Semb et al., 2000). LKG spalte kan pavirke pasientens
dagligliv, livskvalitet, oral helse, psykisk utvikling og sosial integrering (Semb et al., 2000).
Det kreves aktiv og ofte smertefull behandling som ogsa strekker seg over mange ar fra
spedbarns-stadiet til langt ut i voksen alder. Dette kan dermed oppleves som en belastning for
mange (Ramstad, 2000).

Personer med LKG spalte kan ha utfordringer knyttet til pusten, hersel, tale, tyggefunksjon,
og ansiktsutseende. Dette kan gi utfordringer med kommunikasjon i for av utydelig tale og
dermed og utfordringer knyttet til sosial omgang (Semb et al., 2000). For noen kan det a
handtere psykiske og sosiale utfordringer som falge av LKG spalte, veere en livslang kamp
(Semb et al., 2000).
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1.1 BEGREPSAVKLARING
| dette kapittelet presenteres noen sentrale begrep i oppgaven.

Det foreligger ulike definisjoner pa oral helse: blant annet inneberer dette evnen til & snakke,
smile, lukte, smake, tygge, svelge og formidle falelser gjennom ansiktsuttrykk med stolthet,
trygghet og uten smerte og ubehag hverken i hode, ansikt, og munnhulen (World Dental
Federation, u.a.). Det beskrives ogsa som en tilstand med fravaer av munn- og ansiktssmerter
og tannsykdommer, som begrenser individets evne til a bite, tygge, smile og snakke (World
Health Organization, u.d). | denne masteroppgaven operasjonaliseres begrepet oral helse i trad
med disse definisjonene, til & innbefatte; fravar av orale symptomer og et hgyt niva av fysisk
velveere som innebarer evnen til & gjare vanlige aktiviteter og oppgaver som a snakke tydelig,

bite, tygge, spise og smile.

Psykososial: er “en fellesbetegnelse pa psykiske og sosiale forhold av betydning for helse og
mental funksjon. Sosiale forhold kan anga barns oppvekstsvilkar, hjemmeforhold, forhold i
skolen, miljget pa arbeidsplassen, mens psykiske forhold viser til personens mate & handtere
disse, kognitivt og emosjonelt” (Svartdal, 2020a, s.1). Begrepet psykososiale utfordringer
innebarer emosjonelle og sosiale utfordringer som blant annet; bekymring, ensomhet, lav
selvtillit, vanskelighet med & samhandle med andre, a fale seg annerledes og a oppleve

mobbing eller erting (Seelen, 2020).

Ungdom: er en av fasene i livet som inneholder overgangsperioden fra barndom til voksen
alder. Perioden er preget av store endringer inkludert hormonelle endringer og personlig og
mental utvikling. Denne perioden er en dynamisk prosess hvor det skjer relativt rask fysisk,

biologisk, psykologisk og sosial utvikling og modning (Aysel et al., 2016).

Emosjon: er persons reaksjon pa opplevelser som har naer sasmmenheng med personens motiv
og drifter. Den oppstar nar behov tilfredsstilles eller tilfredsstillelse hemmes. Den er ogsa
forbundet med kognitive forhold, hvor personens fortolking av situasjonen viktig for hvilken
emosjon som utlgses (Svartdal, 2020b). Det er de plutselige forandringer i bevisstheten som
falge av interne eller eksterne stimuli som f.eks. stolthet, selvtillit, eller trist, sinne, skam, og
flauhet (Parkinson, 1995).
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Genetisk veiledning: det foreligger flere definisjoner av genetisk veiledning i dag, men de

fleste definisjonene bygger pa Fraser sin definisjon fra 1974 (Fraser, 1974, s. 637).

“Genetic counselling is a communication process which deals with the human
problems associated with the occurrence, or risk of occurrence, of a genetic disorder
in a family. This process involves an attempt by one or more appropriately trained
person to help the individual or the family to comprehend the medical facts,
including the diagnosis, the probable course of the disorder and available
management, to appreciate the way heredity contributes to the disorder and the risk
of recurrence in specified relatives, to understand the options for dealing with the
risk of recurrence, to choose the course of action which seems appropriate to them in
view of their risk and their family goals and act in accordance with that decision, and
to make the best possible adjustment to the disorder in an affected family member
and to the risk of recurrence of that disorder” (Fraser, 1974, s. 637).

Senere har genetisk veiledning fatt nyere definisjon, eksempelvis den fra National Society of
Genetic Counselors i USA (NSGC) som sier at genetisk veiledning er: “En
kommunikasjonsprosess som hjelper folk til & forsta og tilpasse seg de medisinske,
psykologiske og familieere konsekvenser av genetisk bidrag til sykdom. Denne prosessen
innebaerer fortolking av familie og medisinsk historie for & vurdere sjansen for forekomst eller
tilbakefall av sykdom, undervisning om arvelighet, testing, mestring og forebygging, og
veiledning for & fremme informerte valg og tilpasning til risiko eller til tilstanden” (Resta et
al., 2006).

Multifaktoriell arv: Sykdom forarsaket av samspillet mellom flere gener og samspillet disse
genene har med det miljeet individet lever i (Baider et al., 1999). Det er altsa “samvirke
mellom ett eller flere gener og én eller flere miljafaktorer slik at den genetiske disposisjonen

gjor individet sérbart for miljefaktorer” (Heiberg, 2020, s.1).

Kjeveortopedisk behandling: fagomrade innen odontologi som omfatter diagnose og
behandling av kjeve, tann og bittstillings- avvik. Det omfatter tannregulering som utfares av
kjeveortopeder (Skjgrland, 2018).
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Mestring: er “tilpasning under relativt vanskelige forhold” (White, 1974, s. 49). Innsats for
mestring er betinget av situasjonen og er fokusert pa kontinuerlig adaptive mangvrer under
vanskelige og uvanlige forhold (White, 1974). 1 tillegg er mestring atferd som er et resultat av
adaptiv innsats som er vellykket implementert som falge av fullfgring av oppgaver (White,
1974).

Mestringstro: (self- efficacy) er personens tiltro til egne krefter og ressurser for a sta overfor
oppgaver og utfordringer og lgse disse (Bandura, 1977). Med andre ord er mestringstro a ha
tiltro til evnen til & kunne mestre utfordringer i livet. Den kan styrkes med a erfare a sta i
utfordringene i livet. Mestringstro er viktig for & fa personen til & ta eget initiativ til & handle
(Bandura, 1977).

1.2 TEORI OG TIDLIGERE FORSKNING

Dette delkapittelet presenterer relevante teoretiske rammeverket og tidligere forskning om

temaet.
1.2.1 LEPPE, KJEVE, GANE (LKG) SPALTE

Utviklingen av ansiktet skjer i fgrste trimester av graviditeten. Alle fostre har en spalte som
gar gjennom leppe, kjeve og gane i den farste utviklingsmaned. Det skjer en gradvis lukking
eller sammensmeltning av segmenter som danner overleppe, kjeve og gane i lgpet av farste
trimester. Den komplette lukkingen skjer i lgpet av 5.-11. graviditetsuke, og danner et normalt
ansikt med munnhule og nesehuler (Tgrdal & Kjell, 2010). Likevel kan det i noen tilfeller
skje en ufullstendig eller manglende lukking, og det farer til at barnet fades med en spalte.
Spaltene kan dannes med forskjellige starrelser, utstrekning og omfang, alt etter hvor langt
sammensmeltingen er kommet far forstyrrelsen av den normale utviklingen inntrer (Tordal &
Kjell, 2010). Spalter i ansiktet er delt i tre hovedgrupper som kan oppsta hver for seg eller

samtidig.

1. Leppe- kjevespalter (LK): Denne typen involverer spalte i leppa og kjeven, og
rammer utseendet, og tann- og bittforhold. I Norge har 25% av alle som blir fgdt med

spalte, denne type spalte (Sivertsen et al., 2008).
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2. Leppe- kjeve- ganespalter (LKG): | Norge forekommer denne spaltetypen hyppigst
og utgjer om lag 40% av alle spalter (Sivertsen et al., 2008). I likhet med den forste
spalte typen rammer disse utseendet og tann- og bittforhold. Denne spalten varierer i
omfang og bredde og kan veere unilaterale (enkeltsidig, enten pa hayre eller venstre
side), eller bilaterale (dobbeltsidig, bade pa hayre og venstre side) (Tardal & Kjell,
2010).

3. Ganespalter (G): Disse type spalter er ikke synlige i ansiktet, men musklene i ganen
vokser ikke sammen. | noen tilfeller kan ganespalte komme med tynt vev lag over
spalte, og kalles for submucgs ganespalte (sG) (Calnan, 1953). 33% av barna som

fedes med spalter har ganespalter i Norge (Sivertsen et al., 2008).

Det er en viss overhyppighet med totalspalte hos gutter, dvs. enkel- eller dobbeltsidig leppe-
kjeve- ganespalte, mens jentene har oftere ganespalte enn guttene (Tegrdal & Kjgll, 2010).

1.2.2 BEHANDLINGSFORLGPET

For & lukke en spalte ma man gjennom ulike kirurgiske inngrep, avhengig av hvilken spalte
man er fgdt med. Noen operasjoner ma alle ha, og disse kalles primaroperasjoner.
Primaeroperasjonene gjelder lukking av leppespalte, ganespalte og lukking av kjevespalte ved
hjelp av bentransplantasjon. Leppelukkingen skjer normalt i 3-5 manedersalderen. Ved
totalspalter lukker man hele eller deler av den harde ganen samtidig med leppelukkingen.
Ganen lukkes nar barnet er rundt 12 maneder (Semb et al., 2000). Ved en spalte i kjeven ma
man fa transplantert ben til kjevekammen slik at den blir hel. Denne transplantasjonen utfares
nar barnet er mellom 8 og 11 ar (Semb et al., 2000). Malet med de kirurgiske inngrepene er a
fa en fullstendig lukking av spalten, & korrigere misdannelsen, og dermed normalisere
funksjonene sa langt det lar seg gjere. Dette er ofte lettere & fa til hos barn med mindre
spalter. Ved totalspalter, som gar gjennom bade leppen, kjeven og ganen, ma det ofte flere
operasjoner til, fordi det er vanskelig & oppna et optimalt resultat etter kun

primeroperasjonene (Semb et al., 2000).

Tannbehandling er adskillig mer omfattende hos pasienter med LKG enn hos dem uten spalte,
men behandlingsbehovet varierer mye. Hos pasientene fgdt med spalte vil tennene bryte frem

ganske skjevt og rotert derfor er det behov for kjeveortopedisk behandling (tannregulering)
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som kan strekke seg over lang tid (Semb et al., 2000). Tannbehandling foregar i flere og ulike
faser. Det starter ofte med retting av kryssbitt og underbitt og regulering av tenner med fast
apparatur, ofte bade i over- og underkjeve (Semb et al., 2000). Ved vekst kan det spesielt
oppsta misforhold mellom kjevene, og det kan resultere i underbitt som ikke kan korrigeres
bare ved tannregulering. I sa fall blir det behov til sekundaeroperasjon ofte i ungdomsalderen
for a flytte underkjeven (Semb et al., 2000). Sekundaroperasjon er kosmetiske, og det er
pasienten selv som ma bestemme om han/hun vil gjennomfare dette. Noen ganger er det ogsa
nyttig med psykolog konsultasjoner for a vurdere pasientens psykiske status og hvordan den
enkelte tilpasser seg de ulike utfordringene som felger det a ha med LKG spalte (Semb et al.,
2000). Som regel far barn med LKG spalte regelmessige kontroller hos tannpleier og tannlege
(Semb et al., 2000).

| de fleste tilfellene kan det oppsta tannagenesi hos pasienter med LKG. Dette er noe som kan
vanskeliggjgr behandling med tannregulering. Dermed vil det vaere behov for proteser og
implantatbehandling i voksen alder for & erstatte manglende tenner og normalisere tannbittet
(Sterksen & Sele, 2000). Pasienter med spalte far en tverrfaglig undersgkelse som omfatter
bade logoped, psykolog, plastikkirurg, are-nese-halsspesialist, kjeveortoped og tannpleier,
dette for a sikre en helhetlig vurdering (Semb et al., 2000). Den tverrfaglig oppfalging skjer
av helsepersonell som er tverrfaglig skolert og har sikre kompetansen i det lokale
tjenestetilbudet de tilhgrer. | tillegg skjer denne oppfelgingen med fleksibilitet for &
skreddersy individuelle tiloud og behandlingsplaner (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).

| Norge finnes det flere organisasjoner og prosjekter som arbeider for a fremme
behandlingstilbudet for pasienter med LKG spalte. Leppe- ganespalteforeningen en
organisasjon for alle som er fgdt med leppe kjeve ganespalte. Den jobber for & opprettholde
og forbedre de gkonomiske, praktiske og behandlingsmessige forhold ved det 4 ha LKG
spalte ved & uteve radgivende og opplysende virksomhet til alle som har LKG spalte og deres
familier (Leppe- ganespalteforeningen, u.d). | tillegg arbeider den for & bedre de gkonomiske,
praktiske og behandlingsmessige forhold ved det & ha LKG spalte, og spre kunnskap om dette
til sykehus, helsestasjoner, barnehager og skoler. Foreningen vil ogsa arbeide for at
myndighetene skal fa kjennskap til denne diagnosegruppens behandling og utfordringer

(Leppe- ganespalteforeningen, u.a).

Side 6



Norsk kvalitetsregister for leppe- kjeveganespalte (LKG-registeret) er et registrerer som
registrerer prospektivt alle nyfadte barn med LKG spalte, og tar utgangspunkt i den enkelte
pasients behandlingsforlgp fra baby til voksen alder. Dette for a kunne dokumentere om
resultatet av behandlingen for pasientgruppen er god nok. Hensikten er & kunne utvikle
tjenestetilbudet og sikre den beste medisinske behandlingen og gjgre det pa en evidensbasert

metode (Kvalitetsregistre.no, u.d).

1.2.3 ARSAKSFAKTORER

Nar lukkemekanismene forstyrres, resulterer dette i spalter hos fostre. Det er flere faktorer og
forhold som kan forarsake dette, og ofte er det en kombinasjon av disse som farer til en
spalte. Spaltene skyldes altsa multifaktorielle arsaksfaktorer; samspillet mellom ulike gener
og miljgfaktorer (Terdal & Kjgll, 2010). Med andre ord kreves det bestemte arveanlegg som
gjer fosteret sarbar for at det oppstar en spalte. Familier som har barn med en av spaltetypene
har gkt risiko for & fa barn med den samme spaltetypen, og ikke de andre typene (Tgrdal &
Kjell, 2010). Dette er noe som tyder pa at bestemte genvarianter gir sarbarhet for visse
spaltetyper. Miljgfaktorene kan gke risikoen for at misdannelse oppstar og det kan vere blant

annet; ragyking, alkohol, ernaring som folat mangel (Terdal & Kjgll, 2010).

Oral spalte kan forekomme som del av et syndrom eller isolert. Ikke syndromisk LKG spalte
betyr at oral spalte forekommer isolert uten assosiasjon med spesifikke andre misdannelser

eller som ledd i et syndrom (Stuppia et al., 2011).

1.2.4 GENETISK ETOLOGI

De fleste tilfellene av orale spalter er et resultat av bidrag fra flere gener som falger multi-
faktorielle og komplekse arveganger og, teratogen eksponering og kromosomavvik (Vieira,
2019). Det er flere indikasjoner som tyder pa at orale spalter har en multi-faktoriell og
kompleks arv. Nere slektninger som er fgdt med LKG spalte har gkt risiko for & overfare det
til neste generasjonen. Kvinner har lavere risiko enn menn for a bli rammet av LKG spalte,
men bergrte kvinner kan gi starre risiko for overfgring av LKG spalte til neste generasjon enn

bergrte menn (Vieira, 2019). Jo mer alvorlig spalte er i slekten, desto starre er risikoen for a
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arve LKG spalten. Variasjonen i ekspressiviteten av orale spalter, tyder pa at det er ulike

gener som er assosiert med dannelsen av spaltene (Vieira, 2019).

En har ikke kommet langt i & identifisere gener som disponerer for LKG spalte, men en rekke
gener undersgkes na og forskningene pa dette omradet er omfattende (Semb et al., 2000).
TGF-a genet er det farste genet som er oppdaget a veere assosiert med ikke syndromisk LKG
(Vieira, 2019). Genfeil i genet MAX1 er assosiert med LKG spalte og tannagenesi
(mangelfull utvikling av tenner) (Kettunen et al., 2005). Tilstedeveerelse av noen spesifikke
gener gker mottakelighet for LKG spalte ved eksponering av noen miljgfaktorer. Det er pavist
gkt risiko for oral spalte hos fostre ved tilstedeveerelse av TGF-b3 genvariant og eksponering
for rgyk og alkohol under graviditet (Stuppia et al., 2011). | tillegg har en sett at det foreligger
en assosiasjon mellom LKG spalte og reyk, vitaminmangel, som B12 og folat mangel, under
graviditeten og tilstedeveerelse av TGF-a genvarianten (Stuppia et al., 2011).

Kunnskapen om identifisering av genetisk grunnlaget og nye gener som er involvert i bade
syndromisk og ikke syndromisk LKG spalte er veldig viktig i fremtiden. Det kan bidra til &
sette opp nye strategier for & forhindre disse misdannelsene (Stuppia et al., 2011). I tillegg kan
identifisering av risiko genotyper hos gravide kvinner bidra til & minimere eksponering av
miljefaktorene som er potensielt farlige for utvikling av LKG spalte (Stuppia et al., 2011).

1.2.5 GENETISK VEILEDNING

Formalet med bioteknologiloven er klargjort i paragraf § 1-1 for “[... ] & sikre at medisinsk
bruk av bioteknologi utnyttes til beste for mennesker i et samfunn der det er plass til alle.
Dette skal skje i samsvar med prinsipper om respekt for menneskeverd, menneskelige
rettigheter og personlig integrert og uten diskriminering pa grunnlag av arveanlegg basert pa

de etiske normer nedfelt i var vestlige kulturarv” (Bioteknologiloven, 2003, § 1-1).

Genetisk veiledning spiller en viktig rolle for & fremme formalet i bioteknologiloven, samt at
genetisk veiledning er regulert i flere av kapitlene i denne loven. Denne loven, sammen med
andre helselovgivninger som pasient og brukerrettighetsloven, skal sikre at ungdommer med
LKG spalte og deres foreldre for tilpasset og tilstrekkelig informasjon om egen helse. Pasient-
0g brukerrettighetsloven sier noe om informasjonsform “a tilpasse mottakerens individuelle

forutsetninger, som alder, modenhet, erfaring og kultur- og sprakbakgrunn. Informasjonen
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skal gis pa en hensynsfull mate” (Pasient- 0og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-5). Denne
lovgivningen skal bidra til & fremme forstaelse av de medisinske og psykologiske byrdene

ungdommene med spalte kan oppleve.

| en genetisk veiledningssamtale vil pasienten bli hjulpet med a sortere tankene sine og i neste
omgang kunne ta et informert valg, altsa et valg som passer pasienten selv. Genetisk
veiledning har tradisjonelt hatt en malsetting om a vaere ikke- direktiv og ikke lede pasienter
mot et bestemt valg (Kessler, 1997). Kessler (1997) understreket at «nondirectivness» ikke
betyr & «kaste» valgene tilbake til pasientene, men a hjelpe dem igjennom vanskelige
valgsituasjoner, bistd med informasjon og stette valgene de tar (Kessler, 1997). Ikke- direktiv
genetisk veiledning innbefatter kommunikasjon med pasienten med sikte pa a gke hans/
hennes mestringstro og gjere pasienten i stand til a ta kontroll over valgene som skal tas
(Kessler, 1997).

Nar det gjelder familier med en genetisk betinget sykdom er genetisk veiledning svert viktig.
Genetisk veiledning kan vurdere risikoen for at andre sgsken i familien far arvet den

genetiske sykdommen i familien. Den inneberer familieutredning som er et systematisk
opptak av familieanamnese og tegning av slektstre for a vurdere arvelig tilstand for
sykdommen i familien og arvemgnster (Paus, 2009). Dette bidrar til & vurdere risikoen for
forekomst eller tilbakefall av sykdom (Paus, 2009). Familiedynamikken kan pavirkes av
gentesting for genetiske sykdommer. Genetisk veiledning kan bidra til & forebygge dette ved &
gi informasjon om kjente psykologiske reaksjoner. | en genetisk veiledning vektlegger en
ogsa at man ikke kan bebreide seg selv eller andre pa grunnlag av sin baererstatus (Paus,
2009).

Ifalge Stuppia et al. (2011) kan genetisk veiledning og gentesting bidra med veiledning i
forhold til & ivareta pasienter med LKG spalte, men er ogsa viktig med hensyn til evt. neste
graviditet. I noen familier ser vi ogsa en opphoping av genvarianter assosiert med gkt risiko
for spalter (Stuppia et al., 2011). En konsultasjon med genetisk veileder kan vare nyttig og
avgjerende for & fremme aktuelle tiltak ved samarbeid med fastlegen for a forebygge
forekomsten av LKG spalte i neste graviditet. Vitamintilskudd kan for eksempel veere viktig i
forebygging av spalter hos fremtidige barn (Stuppia et al., 2011). I tillegg kan inntak av minst

400 pg folsyre per dag far og etter unnfangelse redusere risikoen for at barnet blir fgdt med
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isolerte leppespalter (med eller uten ganespalte) (Lie, 2009). Likeledes kan inntak av

multivitaminer omkring unnfangelse redusere risiko for leppespalte (Lie, 2009).

1.2.6 MESTRINGSTRO

Mestringstro omhandler personens evne til a handle pa en mate som gjar at personen oppnar
gnskede mal (Bandura, 1977). Tidligere forskning viser at det som man tenker rundt sin egen
evne til & mestre, er sveert avgjerende for hvor godt man klarer & mestre utfordringer (David
et al., 2007; Watson et al., 2001). Mestringstro har pavirkning pa hvor mye man prgver a
mestre utfordringer og vanskeligheter nar man starter med denne prosessen (Bandura, 1977).
Den kan videre pavirke valg av aktiviteter, settinger og forventninger om lykke og suksess.
Med andre ord pavirker mestringstro hvordan mennesker faler, tenker og handler (Bandura,
1977). Mestring er personens opplevelse av a ha krefter til & mgte utfordringer i livet og ha
kontroll over livet sitt. Det innbefatter ogsa & kunne skille mellom det man kan endre p4, det
man ma leve med og det man har innflytelse pa og kan kanskje endre (Vifladt et al., 2004).
Med andre ord er mestring opplevelse av & ha kognitiv, emosjonell og instrumentell kontroll,
altsa kontroll over egne tanker og falelser (Havik, 1989). Dette kan reflekteres over personens

selvbilde, selvfalelse og selvtillit (Stang, 2018).

1.2.7 UNGDOMSALDEREN

Vi snakker ofte om at ungdomsalderen begynner ved puberteten, i 10-13 arsalderen og
avsluttes i 18-22 arsalderen (Santrock, 2005). Innledningen av ungdomsalderen er preget av
en kraftig biologisk utvikling i kroppen (Santrock, 2005). Puberteten innebarer vekstspurt,
gkt og/eller redusert kroppsfett og gkt muskelmasse, kjgnnsmodning og relativt store
hormonelle endringer (Archibald et al., 2003). Endringer i hormoner kan pavirke emosjoner
og falelser hos ungdommer. I ungdomsalderen far man ogsa gkt kognitiv kapasitet som
skyldes forandringer i hjernens struktur (Kvalem & Wichstrgm, 2007). | tillegg utvikles det
sosiale kognisjoner, og en gker evnen til a tenke abstrakt, idealistisk og logisk (Santrock,
2005).
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| denne perioden er ungdommene opptatt av a finne ut hvem de er og hva de skal gjare i livet,
hvor selvforstaelse og selvbilde er sentrale aspekter. Selvforstaelse er den kognitive
representasjonen som en ungdom har av seg selv (Santrock, 2005). Ungdommer blir flinkere
til & ta med kontekstuelle eller situasjonsmessige faktorer nar de beskriver seg selv (Santrock,
2005). Likeledes utvikler ungdommene sitt selvbilde avhengig av relasjoner og kontekster de
star i. Utvikling av selvbilde hos ungdom kan pavirkes av vurdering av eget fysisk utseende,
sosial kontekst, familie og jevnaldrende (Harter, 1990a). Godt selvbilde kobles ofte med
positive emosjoner som glede, mens negative emosjoner som tristhet assosieres ofte med lavt
selvbilde (Santrock, 2005). Negative emosjoner kan reflektere mer alvorlige problemer, som
psykiske vansker (Santrock, 2005). Overgang fra barnetrinnet til ungdomstrinnet kan gke

alvorligheten av psykiske utfordringer (Santrock, 2005).

Utseende og spesielt det a ikke skille seg ut, er et sentralt aspekt i evaluering av sosial og
psykologisk tilpasning hos ungdom (Frisén et al., 2015). | ungdomstiden blir det mer fokus pa
utseende, og det & skille seg ut blir en ekstra belastning (Rumsey & Stock, 2012; Rumsey &
Harcourt, 2004; Santrock, 2005). Ungdommer er saledes i en spesielt sarbar situasjon i
forhold til & oppleve lav tilfredshet med eget utseende, spesielt hvis de er fgdt med
malformasjon i ansiktet (Rumsey & Stock, 2012).

| ungdomsalderen skjer ogsa en emosjonell utvikling, hvor ungdommene begynner & utvikle
selvreguleringsstrategier for & handtere stress, og regulere hvordan de uttrykker emosjoner i
overensstemmelse med vanlige normer (Santrock, 2005). Biologiske kjgnnsforskjeller
mellom gutter og jenter spiller rolle for emosjonelle utviklingen hos ungdom. Det viser seg at
jenter kan ha lavere selvbilde enn det hos gutter i ungdomsalderen (Park, 2003). Dette er noe
som ikke ble funnet mellom gutter og jenter i barndommen (Robins et al., 2002). Arsaken er
litt uklar, men det er mye forskning som peker pa at dette kan skyldes den biologiske
forskjellen mellom jenter og gutter i ungdomstiden (Harter, 1993; Larsen & Buss, 2010; Park,
2003). Den fysiske utviklingen i ungdomsalderen kan oppleves mer positivt hos gutter enn det
blant jenter (Park, 2003; Robins et al.,2002). | tillegg kan kulturelle verdier og holdninger til
kjennsroller ha innflytelse pa emosjonelle utviklingen hos ungdommer (Brody, 2000). Det
viser seg at i noen kulturer kan det vaere stgrre sosial press pa gutter enn det pa jenter. Guttene
kan for eksempel fale det vanskelig a vise falelser og emosjoner i noen kulturer (Brody,
2000).
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Sikker tilknytning og god relasjon med foreldre er viktig og positiv for ungdommens sosiale
kompetanse og velvare. Dette er noe som kan reflekteres i selvtillit, emosjonell tilpasning og
fysisk velveere (Santrock, 2005). Likeledes er gode relasjoner til jevnaldrende ngdvendige for
normal sosial utvikling i ungdomsalderen. Sosial aksept fra jevnaldrende er viktig for a bygge
opp et godt selvbilde (Harter, 1990b). Avvisning fra jevnaldrende kan bidra til utvikling av
psykiske vansker (Kupersmidt & Coie, 1990; Kvalem & Wichstrgm, 2007).

Hos noen ungdommer gker tendensen til & veere mer selvstendig, som en naturlig del av
lgsrivingen fra foreldrene (@iestad,2014). Ungdommens selvtillit kan pavirkes av foreldrenes
overdrivende bekymring for barna sine (Risnes, 2020). Av og til kan bekymring hos
foreldrene overfares til barna og pavirke selvtillit uten at de er klar over det (Risnes, 2020).
Dette kan veere hemmende og pavirke barnets selvstendighet og evne til & mestre situasjonene
selv (Risnes, 2020).

1.2.8 UNGDOM MED LKG SPALTE

Ungdommer fadt med LKG spalte kan sta overfor bade psykososiale utfordringer og darlig
oral helse. Darlig oral helse kan pavirke selvbilde negativt og videre evnen til & opprettholde
sosiale relasjoner (The Department of Health, 2012). Oral helsetilstanden er assosiert med
personens sosiale relasjoner (Guarnizo-Herrefio & Wehby, 2012). Den kan veere assosiert
ogsa med sosialt avvist og redusert selvtillit og psykososialt velvare (Guarnizo-Herrefio &
Wehby, 2012). En god oral helse er viktig for & fremme selvtillit og god psykososial utvikling
(Guarnizo-Herrefio & Wehby, 2012).

Darlig justert kjeve og tannsettet, og begrenset tilgang til rengjgring etter kirurgisk
behandling er ofte vanlig blant barn og ungdom med LKG spalte (Ahluwalia et al., 2004;
Cheng et al., 2007; Parapanisiou et al., 2013). I tillegg star ungdommer med spalte overfor
flere utfordringer med & opprettholde god munnhygiene, noe som gker plakkniva pa
tannoverflatene og dermed gker risikoen for periodontale sykdommer (tannkjattsykdommer)
og tannkaries (Bragger et al., 1985). Dette skyldes ogsa at tannregulering komplisere
munnhygiene prosedyrene, hvor det er behov til flere tannpleiemidler og instruksjoner for a

oppna god munnhygiene (Zachrisson & Zachrisson, 1972).
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Fysisk velvaere kan pavirkes av smerter og ubehag i tennene og munnen, noe som kan
begrense evnen til & spise, tygge, bite, gape og kan gke sgvnproblemer (Leao & Sheiham,
1996). Likeledes kan estetiske problemer knyttet til tannstillinger begrense evnen til a smile
og snakke. Videre kan tale- og sprakvansker som skyldes problemer med nasalitet og
tannstilling, gjere seg gjeldende i barndommen og vedvare inn i ungdomsalder og dermed
begrense evnen til & snakke tydelig (Leao & Sheiham, 1996; Terdal & Kjgll, 2010).

| ungdomstiden star mange spalte pasienter overfor a velge om a gjennomfare
sekundzroperasjoner for a endre tannstilling og bittforhold og ansiktsutseende (Rumsey &
Harcourt, 2005). | noen tilfeller har disse ungdommene ikke andre muligheter enn &
gjennomfare operasjonen, hvor utseende korrigeres, og fysiske vanskeligheter med tann og
bittforhold blir forsakt korrigert. I andre tilfeller orker ungdommene ikke & gjennomfare flere
operasjoner, eller har tilpasset seg tilstanden og er forngyde med utseende (Rumsey &
Harcourt, 2005). Det a ikke klare a mestre situasjonen og ta en avgjgrelse kan pavirke

personens tro pa seg selv, selvtillit og psykososiale forholdet (Risnes, 2020).

Barn og ungdom med spalte er mindre forngyde med utseende enn unge voksne med LKG
spalte (Endriga & Kapp-Simon, 1999; Turner et al. 1997; Marcusson et al., 2001). Det a veere
annerledes kan fare til ugnsket sosial oppmerksombhet, erting, mobbing, ugnskede spgrsmal
fra andre, og falelse av «utenforskap» (Rumsey & Harcourt, 2005). De negative reaksjonene
som ungdommene med spalte opplever i hverdagen kan fare til angst, depresjon, og darlig
selvbilde (Bernstein & Kapp, 1981; Smith, 1997; Thompson & Kent, 2001).

Det er vist at sosial unngaelsesatferd, sosialt tilbaketrukne og sosial avvisning er hgyere blant
mennesker fgdt med spalte enn andre (Kapp-Simon et al., 2005; Rumsey & Bull, 1986;
Rumsey et al., 2002; Harper & Richman, 1978; McWilliams & Paradise, 1973; Peter &
Chinsky, 1974; Richmen & Millard, 1997). Ifglge Pillemer & Cook (1989) tar barn og
ungdommer mindre initiativ til sosial kontakt pa grunn av at de i sterre grad forventer
avvisning fra omgivelsene. Erfaringer som ungdommer med spalte kan oppleve med a bli
utstatt eller ertet for sitt utseende farer til en negativ sirkel og sosial tilbaketrekning (Lunde &
Frisen, 2011; Turner et al., 1997). Likeledes opplever ungdommer med LKG spalte & ikke
veere forngyde med talen, evnen til & snakke, og hvordan andre forstar hva de sier (Strauss et
al., 1988).
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Psykososialt velveere kan variere blant ungdommer, hvor stgtte og miljefaktorer spiller en
viktig rolle. Positive sosiale erfaringer har stor betydning for emosjonelt velvare og kan
styrke tilfredsheten med utseende (Feragen, 2009; Holsen et al., 2001; Keefe & Berndt, 199;
Berger & Dalton, 2009; Clifford et al., 1972; Bjornsson & Agustsdottir, 1987; Slifer et al.,
2003). Ifelge Masnari et al. (2013) har ungdommer med spalte like stor grad av sosial statte
fra venner, sammenlignet med jevnaldrende. Kvaliteten pa relasjoner og sosiale aksept er
sveert viktig for ungdommene, serlig fra foreldre og jevnaldrende. Ungdom som rapportere
stattende relasjoner har mer konsistente og positive oppfatninger av seg selv og eget utseende
(Keefe & Berndt, 1996; Kapp, 1979; Leonard et al., 1991; Persson et al., 2002).

| henhold til Hunt (et al., 2005) har noen av de tidligere publiserte forskningsartiklene
betydelige metodiske begrensninger, blant annet er den psykososiale vurderingen knyttet til
oral spalte, mangelfull beskrevet i flere av artiklene. Likeledes peker Stock & Feragen (2016)
pa at tidligere forskning har tatt lite hensyn til hvordan de ulike funnene og helse
dimensjonene kan pavirke og overlappe hverandre. En psykososial vurdering kan veere viktig
for & gi et mer helhetlig bilde, og ikke se pa de ulike helse dimensjonene isolert (Stock &
Feragen, 2016; Topolski et al., 2005; Damiano et al., 2007).

Noen andre forskere har fremhevet det a ha en helhetlig vurdering av ungdom med spalte
gjennom & ha en psykososial vurdering, samtidig som en ser dette i sammenheng med oral
helse (Broder & Wilson-Genderson, 2007; Jokovic et al., 2002; Jokovic et al., 2004). En slik
tilneerming kan hjelpe helsepersonell og klinikere til 8 komme med bedre behandlingstilbud
basert pa pasientens perspektiv (Ralstrom, 2010). Pa bakgrunn av dette kan det veere nyttig a
ha en oppsummerende oversikt over dagens forskning og kunnskap om ungdommer med
LKG spalte. Det blir bade viktig og interessant a utforske aktuelle tematikk og forskning

systematisk.
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2. HENSIKT OG PROBLEMSTILLING

Hovedmalet med foreliggende undersgkelse er & oppsummere dagens kunnskap om
rapporterte psykososiale utfordringer hos ungdommer med LKG spalte. Videre a se dette i
sammenheng med ungdommenes orale helse, med sikte pa a fa et helhetlig bilde av

ungdommens rapporterte psykososiale utfordringer.
Folgende problemstilling sgkes besvart i undersgkelsen:
«Hvilke psykososiale utfordringer rapporterer ungdom med LKG spalte?

«Hvilken sammenheng er det mellom ungdommenes orale helse og rapporterte psykososiale

utfordringer?

3. METODE

| dette kapitlet presenteres den metodiske tilneermingen som er brukt i foreliggende studie.
Det vil bli gjort rede for hvordan undersgkelsen er gjennomfart inkludert datainnsamling, og
dataanalyse. Videre vil det beskrives hvordan validiteten og reliabiliteten er ivaretatt. Til slutt

vil etisk hensyn knyttet til studien bli gjort rede for.

Denne studien benytter kvantitativ metodisk tilneerming. Kvantitativ metodisk tilngerminger er
spesielt egnet for & kartlegge, se pa sammenhenger, belyse arsak- virkning og male effekt av
tiltak (Drageset & Ellingsen, 2009). Begrunnelsen for a velge kvantitativ metodisk tilnerming
er at den godt egnet til hensikten og problemstillingen i denne studien. I denne studien
forsgker man & komme med gyldige og generelle konklusjoner om rapporterte psykososiale
utfordringer blant ungdom med LKG spalte. Samtidig a fa et bredt og helhetlig innblikk i
kunnskap om den ungdomsgruppen man har fokus pa. Problemstillingen i denne studien har
klart formulerte og presise forskningssparsmalene, og operasjonaliserte sentrale begreper.
Dette er noe som gjgr at kvantitativ tilnserming er velegnet til & kunne besvare
problemstillingen (Drageset & Ellingsen, 2009). | tillegg forsgker man a finne
sammenhengen mellom oral helse og rapporterte psykososiale utfordringer. Kvantitative
primeerstudier kan bidra for a finne denne sammenhengen ved a finne deskriptive data (Gelo
et al., 2008).
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3.1 VALG AV FORSKNINGSDESIGN

For & kunne besvare undersgkelsens problemstillinger er det valgt & bruke litteraturstudie som
metode.

En litteraturstudie er et forskningsdesign som oppsummerer forskningslitteraturen som er
tilgjengelig om et tema. Den kan frembringe innsikt i relevant kunnskap innenfor omrade, og
er ofte det farste leddet i et starre forskningsprosjekt (Aveyard, 2019; Jesson et al., 2011).
Metoden sgker & systematisere og gi en oversikt over eksisterende kunnskap om det gitte
emne for & finne frem til gyldige konklusjoner ved a bruke systematisk tilneerming. Det er
alltid behov for oppdatert kunnskap, erfaring, vurdering og informasjon innen helse og
sosialfeltet, fordi samfunnet utvikler seg hele tiden mot en evidensbasert praksis (Arksey &
O"Malley, 2005; Jesson et al., 2011; Purssell & McCrae, 2020). Ved a benytte litteraturstudie
kan en klare & besvare definerte og klare problemstillinger, finne valide konklusjoner,
identifisere kunnskapshull og belyse eventuelle behov for videre forskning innen feltet
(Aveyard, 2019; Purssell & McCrae, 2020).

Begrunnelse for valg av litteraturstudie er, for det fgrste at denne undersgkelsen har en klar og
definert problemstilling som kan besvares ved a gjennomfare litteratursgk etter relevante
artikler. For det andre har denne undersgkelsen som mal a oppsummere dagens kunnskap og
fa en oversikt over forskning innenfor dette temaet. Dette er noe som kan implementeres ved
bruk av litteraturstudie. For det tredje kan undersgkelsen bidra til & lgfte frem evidensbasert
kunnskap om ungdom med LKG spalte. Derfor er det hensiktsmessig a tilegne seg denne

oversikten fgr en setter i gang med originale forskningsprosjekt.

Litteraturstudie har ulike former som blant annet tradisjonell (narrativ) og systematisk
litteraturstudie. Tradisjonelle (narrativ) litteraturstudien har hensikt til a fa en bred forstaelse
og oversikt over feltet, mens systematiske litteraturstudien egner seg til definerte
forskningsspgrsmal og problemstilling (Jesson et al., 2011). En litteraturstudie kan
gjennomfgres med 14 ulike type reviews som bestemmer hvor bredt og omfattende
litteratursgk skal veere (Grant & Booth, 2009). Aveyard (2019) hevder at en ren empirisk
litteraturstudie er en sveert omfattende metode og trenger strenge og omfattende krav for a

gjennomfares. Nar det ikke er mulig a gjennomfare en full systematisk oversikt pa bakgrunn
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av begrensninger i tid og ressurser som et masterprosjekt har, kan en jobbe malrettet for en
litteraturstudie med systematisk tilnaerming (Aveyard, 2019, s. 10-11). Derfor falt valget pa a
utfare en litteraturstudie med systematisk tilnzerming.

3.2 SYSTEMATISK TILNAERMING

Ifelge Aveyard (2019) er det viktig at litteraturstudie med systematisk tilneerming foretas pa
en etterprgvbar og systematisk mate for a ivareta palitelighet av resultater og konklusjoner.
Systematisk tilneerming utfgres etter angitt format eller etter et sett med prinsipper (Aveyard,
2019; Purssell & McCrae, 2020; Jesson et al., 2011). Det er for & sikre at litteraturstudie er
uttgmmende, og mer enn bare et utvalg av tilfeldige artikler som har blitt plukket for &
forsterke argumentet forskeren gnsker @ komme med (Aveyard, 2019; Purssell & McCrae,
2020; Jesson et al., 2011). Systematisk tilnzerming innebzrer a identifisere inklusjons- og
eksklusjonskriterier, utvikle sgkestrategi og utfare litteratursek. Videre innbefatter det a
identifisere, kritisk vurdere, og analysere relevante studier som besvarer problemstillingen
(Aveyard, 2019; Purssell & McCrae, 2020; Jesson et al., 2011). En tilneermet systematisk
litteraturstudie som er produsert av Cochrane Collaboration er mest kjente metoden som

gjennomfares etter en streng protokoll (Aveyard, 2019).

Begrunnelsen til & velge systematisk tilneerming i denne undersgkelsen er for a finne aktuelle
studier som bidrar med nyttig kunnskap og er av god kvalitet. Foreliggende undersgkelsen
baserer seg pa en systematisk og planmessig fremgangsmate som falger Cochrane
Collaboration (Henderson et al., 2010). Det er formulert forskningsspgrsmal, samlet inn data
etter systematisk protokoll og sgkestrategi, utfart kritisk vurdering av datamaterialet med
spesifikke prosedyrer og analysert og fortolket datamaterialet. Hver fase pa denne
systematiske tilneermingen har som krav at det gjennomfares pa en ngyaktig og
dokumenterbar mate. | tillegg vil fasene utfares pa en refleksiv mate, og kan etterpraves om
ngdvendig. Dermed kan litteratursgk basert pa disse prosedyrene gi kvalitetssikret funn og en
god innsikt i eksisterende kunnskap. Noe som bidrar til & besvare undersgkelsens

problemstilling.
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3.3 FORMULERING AV PROBLEMSTILLING

Farste steget i en tilneermet systematisk litteraturstudie er a identifisere en problemstilling
som vil fungere som en guide gjennom datainnsamling og skriveprosessen av studien.
Samtidig a gi klart fokus og indikasjon pa type litteratur som kreves for a svare pa
problemstillingen (Aveyard, 2019; Jesson et al., 2011).

Det er valgt & formulere problemstillingen som et forskningssparsmal. Ifglge Aveyard (2019)
ber forskningsspersmal i problemstillingen veere fokusert, men ikke veldig spisset, klart
formulert og kunne besvares i forskningslitteraturen (Aveyard, 2019). For a formulere
problemstillingen tydelig og presist er det brukt PICo verktgyet. PICo hjelper med a klargjare
sparsmalet for litteratursgk (Helsebiblioteket.no, 2016a; Purssell & McCrae, 2020). Det er
benyttet PICo typen fordi den er godt egent til forskningsspgrsmalet som dreier seg om
sammenheng, se tabell 1. PICo refererer til P for populasjon/pasient, | for interesse fenomen,

og Co for kontekst/sammenheng.

Tabell 1: PICo verktgy for problemstilling

P; Pasient/ Problem/ Ungdom med LKG spalte

Populasjon

I; Fenomen av interesse/ | Psykososiale utfordringer
Erfaring/ Opplevelse

Co; Kontekst/ Oral helse

Sammenheng

Formulering av problemstillingen har flere ganger blitt revidert og utviklet gjennom
arbeidsprosessen, gjennomgang av litteraturen om temaet og diskusjonen med veiledere, noe
som farte til en tilfredsstillende og ngyaktig problemstilling. I henhold til Grenness (2020) er

det & justere og korrigere en problemstilling ikke uvanlig.

Til slutt er alle sentrale begreper i problemstillingen operasjonalisert; psykososiale
utfordringer, oral helse og ungdom. Definering og operasjonalisering av begrepene i
problemstillingen ma gjares far sgkeprosessen starter. Dette er viktig for & gjere de sentrale
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begrepene mest mulig presise og avdekkende for det man gnsker a undersgke (Drageset &
Ellingsen, 2009).

3.4 DATAINNSAMLING

Dette er en sentral fase i undersgkelsesprosessen. Datamaterialet i denne undersgkelsen vil
veere sekundaerdata som innebaerer & samle inn allerede eksisterende data fra publiserte

artikler.

Ettersom mye er publisert om LKG spalte, er det viktig & avgrense sgket og fastsette
inklusjons- og eksklusjonskriterier som er samstemte med studiens problemstilling.
Datainnsamling innebzrer ogsa valg av databaser, og identifisering av sgkeordene som vil
vaere fgrende for a lage en sgkestrategi, utfare sgket og finne aktuelle vitenskapelige artikler.

Det er ogsa viktig & dokumentere datainnsamlingsprosess for a sikre etterprgvbarheten.

3.4.1 ELEKTRONISKE DATABASER

Denne studien baserer seg pa funn fra empiriske data identifisert i relevante databaser. Derfor
er det sentralt & identifisere relevante databasene far man begynner med litteratursgket. Etter
gjennomgang av kategorier av databasene som finnes pa universitetshiblioteket er det valgt &
bruke databasen PubMed fra kategorien medisin og odontologi. | tillegg er det valgt
databasen PsycINFO fra kategorien psykologi og pedagogikk. Grunnen til valg av disse to
databasene er at de dekker en stor bredde av forskning innen valgte tema, samt at de dekker
bade medisinske-, helsefaglige- og psykologiske artiklene, noe som er relevant for tema og
problemstillingen. Antall databaser er valgt fordi disse ansees a vaere mest aktuell for

problemstillingen.
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3.4.2 INKLUSJONS- OG EKSKLUSJONSKRITERIER

Det er ngdvendig a fastsette kjennetegn og kriterier som bidrar til a veilede og fokusere
litteratursgk. Disse kriteriene utgjer bakgrunn for hvorfor de utvalgte artiklene er blitt
inkludert i denne studien. Sgkene er avgrenset til konkrete kvalifikasjonskriterier som gjelder
sprak, tidsperiode, metode, land/ omrade, publikasjonstype og fokusomrade, som er
dokumentert i tabell nr. 2. Begrunnelsen for de valgte inklusjonskriteriene er presentert

nedenfor.

1. Denne undersgkelsen inkluderer publiserte artikler som er begrenset til engelsk sprak.
Begrensingen i spraket er gjort med bakgrunn i a kunne tolke og vurdere litteratur pa
et gjenkjennbart og forstaelig sprak, samt at de fleste vitenskapelige arbeid er publisert
pa engelsk.

2. For asikre seg at valgte litteratur og forskningsartikler kan gi helhetlige, oppdaterte og
omfattende funn, er det valgt & inkludere vitenskapelige artiklene publisert i en
tidsperiode fra 2010 til 2021.

3. Kuvantitative vitenskapelige artikler blir inkludert for & kunne besvare
problemstillingen.

4. Pasientene med spalte far behandling i flere faser. For a spesifisere sgket vil det
inkluderes vitenskapelige artikler med studier som er utfart i den vestlige verden (i-
land) som for eksempel Finland, Storbritannia, USA, Tyskland, Nederland, Ungarn og
Norge. Altsa land med levesett og et helsevesen som har overfgringsverdi til Norge.
Hvor utvalget i studiene har fatt relativt lik behandling siden de aller fleste vestlige
land falger internasjonalt anerkjente behandlingsprotokoller.

5. For a forsikre at inkluderte vitenskapelige artiklene er i trad med oppgavens tema og
problemstilling, skal alle inkluderte artiklene omhandle ulike psykososiale
utfordringer knyttet til oral helse, og LKG spalte.

6. Fokusomrade pa de inkluderte studier er ungdom med ikke syndromisk spalte. Dette
er valgt fordi disse ungdommene ikke har andre sykdommer knyttet til et syndrom,
som kan i tillegg komplisere psykososiale utfordringer og orale helse hos ungdom

med spalte.
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Tabell 2: Inklusjon og eksklusjonskriterier for litteratursgket

Kvalifikasjonskriterier

Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

Sprak Engelsk Andre sprak

Tidsperiode 2010-2021 Artikler publiserte far 2010
0g etter desember 2021

Metode Kvantitativ Kvalitativ, Systematisk

oversikt,

litteraturgjennomgang

Omrade studien ble

utfarti

Land fra den vestlige verden (i-
land)

Andre Utviklingsland (u-
land)

Publikasjonstype

Vitenskapelige artikler med
fagfellevurdering relatert til

temaet

Bgker, masteravhandlinger,
populervitenskapelige
artikler ikke relatert til

temaet

Fokusomradet

Empiriske studier med
hovedfokus pa psykososial og
oral helse hos ungdommene med

ikke- syndromisk LKG spalte

Studier som fokuserer pa
syndromisk LKG spalte og
andre aldersgrupper enn

ungdom
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3.4.3 SOKEORD

Et viktig steg i datainnsamlingsprosess er a identifisere sgkeord og foreta flere provesgk.
Dette vil bidra til & finne gode og konkrete sgkeord, og evaluere mulig behov for endringer.
Det er avgjerende a tenke gjennom mulige relevante sgkeord, og begreper som vil dekke alle
aspektene ved forskningssparsmalet. Aveyard (2019) har pekt pa viktigheten av & identifisere
sgkeordene pa grunn av at journalartikler blir indeksert ved hjelp av sgkeord nar de er

indeksert og lagt inn i en database.

Farste steget er a identifisere sentrale begreper i problemstilling som skal kombineres i
litteratursgk. Sgkeordene blir bestemt basert pa operasjonaliserte sentrale begreper i
problemstilling. I denne undersgkelsen er begrepene leppe- kjeve- ganespalte, psykososiale
utfordringer, og oral helse viktigste elementene som skal kombineres i sgking. Neste steget er
a finne synonymer for begrepene. Siden like tema og spgrsmal kan forklares og kategoriseres
ulikt av forskjellige forskere, er bruk av ulike synonymer til sgkeordene viktig for & finne
mest mulige relevante artikler (Aveyard, 2019). For a finne relevante sgkeord er det
kombinert bruk av bade tekstord og emneord. Tekstord finnes i tittel, sammendrag eller hele
teksten, mens emneord er standardiserte ord. Det er brukt ordbgker for & finne tekstord og
synonymer av sentrale begrepene i problemstillingen. For eksempel er sgkeordene Lip cleft
palate og Orofacial cleft synonymer for LKG spalte. | tillegg er det utfart flere prevesgk pa
databasene og hurtig gjennomlesning av sammendragene som virker a veere relevante til
temaet. Dette har gitt nye innspill til sgkeord. Her klarte man for eksempel & finne sgkeordene

Psychological, Emotional og Self- Esteem som er synonymer for psykososial.

Videre er det brukt MeSH som kontrollverktay for a finne relevante emneord. Ved bruk av
MeSH klarte man a finne emneord med en avklaring pa disse begrepene. Dette verktgyet gir
standardiserte sgkeord som brukes pa de fleste databasene og inkluderer mulige synonymer
for sgkeordet. Pa denne maten trenger man ikke a ha med alle synonymer og stavelses former
av begrepet man sgker etter. Utprgving av sgkeord i databasene og bruk av MeSH har bidratt
med & formulere endelige sgkeord. Det er brukt bare engelske sgkeord ved sgking fordi

databasene er organisert og etablert pa engelsk spraket.

Side 22



| denne prosessen gnsket man gjerne a kunne radfere seg med bibliotekaren for & finne
relevante sgkeord. Det anbefales & ha veiledning fra spesialtrente bibliotekarer ved
litteraturseking (Folkehelseinstituttet, 2022). Dessverre ble denne tjenesten avlyst pa
universitetshiblioteket da det ble utfart litteratursgk. Likevel deltok man pa kursene om
litteratursgk ved studielgpet og man radfarte seg med veilederne, noe som bidro til &

systematisere og finne relevante sgkeord.

For a systematisere sgkeordene er det brukt P1Co verktay for sekeord som er dokumentert i
tabell nr.3. Disse sgkeordene bidrar til at sgkestrategien i denne undersgkelsen kan fange opp

alt som omfattet temaet og som er relevante materialet pa en strukturert mate.

Tabell 3: PICo verktey for sgkeord

P; Pasient/ Problem/ I; Fenomen av interesse/ Co; Kontekst/
Populasjon Erfaring/ Opplevelse Sammenheng
Oral health
Cleft lip Psychosocial Intervention
Cleft palate Psychosocial Functioning Dental health
Lip cleft palate Social Interaction
Non- syndromic lip cleft Social Isolation
palate
Psychology

Orofacial cleft
Psychosocial

Social
Emotional
Psychological
Self- Esteem

Anxiety
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3.4.4 SOKESTRATEGI

Systematisk sgkestrategi er en sentral fase for a kunne sikre omfattende og systematisk
litteratursgk, som dermed medfarer a finne relevante datamaterialet til undersgkelsen.
Sekestrategien i undersgkelsen skal utfgres basert pa valgte databasene, inklusjon og
eksklusjonskriterier og identifiserte sgkeordene. Farste steget er a planlegge sekestrategien.
For & sikre best mulig planlegging av sgkestrategien er det brukt PICo verktgyet for a lage

sgkestrategi, som er dokumentert i tabell nr. 4.

Tabell 4: PICo verktey for sgkestrategi

P; Pasient/ 1. Sgk med tekstord i tittel og abstrakt: (cleft lip OR cleft palate
Problem/ OR orofacial cleft OR lip cleft palate OR non-syndromic lip
Populasjon cleft palate)

2. Sgk med emneord (standardiserte ord): (Cleft Palate OR Cleft

Lip)

3. 10R2
I; Fenomen av 4. Sgk med tekstord i tittel og abstrakt: (psychosocial OR social
interesse/ OR psychology OR psychological OR anxiety OR emotional
Erfaring/ OR self- esteem)
Opplevelse 5. Sek med emneord (standardiserte ord): (Psychosocial

Intervention OR Psychosocial Functioning OR Social

Interaction OR Social Isolation OR Psychology OR Anxiety)

6. 40R5
Co; Kontekst/ 7. Sek med tekstord i tittel og abstrakt: (oral health OR dental
Sammenheng health)

8. Swk med emneord (standardiserte ord): (Oral Health)
9. 7O0R8

PICo kombinert 10. 3 AND 6 AND 9
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Neste steget er & implementere sgkestrategien pa databasene. Kommandoene «OR» og
«AND» er brukt for 4 oppna god kombinasjon av sgkeordene som bidrar til 4 fa presise og

relevante treff. Dette har bidratt til & fa kunnskapsrikt funn til & besvare problemstillingen.

Kommandoen «OR» er brukt mellom sgkeordene i samme sgkefeltet som er synonymer for
samme begrep. Dette vil utvide sgke og gjer det mulig a fa flere treff som handler om
begrepene. For eksempel er det brukt «OR» mellom sgkeordene “cleft lip” OR “cleft palate”
for & inkludere alle artikler som har brukt disse sgkeordene og dermed gke sjansen for
relevante treff. Kommandoen «AND» er brukt mellom de ulike sgkefeltene for & kombinere
sgket mellom sgkeordene. Dette vil avgrense sgket og inkludere artikler som omhandler alle

sgkefeltene.

For det farste er det sekt med sgkeordene til begrepet leppe- kjeve- ganespalte. | det farste
sokefeltet er det sgkt med sgkeordene (tekstord) som finnes i titlene og abstraktene.
Sekeordene i forste sokefeltet er “cleft lip”, “cleft palate”, “lip cleft palate”, “non-syndromic
lip cleft palate”, og “orofacial cleft”. Det er brukt kommandoen «OR» mellom disse
sgkeordene. | det andre sgkefeltet er det brukt sgkeordene som er emneord (standardiserte
ord) og de er “Cleft Palate” og “Cleft Lip”. Her er det ogsa brukt kommandoen «OR» mellom
disse to sgkeordene. | det tredje sgkefeltet er det farste sgkefeltet og det andre sgkefeltet

kombinert sammen med kommandoen «OR».

For det andre er det sgkt med sgkeordene til begrepet psykososiale utfordringer. | sgkefeltet
nr. 4 er det sgkt med disse sgkeordene som er kombinert sammen med kommandoen «OR»:
“psychosocial”, “social”, “psychology”, “psychological”, “anxiety”, “emotional”, “self-
esteem”. Disse sekeordene er tekstord som finnes i titlene og abstraktene. I sgkefeltet nr. 5 er
det sgkt med sgkeordene som er emneord og de er ogsa kombinert med kommandoen «OR».
Sekeordene er “Psychosocial Intervention”, “Psykososial Functioning”, “Social Interaction”,
“Social Isolation”, “Psychology”, “Anxiety”. I sekefeltet nr. 6 er det kombinert sammen

sgkefeltene nr. 4 og 5 med kommandoen «OR.

For det tredje er det sekt med sgkeordene til begrepet oral helse. | sgkefeltet nr. 7 er det brukt
tekstord som er kombinert sammen med kommandoen «OR»: “oral health™, “dental health™. |
sokefeltet nr. 8 er det sekt med emneordet “Oral Health”. Videre er det kombinert sammen

spkefeltene nr. 7 og 8 med kommandoen «OR» i sgkefeltet nr. 9.
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| sekefeltet nr.10 blir sgkefeltene nr. 3, 6 og 9 kombinert sammen ved bruk av kommandoen
«AND». Til slutt er sgket begrenset til inklusjonskriterier som er tidsrommet fra 2010 til
2021, spraket til engelsk, og malgruppe til ungdom. I tillegg er det gjort individuell tilpasning
ved sgking pa ulike databasene, da hver database har sin egen koding for sgking. Sgkene i

databasene ble dokumentert i vedlegg nr. 1, og vedlegg nr. 2.

Elektronisk sgk kan identifisere en del relevant litteratur, men det er aldri helt sikkert at man
kan fange opp all relevant litteratur ved bare a utfare elektronisk sgk (Aveyard, 2019). For
eksempel kan det hende at en relevant studie bruker andre begreper enn de elektroniske
sgkeordene man har brukt. Derfor er det viktig med et godt supplement gjennom handsgk. |
denne undersgkelsen er det gjennomgatt alle inkluderte artiklers referanselister, for a se om
det er noen studier som kunne veere relevante for problemstillingen. Denne metoden er en
effektiv mate for & utfare en handsgk som kalles snghallsampling (Greenhalgh & Peacock,
2005). 1 tillegg er det utfart handsgk gjennom lister for siterte studier (siteringssek) til hver
inkludert artikkel. Dette er en effektiv metode til & fange opp relevante artikler
(Folkehelseinstituttet, 2022).

3.5 DATAVALG

Datavalg og filtrering av sgketreffene er utfort i tre faser. | den farste fasen er det foretatt en
sortering av artiklene pa bakgrunn av titler og ngkkelordene til artiklene. Artikkelens tittel
sier ofte noe om temaet. | den andre fasen er filtreringen foretatt basert pa gjennomlesing av
abstraktene til artiklene som er inkludert i den forste fasen. | den tredje fasen er det utfert en
fulltekst lesing av artiklene som har blitt inkludert fra den andre fasen. For a forsikre god
vurderingen av de inkluderte vitenskapelige artiklene i den tredje fasen blir det gjennomfart
en kritisk vurdering av artiklene. Det er benyttet flytdiagrammet Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta Analyses (PRISMA) (Liberati et al., 2009). PRISMA
flytdiagrammet ble dokumentert i vedlegg nr. 3.

For kvalitetssikring er det viktig at flere vurderer og diskuterer beslutningene rundt valg av de
artikler som danner grunnlag for studien (Levac et al., 2010). For & gke kvaliteten av

undersgkelsen ble de utvalgte artiklene vurdert i fulltekst av masterstudenten som diskuterte
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det grundig med veilederen. Artiklene som innfridde inklusjonskriteriene, ble inkludert i

sammenstillingen. Til slutt ble det utfgrt handsgk.

Sekestrategien ble utfert pa valgte databasene, og sgket gav totalt 26 treff. Mer spesifikt var
det 24 artikler fra PubMed, og 2 fra PsycINFO. Artiklene ble importert til EndNote
(dataprogram for handtering av litteraturreferanser) for a ha oversikt over artiklene som er
sgkeresultat med litteraturreferanser. Etter gjennomlesning av titler til artiklene var 2 av
artiklene duplikater som ble eliminert. Deretter ble antall relevante titler redusert til 10.
Videre ble abstraktene til de 10 artiklene gjennomgatt. | denne prosessen ble det vurdert om
abstraktene til artiklene oppfyller noen inklusjonskriterier. Det ble eliminert 2 artikler som
inkluderte voksne. Videre ble det eliminert 4 artikler som hadde irrelevante abstrakter, som
for eksempel noen studier som kombinerte spalte pasienter med andre pasienter som hadde
andre sykdommer.

Totalt var det 4 vitenskapelige artikler hvor en utfgrte full gjennomlesning. Ved full
gjennomlesning av artiklene ble det vurdert om disse artiklene oppfyller alle
inklusjonskriterier til denne undersgkelsen. Deretter ble det utfert supplement handsgk. Det
ble identifisert 3 nye artikler som oppfylte alle inklusjonskriteriene i denne studien og ble
saledes inkludert i datamaterialet. Til slutt ble antall inkluderte artikler som utgjer

datamaterialet for denne studien 7 artikler.

Tabell 5: Oversikt over datavalg og filetering av sgketreffene

Antall vitenskapelige artikler funnet av sgkestrategi = 26

Fra antall databaser = 2

!

Gjennomgang av titler og ngkkelord for 26 vitenskapelige artikler
!
Antall ekskluderte vitenskapelige artikler = 2 pga duplikater
Antall ekskluderte vitenskapelige artikler = 14 pga irrelevante titler

Antall inkluderte vitenskapelige artikler = 10 pga relevante titler

l

Gjennomgang av abstrakter for 10 vitenskapelige artikler
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!

Antall ekskluderte vitenskapelige artikler = 2 pga voksne er inkludert i studien
Antall ekskluderte vitenskapelige artikler = 4 pga irrelevante abstrakter
Antall inkluderte vitenskapelige artikler = 4 pga relevante abstrakter

!

Full gjennomlesning av 4 vitenskapelige artikler

!

Antall ekskluderte vitenskapelige artikler =0
Antall inkluderte vitenskapelige artikler = 4

Supplement handsgk
1

Antall inkluderte vitenskapelige artikler = 3

Antall vitenskapelige artikler som danner grunnlaget for denne studien

(Elektronisk sgk + supplement handsgk) = 7

3.6 DATAANALYSE

Dette stadiet innebeerer & presentere en oversikt over alt datamaterialet og empiriske funn som
er gjennomgatt. Det vil gi grunnleggende oversikt over inkluderte artiklene og oppsummere

forskningsresultatene (Aveyard, 2019).

Inkluderte vitenskapelige artiklene er observasjonsstudier som har brukt ulike
fremgangsmater og forskningsdesign. Disse observasjonsstudiene involverer tverrsnittdesign,
kohortdesign og kliniske undersgkelser. Tabell nr. 6 viser en oversikt over metode og
studiedesign som er brukt pa de inkluderte vitenskapelige artiklene. De ulike studiene har
brukt ulike innsamlingsmetoder. Derfor er det viktig med & bruke analysemetode som gjare
det mulig & sammenligne funnene og finne sammenhenger mellom de inkluderte artiklene.
Farst er det utfart en kritisk vurdering av alle inkluderte artikler for kvalitetsvurdering, som er
dokumentert i tabell nr.7. Videre er det utfgrt tematisk analyse for & analysere funn i tabell

nr.8.
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Siden de inkluderte studiene har brukt ulike studiedesign og analyser er det brukt tematisk

analyse for a analysere resultatene fra studiene (Aveyard, 2019). Alle funnene fra inkluderte

vitenskapelige artiklene i denne undersgkelsen er kategorisert i vedlegg nr. 5. Her er

kjennetegnene av artiklene beskrevet som; artikkelens forfatter, ar, tittel, land, hovedmal,

malgruppe, design, hovedfunn og kvalitet. Samtidig blir valgte artiklene presentert og

organisert tematisk i kapitlet om hovedfunn. Videre blir hovedfunnene rapportert tematisk i

lys av & svare pa problemstilling. Dette vil bli presentert i eget kapitel i diskusjon.

Tabell 6: Oversikt over brukte studiedesignen i inkluderte artiklene

Artikkel

Studiedesign

Nolte et al., 2019

Prospektiv design, oppfalgingsstudie

Aleksieva et al., 2021

Prospektiv design, kohortstudie

Broder et al., 2017

Prospektiv design, longitudinell studie

Karki et al., 2021

Tverrsnittstudie

Sparreskjema & Klinisk undersgkelse

Ward et al., 20136

Tverrsnittstudie

Bos & Prahl, 2011

Tverrsnittstudie

Kortelainen et al., 2016

Tverrsnittstudie

3.6.1 KRITISK VURDERING

Dette steget inneberer a kritisk vurdere relevansen og kvalitet til vitenskapelige artiklene som

er funnet etter sgkeprosessen. Samtidig bidrar til & avdekke styrker og svakheter ved

artiklene, og avdekke hvilke artikler som har hgyest kvalitet i forhold til brukte metode. For

dette malet har man brukt sjekklister for kritisk vurdering fra helsebiblioteket

(Helsebiblioteket, 2016b). Disse sjekklistene er pa norsk spraket som finnes ogsa pa engelsk

spraket fra Critical Appraisal Skills Programme (CASP) (Critical Appraisal Skills

Programme, 2018). Inkluderte vitenskapelige artiklene har ulike studiedesign, derfor er det
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brukt sjekklister tilpasset studiedesign i hver artikkel. Sjekklistene inneholder flere kriterier

som vurderer kvaliteten pa studien og risikoen for systematisk feil.

Hver vitenskapelig artikkel ble kvalitetsvurdert etter tilpasset sjekkliste av to personer
(masterstudent og veileder). Artiklene ble klassifisert og gradert i henhold til oppfylte
kriteriene i sjekklistene. Det ble vurdert om studiene oppfylte hvert kriterium i sjekklistene
som falgende; (JA) hvis kriterium var gunstig oppfylt i studien, (UKLART) hvis kriterium
var delvis oppfylt eller hvis det ikke var klart oppfylt i studien, (NEI) hvis kriterium var ikke
oppfylt i studien.

Kvaliteten pa artiklene ble gradert som fglgende; hgy hvis 100% av kriteriene var oppfylt,
god hvis 99% - 75% av kriteriene var oppfylt, middels hvis 74% - 50% av kriteriene var
oppfylt, og lav hvis 49% - 25% av kriteriene var oppfylt. En oversikt over CASP score for

hver artikkel vises pa tabell nr.6.

Artiklene med lav kvalitet kan ekskluderes hvis det i utgangspunktet er mange artikler.
Imidlertid kan man inkludere dem hvis det er fa artikler som kan danne datamaterialet, og
hvis artiklene er relevante og kan besvare problemstilling (Aveyard, 2019). | samrad med
veiledere er det valgt & inkludere alle artiklene ettersom ingen av artiklene har hatt lav
kvalitet. Syv vitenskapelige artikler et overkommelig antall & inkludere i denne
undersgkelsen. Etter kritisk vurderingen har 3 av artiklene hatt god kvalitet og 4 artikler

middels kvalitet.

Tabell 7: Oversikt over CASP score og kvalitet for hver inkludert vitenskapelig artikkel

Artikkel CASP score Kvalitet
Nolte et al., 2019 90% God
Ward et al., 2013 60% Middels
Karki et al., 2021 60% Middels
Aleksieva et al., 2021 90% God
Bos & Prahl, 2011 70% Middels
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Kortelainen et al., 2016 70% Middels

Broder et al., 2017 80% God

3.6.2 TEMATISK ANALYSE

Etter kritiske vurderingen som er foretatt i forrige delkapitlet ble innholdet og resultatene fra
studiene kvalitetssikret. Pa dette stadiet skal hovedfunnene fra inkluderte studiene analyseres
tematisk. Dette er utfart basert pa Aveyard (2019) sin fremgangsmate. Tematisk analyse er
spesielt brukt for a se et starre bilde nar flere studier settes sammen. Pa grunn av variasjonen
av brukte metodene pa inkluderte studiene er tematisk analyse avgjgrende for & se
sammenhengen mellom funnene fra ulike studier. I henhold til Aveyard (2019) kan noen funn

fa en starre betydning sett i ssmmenheng med funn fra andre studier.

Det farste trinnet i tematisk analyse er & lage en oppsummering over temaene fra resultater i
alle inkluderte studiene. Det er utarbeidet en kort oppsummering eller profil for hver av
artiklene i form av tabell. Artiklene i tabellen er kodet med informasjon og hovedkategorier
som blant annet; malgruppe, metode, malet med undersgkelsen, stedet/landet prosjektet er
utfart pa, hoved emne som diskuteres i artikkelen i forhold til inkludering av psykososiale
utfordringer og oral helse. Det andre trinnet er a identifisere temaene som samsvarer med
problemstilling fra resultatene. Hver inkludert vitenskapelig artikkel har inneholdt flere
temaer som kan kombineres med temaene fra andre artikler. Det tredje trinnet er &
kategorisere like temaene under et hovedtema som oppsummerer det temaene handler om.
For eksempel, er det kategorisert alle temaene som handler om rapporterte emosjonelle

utfordringer under hovedtema om emosjonelt velvere.

Det fjerde trinnet er a kartlegge vitenskapelige artiklene som inneholder like temaene sammen
under relevante hovedtemaet. Det er utarbeidet en tabell som oppsummerer og presenterer
alle hovedtemaene som er identifisert fra hovedfunnene, hvor artiklene er sortert under
hovedtemaene, som er dokumentert i tabell nr. 8. Videre er det utarbeidet kartlegging av
hovedtemaene for a klargjgre hvordan studiene forholder seg til hverandre, som ble
dokumentert i vedlegg nr. 4, tabell nr. 9 og tabell nr. 10. Dette har samlet sett dannet

grunnlag for en endelig vurdering av datatilfanget i undersgkelsen.
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Tabell 8: Tematisk oversikt over inkluderte vitenskapelige artikler

Hovedtemaene fra hovedfunnene Vitenskapelige artiklene som inneholder
hovedtemaene
Orale symptomer Nolte et al., 2019

Karki et al., 2021
Aleksieva et al., 2021
Bos & Prahl, 2011
Kortelainen et al., 2016
Broder et al., 2017

Fysisk velvere Nolte et al., 2019

Karki et al., 2021
Ward et al., 2013

Bos & Prahl, 2011
Kortelainen et al., 2016
Broder et al., 2017

Emosjonelt velveere Nolte et al., 2019

Ward et al., 2013

Bos & Prahl, 2011
Kortelainen et al., 2016
Broder et al., 2017

Sosialt velvaere Ward et al., 2013
Kortelainen et al., 2016
Aleksieva et al., 2021

Skoleprestasjon Nolte et al., 2019
Aleksieva et al., 2021
Karki et al., 2021
Broder et al., 2017
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3.7 DATAKVALITET

God datakvalitet av resultatene i forskning er viktig fordi resultatene som er sant og riktig i
dag, kan bli utfordret av ny kunnskap i fremtiden nar det brukes andre perspektiver og
metoder (Postholm et al., 2018). Det er flere forutsetninger som ma veere til stede for at
datakvaliteten er god. Dataene ma basere seg pa vitenskapelige prinsipper for
sannhetsforpliktelse og logisk dregfting. Videre ma dataene vere samlet pa en systematisk
mate. Det er to overordnede kriterier for kvalitetsvurdering som kalles for reliabilitet og
validitet (Grgnmo, 2016). Det er alltid ngdvendig a ta hensyn til reliabilitet og validitet
uavhengig av hvilket forskningsdesign som anvendes.

Reliabilitet indikerer til hvor palitelige malinger i forskning er. Hay reliabilitet i en
undersgkelse inneberer & gi samme resultat dersom undersgkelsen gjentas (Halvorsen, 2008).
For & fremme reliabilitet i denne undersgkelsen er fremgangsmate for datainnsamling
presentert og dokumentert tydelig for & muliggjare replikering av prosedyrene av andre. Hvert
eneste valg i metode blir klart begrunnet for a gjgre metoden mer forstaelig for leseren, og
dermed gke etterprgvbarheten. Videre blir alle informasjonene fra inkluderte artiklene
behandlet pa en ngyaktig mate. Hvor det er presentert ngyaktig hensikt, malgruppe og
hovedfunn for hver inkludert studie. Dette gir oversikt over data og informasjon fra inkluderte
studiene til leseren. Ifglge Larsen (2007) kan det & behandle informasjonen pa en ngyaktig

mate sikre hgy reliabilitet.

Begrepet validitet viser til gyldigheten av resultatene og om de bidrar til & besvare
problemstillingen (Grenmo, 2016). Validitet er hgy hvis resultater av datainnsamling er
relevant for a besvare forskningsspgrsmal. Det finnes mange former for validitetssjekker, i
denne undersgkelsen man har benyttet for & bidra til hgyest mulig validitet. For det farste har
man ngyaktig fastsatt inklusjon- og eksklusjonskriterier i utvalget. Disse kriteriene er i
samsvar med studiens problemstilling. Dette er noe som har bidratt til & vurdere artiklene som
kan besvare problemstillingen. For det andre utfgrte man en systematisk datainnsamling som
innbefattet a velge relevante databaser og sekeord og utfgre systematisk sgkestrategi.
Sgkeordene ble valgt basert pa operasjonaliserte sentrale begrepene i problemstilling, noe
som bidro til & oppna relevante treff. Alt dette har bidratt til & undersgke en starre mengde
artikler og fa et utvalg som er spesielt tilpasset undersgkelsens problemstilling. Gjennom

fremgangsmate i denne undersgkelsen er det fokusert pa a velge empiriske data som kan
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besvare problemstillingen med a ta hensyn til forsknings overfarbarhet. | tillegg er det forsgkt
a redegjere ngyaktig arbeidsprosessen og metodisk fremgangsmate, for a gjgre det mulig til
leseren & vurdere gyldigheten av funnene. Videre er det utarbeidet kritisk vurdering av
kvaliteten til inkluderte artiklene ved & bruke ulike sjekklister. Dette har bidratt til ngyaktig
vurdering av resultatenes gyldighet. Alt dette har fart til & besvare undersgkelsens
problemstilling. Dermed er metoden som er brukt i denne studien valid og fart til a fa gyldige

funn som besvarer problemstillingen.

3.8 ETISKE HENSYN

Forskningsetikk innebaerer mangfold av verdier, normer og ordninger som hjelper til a
regulere vitenskapelig virksomhet (NESH, 2016). Denne tilneermete systematisk
litteraturstudien baseres pa forskningsetiske retningslinjer, planlegging, gjennomfaring og
rapportering. Selv om etisk godkjennelse ved REK, ikke er et krav for & kunne gjennomfare
denne systematiske tilneermingen (Aveyard, 2019) er det lagt vekt pa forskningsetisk
perspektiv. Da forskningsarbeidet i denne undersgkelsen er bygget pa andres kilder, er det tatt
hensyn til & bruke troverdige kilder og kildehenvisning, hvor alt sitert materiale referert til
sine opprinnelige forfattere. Alle referansene som er brukt i undersgkelsen er korrekt referert i
henhold til APA 7th kilde-styl, slik at de kan etterpreves og reflekteres over. Videre er det tatt
hensyn til & presentere andres verk pa en tydelig og representativ mate for & unnga
feiltolkning. 1 tillegg har metoden blitt gjennomfart med spesifikke retningslinjer og
systematisk fremgangsmate, for a oppna best mulig kvalitetssikring av funnene. Denne
masteroppgaven falger ogsa retningslinjen for masteroppgave med 60 studiepoeng i helse og
samfunn. Denne retningslinjen er vedtatt av programutvalget i helsefag og reguleres av
studieplan for masterprogram i helse og samfunn. Dette har gitt en ramme for  arbeide med
metoden etter godkjente prinsipper. Til slutt er det tatt hensyn til at inkluderte artiklene har

fatt samtykke fra etiske komiteer, og viser at det er gjort etiske overveielser.
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4. HOVEDFUNN

Under dette kapitlet presenterer man hovedfunnene i de vitenskapelige artiklene som danner
grunnlaget for denne undersgkelsen og er dokumentert i vedlegg nr. 5. Inkluderte
vitenskapelige artiklene er publisert i tidsrommet fra 2011 til 2021. Studiene gjengitt i
artiklene er utfgrt i Nederland, USA, Ungarn, og Finland.

Problemstillingen i denne undersgkelsen danner grunnlaget for hva som man ser etter i
dataene. Resultatene blir tematisk delt og sortert i disse fglgende temaene. Forste temaet er
psykososiale utfordringer som er videre inndelt i falgende hovedtemaene; emosjonelt
velvare, sosialt velveere og skoleprestasjoner. Det andre temaet er oral helse og innbefatter
hovedtemaene; fysisk velvaere og orale symptomer. Disse hovedtemaene blir delt pa grunnlag

av problemstillingen og operasjonaliserte sentrale begreper i problemstillingen.

4.1 PSYKOSOSIALE UTFORDRINGER

Dette underkapittelet presenterer hovedfunnene knyttet til rapporterte psykososiale

utfordringer blant ungdommer med LKG spalte.

Tabell 9: Artikler som tematiserer psykososiale utfordringer

Tema Hovedtema Undertema Artikler inneholdte
undertema
Emosjonelt Emosjonelle utfordringer | Ward et al., 2013
velveere Nolte et al., 2019

Kortelainen et al., 2016

Pavirkning av kirurgi Broder et al., 2017
Pavirkning av tann og Aleksieva et al., 2021
bittavvik

Rapporterte
Pavirkning av Alder Ward et al., 2013

psykososiale
Nolte et al., 2019

Bos & Prahl, 2011
Broder et al., 2017

utfordringer
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Pavirkning av kjgnn Bos & Prahl, 2011
Broder et al., 2017
Pavirkning av spaltetype Broder et al., 2017

Sosialt velveere Sosiale utfordringer Aleksieva et al., 2021
Ward et al., 2013
Kortelainen et al., 2016

Skoleprestasjoner | Pavirkning pa Nolte et al., 2019
skoleprestasjoner Broder et al., 2017
Pavirkning av alder Nolte et al., 2019

Broder et al., 2017

Pavirkning av spaltetype Nolte et al., 2019
Broder et al., 2017

4.1.1 EMOSJONELT VELVZARE

En tverrsnittstudie fra 2013 i USA undersgkte innvirkningen av oral helse pa livskvaliteten til
ungdom med spalte, evaluerte orale helserelaterte livskvalitet for ungdom med spalte og
sammenlignet resultatene med jevnaldrende uten spalte (Ward et al., 2013). Studien
inkluderte subskala for psykososialt velveere og selvtillit som innbefattet falgende elementer:
bekymring, ensomhet, fale seg annerledes, oppleve mobbing eller erting, og bekymring av
andres tanker om dem (Ward et al., 2013). Denne studien pekte pa at oral spalte hadde
innvirkning pa psykososialt velvaere. Ungdommene med spalte hadde lavt psykososialt
velvaere og selvtillit. Ungdom med spalte rapporterte a vare bekymret, a fale seg engstelig og
annerledes, & oppleve mobbing eller erting, og vaere bekymret av andres tanker om dem
(Ward et al., 2013).

En annen nederlandsk studie fra 2019 undersgkte virkningen av a ha leppe- og/eller
ganespalte pa orale helserelaterte livskvalitet (OHRQoL) hos nederlandske ungdom (Nolte et
al., 2019). En av subskalaene som ble undersgkt i denne studien var emosjonelt velveere hos
nederlandske ungdom med spalte (Nolte et al., 2019). Undersgkelsen av emosjonelt velvare
inkluderte elementer som angst, bekymring, selvtillit, det & fgle seg annerledes, og andres

oppfatninger knyttet til deres utseende, tenner, og ansiktet (Nolte et al., 2019). Resultatene fra
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denne studien viste at oral spalte hadde en pavirkning pa ungdommens emosjonelle velvare.
Ungdommene med spalte hadde lavt emosjonelt velveere og hadde hgye utfall i disse
elementene: “Jeg har mindre selvtillit pd grunn av mine tenner, munn og ansiktsutseende”
“Jeg foler meg engstelig og bekymret pa grunn av mine tenner, munn og ansiktsutseende”
“Jeg foler meg annerledes pa grunn av mine tenner, munn og ansiktsutseende” “Jeg er
bekymret for hva andre tenker om mine tenner, munn og ansiktsutseende” “Jeg foler meg
opprert og ukomfortabel nar jeg blir spurt om mine tenner, munn og ansiktsutseende”» (Nolte
etal., 2019).

| Finland ble det utfart en tverrsnittstudie i 2016 som sammenlignet oral helserelatert
livskvalitet blant ungdommer med orale spalte og jevnaldrende uten spalte (Kortelainen et al.,
2016). Studien inkluderte vurdering av psykososialt velvaere som omfattet 9 elementer.
Ungdommer med spalte i denne studien rapporterte darligere psykososialt velvare enn
jevnaldrende (Kortelainen et al., 2016). De hadde hgye utfall i subskalaene; «Hvor ofte har du
falt deg opprert eller frustrert? Hvor ofte har du fglt deg mindre attraktive enn andre? Hvor
ofte har du felt deg nerves/ redd? Hvor ofte har du falt deg bekymret for hva folk tanker?
Hvor ofte har du fglt deg sjenert/ tilbaketrukket?» (Kortelainen et al., 2016).

Videre presentere studien at ungdom med spalte som fikk anbefaling om & gjennomfare spalte
Kirurgi viste lavere emosjonelt velvare, og selvtillit (Broder et al., 2017). Derimot hadde de
som allerede gjennomfarte spalte kirurgi gradvis forbedring av selvtillit og emosjonelt
velvare etter operasjonen (Broder et al., 2017). Samtidig hadde ungdommene med kun
ganespalte (en usynlig ansiktsforskjell) hayere selvtillit enn ungdommene med leppe- og
ganespalte (en synlig ansiktsforskjell) (Broder et al., 2017). Ungdom med spalte som hadde
usynlig Kirurgisk anbefaling hadde bedre emosjonelt velveere (Broder et al., 2017). En annen
studie til Aleksieva (et al., 2021) konkluderte med at orale spalte og tann og bittavvik hadde

pavirkning pa emosjonelt velvare.

Resultatene fra studien til Ward (et al., 2013) viste at oral spalte hadde starre innvirkning pa
psykososialt velvaere hos ungdom med 15-18 ar enn det hos ungdom med 8-10 ar eller 11-14
(Ward et al., 2013). | trad med dette viste resultatene i studien til Nolte (et al., 2019) at
ungdommene med spalte rapporterte en nedgang i emosjonelt velvaere overtid. Ungdommer i
alderen 8- 12 ar hadde bedre emosjonelt velveere enn det i alderen 13-18 ar (Nolte et al.,
2019). Bos & Prahl (2011) undersgkte i en studie oral helserelatert livskvalitet til
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nederlandske ungdom med spalte, og sammenlignet resultatene med foreldrenes oppfatning
om ungdommens opplevelse. Resultatene fant signifikante aldersforskjell pa emosjonelt
velveare. Hvor ungdommer med spalte som er yngre enn 12 ar hadde bedre emosjonelt
velvere enn det hos ungdommene som er eldre enn 12 ar (Bos & Prahl, 2011). Aldersgruppen
med 12 -15 ar hadde lavere emosjonelt velvare enn det i yngre aldersgruppen (Bos & Prahl,
2011). Pa en annen studie rapporterte ungdom med spalte som var over 12 ar lavere
emosjonelt velveere sammenlignet med de i yngre alder (Broder et al., 2017). Ungdommer
med spalte i aldersgruppen 15 til 18 ar rapporterte hgye forventninger til behandling (Ward et
al., 2013). De hadde hgye utfall i disse elementene;” Jeg tror at jeg kommer til & ha bedre
tenner 1 fremtiden” “Jeg tror jeg kommer til & bli forneyd med tennene mine etter

behandling”» (Bos & Prahl, 2011).

Videre var det en signifikant forskjell mellom gutter og jenter pa utfallet i subskalaene; “Jeg
er engstelig for behandlingen jeg skal fa” (Bos & Prahl, 2011). Her pekte resultatene pa at
jenter var mer bekymret for behandling enn gutter (Bos & Prahl, 2011). En annen studie i
USA vurderte virkningen av spalte Kirurgi pa den orale helserelaterte livskvaliteten til
ungdom med spalte over tid (Broder et al., 2017). Resultatene i denne studien pekte pa at
jenter hadde lavere emosjonelt velveere enn det gutter hadde (Broder et al., 2017).

Resultatene viste at ungdommer med spalte hadde hgyere selvtillit (Aleksieva et al., 2021).
Samtidig hadde ungdom med spalte hgyere motivasjon for kjeveortopedisk behandling
sammenlignet med jevnaldrende som oppsgkte kjeveortopedisk behandling (Aleksieva et al.,
2021). Forventningene til ubehag under behandlingen var signifikant lavere for ungdom med

spalte sammenlignet med jevnaldrende uten spalte (Aleksieva et al., 2021).

4.1.2 SOSIALT VELVARE

| en studie fra Nederland ble det undersgkt orale helserelaterte livskvalitet og selvtillit til
ungdommer med spalte (Aleksieva et al., 2021). | tillegg undersgkte studien
behandlingsbehov, motivasjon og forventninger for kjeveortopedisk behandling
(tannregulering) til ungdom med spalte og sammenlignet resultatene med jevnaldrende som
oppsekte kjeveortopedisk behandling (Aleksieva et al., 2021). Her pekte resultatene pa at

sosial aksept, vennerelasjoner og sosial samhandling var lavere hos ungdommer med spalte
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enn det hos jevnaldrende (Aleksieva et al., 2021). Resultatene fra denne studien var i samsvar
med studiene til Kortelainen (et al., 2016) og Ward (et al., 2013) som pekte pa lavere sosialt
velveere hos ungdom med spalte. De rapporterte hgyt utfall i; “Jeg unngar a smile eller le
sammen med andre pa grunn av mine tenner, munn og ansiktsutseende” “Jeg har opplevd

mobbing og erting pa grunn av mine tenner, munn og ansiktsutseende”».

4.1.3 SKOLEPRESTASJONER

Nolte (et al., 2019) undersgkte i studien skoleprestasjoner hos ungdommer med spalte, og det
inkluderte 4 elementer som var blant annet; fraver fra skolen grunnet tenner, munnen eller
ansiktet, vanskeligheter med a fokusere pa skolen grunnet spalte, og unnga a snakke/lese hayt
grunnet tenner, munnen eller ansiktet. Ungdommene med spalte som var over 12 ar
rapporterte lavere skoleprestasjoner enn de i yngre alder. De hadde hgye utfall i disse
elementene; “Jeg har det vanskelig med a fokusere pa skolen pa grunn av mine tenner, munn
og ansiktsutseende” “Jeg onsker ikke 4 snakke/lese hoyt i klassen pa grunn av mine tenner,
munn og ansiktsutseende.” (Nolte et al., 2019). | trad med dette pekte studien til Broder (et
al., 2017) pa at ungdom med spalte som var over 12 ar hadde lavere skoleprestasjoner
sammenlignet med de i yngre alder. Samtidig hadde jentene hgyere utfall i skoleprestasjoner
enn guttene (Nolte et al., 2019).

Videre hadde ungdommer med bilateral leppe- ganespalte signifikant lavere skoleprestasjoner
enn de med andre spaltetyper (Nolte et al., 2019). En annen studie viste at ungdommer med
bare ganespalte hadde bedre skoleprestasjoner enn de med andre spaltetyper (Broder et al.,
2017). Samtidig hadde de med usynlig kirurgisk anbefaling bedre skoleprestasjoner (Broder
etal., 2017).

Studien til Karki (et al., 2021) viste ingen innvirkning pa skoleprestasjoner blant ungdom med
spalte. Nar ungdommer med spalte ble sammenlignet med jevnaldrende uten spalte som
oppsekte kjeveortopedisk behandling, hadde ungdom med LKG spalte bedre skole og
idrettsprestasjoner (Aleksieva et al., 2021).
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4.2 ORAL HELSE

Dette underkapittelet presenterer hovedfunnene knyttet til rapporterte utfordringer i oral

helsetilstanden hos ungdommer med LKG spalte.

Tabell 10: Artikler som tematiserer oral helse

Tema Hovedtema | Undertema Artikler inneholdte
undertema
Fysisk Utfordringer i fysisk velveere Ward et al., 2013
velvere Karki et al., 2021

Kortelainen et al., 2016

Forelderens vurdering av Nolte et al., 2019

ungdommens fysiske velvere

Pavirkning av kirurgi Broder et al., 2017

Oral helse Péavirkning av spaltetype Bos & Prahl, 2011
Nolte et al., 2019
Pavirkning av kjenn Nolte et al., 2019
Orale Rapporterte orale symptomer Karki et al., 2021

symptomer Kortelainen et al., 2016

Forelderens vurdering av Bos & Prahl, 2011
ungdommens orale symptomer Nolte et al., 2019

Pavirkning av alder Bos & Prahl, 2011

Nolte et al., 2019

Pavirkning av spaltetype Broder et al., 2017
Aleksieva et al., 2021

421 FYSISK VELVARE

Ward (et al., 2013) undersgkte i studien fysisk velvaere hos ungdom med spalte. Den
inkluderte 6 elementer som blant annet evnen til a spise, tygge, og snakke tydelig (Ward et
al., 2013). Studien viste at orale spalte hadde innvirkning pa fysisk velveaere hos ungdom.
Hvor ungdommer med spalte hadde lavt fysisk velveare og hadde problemer med a spise, si

noen bestemte ord, snakke tydelig og holde tennene rene (Ward et al., 2013). | en annen
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studie fra Nederland ble det ogsa undersgkt fysisk velvaere som inkluderte 6 elementer, og
sammenlignet resultatene med foreldres oppfatninger om ungdommene. Resultatene viste at
foreldrene hadde lavere utfall i vurdering av ungdommens fysiske velvere enn det
ungdommene selv rapporterte (Nolte et al., 2019). Med andre ord overdrev foreldrene i

vurdering av spalte innvirkning pa fysisk velveaere hos ungdommene (Nolte et al., 2019).

I Ungarn ble det utfart en tverrsnittstudie som evaluerte orale helserelaterte livskvaliteten hos
ungdom med spalte (Karki et al., 2021). Studien undersgkte fysisk velvaere og konkluderte
med at innvirkning pa spising var det mest utfordrende elementet for ungdom med spalte
(36,6 %, n = 15), etterfulgt av vanskeligheter med & snakke tydelig (22 %, n = 9) (Karki et al.,
2021). Dette stemte ogsa overens med resultatene fra studien til Kortelainen (et al., 2016),
som presenterte lavt fysisk velveere hos ungdom med spalte (Kortelainen et al., 2016).
Ungdommene med spalte hadde haye utfall i subskalaene; “Jeg har vanskeligheter med a
spise det jeg ensker pd grunn av mine tenner”, Jeg har vansker med & uttale noen ord” (Ward

et al., 2013; Karki et al., 2021; Nolte et al., 2019; Kortelainen et al., 2016).

Studien til Bos & Prahl (2011) viser en signifikant forskjell i fysisk velvaere mellom
ungdommer med forskjellige spaltetyper. Hvor de med bilateral leppe ganespalte hadde lavere
fysisk velvare enn de med andre typer spalter (Bos & Prahl, 2011). Dette resultatet ble ogsa
observert i studien til Nolte (et al., 2019) som avdekket at ungdommer med en bilateral leppe
og ganespalte hadde lavere fysisk velvaere enn de med andre spaltetyper (Nolte et al., 2019).
Resultatene i studien til Nolte (et al., 2019) viste at jenter hadde bedre fysisk velvare enn
gutter.

Ifelge Broder (et al., 2017) hadde ungdommene med spalte som fikk anbefaling om &
gjennomfare spalte kirurgi lavere fysisk velveere enn de som ikke fikk det. Men etter & ha
gjennomgatt kirurgien viste det gradvis forbedring av fysisk velvaere (Broder et al., 2017).
Videre pekte studien pa at de som hadde oral spalte med usynlig ansikts-forskjell rapporterte
bedre fysisk velveere (Broder et al., 2017).

4.2.2 ORALE SYMPTOMER

Studien til Nolte (et al., 2019) undersgkte orale symptomer hos ungdommer med spalte. Den

undersgkte 10 tema som blant annet; vondt i munnen eller tennene, snorking, misfargede
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tenner, blgdning i tannkjettet, og ising i tenner (Nolte et al., 2019). Her hadde ungdommene

med spalte darligere orale symptomer enn det foreldrene oppfattet. Foreldrene undervurderte
altsa orale symptomer hos ungdom med spalte (Nolte et al., 2019). Det samme ble vist pa en
annen studie til Bos & Prahl (2011).

Ungdommene med spalte rapporterte nedgang i orale helse over tid (Nolte et al., 2019). | en
annen studie viste det seg at ungdommer med spalte i aldersgruppen 12-15 ar hadde hgyere
orale symptomer sammenlignet med yngre jevnaldrende (Bos & Prahl, 2011). Det ble funnet
signifikant forskjell, og yngre ungdommer hadde bedre oral helse (Bos & Prahl, 2011).

Videre pekte Karki (et al., 2021) i studien pa at bade tannhull og blgdning i tannkjettet var
hgy blant ungdom i alderen 11- 16 ar. Det viste seg ogsa at manglende tenner var den
vanligste dental-avvik hos ungdommer med spalte (70,7 %, n = 29), etterfulgt av overtallige
tenner (22,0 %, n = 9). | tillegg var tannpuss hyppigere blant 6- 10 aringer sammenlignet med
11- 16 aringer (Karki et al., 2021). I trad med dette presenterte studien til Kortelainen (et al.,

2016) at ungdom med spalte rapporterte hgye orale symptomer.

| studien til Aleksieva (et al., 2021) hadde ungdommene med bilaterale spalte hgye orale
symptomer (Aleksieva et al., 2021). Studien til Broder (et al., 2017) viste ogsa at ungdom
med bare ganespalte (en usynlig ansiktsforskjell) hadde bedre utfall i orale helse.

Det viste seg at oral helse generelt er forskjellig hos ungdom med ulike nivaer av komplekse
orale symptomer og ulike typer spalte. Dessuten ble det observert en sammenheng mellom
oral helse og rapporterte utfordringer i orale symptomer, emosjonelt velveere, sosialt velveere,
og fysisk velvare (Kortelainen et al., 2016).

5. DISKUSJON

| dette kapittelet presenteres diskusjonen som er delt i tre deler. | den forste delen diskuteres
hovedfunnene i lys av teoretiske perspektiv og tidligere forskning. Den andre delen er en
metodediskusjon, hvor de metodiske styrker og svakheter ved foreliggende undersgkelse
diskuteres og egen rolle som forsker. Til slutt diskuteres det implikasjoner og videre

forskning.
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5.1 DISKUSJON AV HOVEDFUNN

Hovedresultatene av denne kunnskapsoppsummeringen viser en oversikt over ulike
psykososiale utfordringer som ungdom med LKG spalte rapporterte. Den avdekker ogsa en
sammenheng mellom oral helsetilstanden hos ungdom med spalte, og rapporterte
psykososiale utfordringer. | dette underkapittelet vil hovedfunnene draftes med

utgangspunktet i & besvare de to forskningssparsmalene i problemstillingen.

Resultatene viste at psykososiale utfordringer var knyttet til emosjonelt velvere slik som; &
veere bekymret, a fale seg engstelig og annerledes, a fale seg trist, a fale seg flau, a oppleve
mobbing eller erting og veere bekymret for hva andre tenkte om utseende deres (Nolte et al.,
2019; Ward et al., 2013; Aleksieva, et al., 2021; Bos & Prahl, 2011). Samtidig ble det
rapportert utfordringer knyttet til sosialt velveere. Resultatene viste at ungdommer med LKG
spalte hadde feaerre vennerelasjoner og rapporterte darligere pa skoleprestasjoner, sosial
akseptasjon og samhandling med andre (Aleksieva et al., 2021; Kortelainen et al., 2016; Ward
et al., 2013). Likeledes rapporterte ungdom med spalte 4 oppleve lavt niva av orale helse.
Hvor de hadde problemer med & spise, uttale visse lyder, snakke tydelig, holde tennene rene
og videre hadde de mye karies og blgdning i tannkjattet (Ward et al., 2013; Karki et al., 2021;
Nolte et al., 2019; Kortelainen et al., 2016). Resultatene avdekket ogsa at psykososiale
utfordringer og niva av orale helse varierte blant ungdom med spalte avhengig av; alder,

kjgnn og spaltetype.

5.1.1 PSYKOSOSIALE UTFORDRINGER

Farste forskningsspgrsmalet omhandler rapporterte psykososiale utfordringer hos ungdom
med LKG spalte. Hvilke psykososiale utfordringer rapporterer ungdom med LKG spalte?
Hovedfunnene indikerer at LKG spalte pavirker emosjonelt og sosialt velvaere hos
ungdommer. Rapporterte utfordringer som bekymring, ensomhet, tristhet og flauhet knyttet til
munn- og ansiktsutseende kan vare avhengig av hvordan ungdommen ser seg selv. |
ungdomstiden utvikles den kognitive representasjonen som en ungdom har av seg selv
(Santrock, 2005). Her kan relasjonene og konteksten en ungdom star i ha en pavirkning pa
selvbilde og maten ungdom ser pa seg selv (Harter, 1990a). Oppmerksomheten knyttet til eget

utseende og vurderingen av eget utseende opp mot andres, gker i ungdomsarene (Rumsey &
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Stock, 2012; Rumsey & Harcourt, 2004; Santrock, 2005). | ungdomstiden prever individet &
identifisere seg med andre, bade gruppetilhgrighet og det a ikke skille seg ut blir viktig
(Rumsey & Stock, 2012; Santrock, 2005). For noen ungdommer kan dette utvikle seg en
negativspiral, som etter hvert gir darlig selvtillit og selvhilde (Thompson & Kent, 2001).
Dette kan veere en psykisk belastning for ungdommene og kan reflekteres i ungdommens

manglende eller fa sosiale relasjoner (Harter, 1990a).

Det a rapportere feerre vennerelasjoner, lav sosial akseptasjon og samhandling, kan vere
assosiert til opplevelsen av mobbing, erting eller krenkende kommentarer. Tidligere forskning
har vist at det a oppleve erting, mobbing og ugnskede spgrsmal om LKG spalte fra
jevnaldrende utvikle negative tanker (Stock & Feragen, 2016). Ungdommer med spalte vil
noen ganger unnga sosiale situasjoner som igjen farer til vanskeligheter med a bli kjent med
nye mennesker (Thompson & Kent, 2001; Rumsey et al., 2002; Rumsey & Bull, 1986). Dette
kan ogsa vaere knyttet til utfordringer med tydelig sprak uttalelse (Tgrdal & Kjgll, 2010). Nar
man ser naermere pa de rapporterte psykososiale utfordringer samlet, ser man at psykiske
forholdet hos ungdom med spalte er knyttet til sosiale forholdet. Med andre ord er det
vanskelig & vurdere disse to helse dimensjonene separat. Dette stgtter tidligere forskning som
fremhevet betydningen av en psykososial vurdering av ungdom med LKG spalte (Stock &
Feragen, 2016; Topolski et al., 2005; Damiano et al., 2007).

Pa den andre side rapporterte ungdommer med spalte i studien til Aleksieva (et al., 2021)
hayere selvtillit, bedre skoleprestasjoner, og hayere idrettsprestasjoner enn jevnaldrende. |
noen tilfeller kan ungdommer med spalte tilpasse seg det a vare synlig annerledes pa en
positiv mate. De har apenbart mestret utfordringene sine noe som styrker dem videre i livene
sine. Det varierer selvsagt mye innenfor denne gruppen, om man aksepterer det & se
annerledes ut eller opplever det som en byrde. Enkelte kan vere stolt av a veere annerledes og
se dette som noe positivt. Dette er igjen avhengig av hvordan ungdom ser seg selv og hvilken
kontekst de star i (Harter, 1990a). Det a ha erfaringer med a sta i utfordringer vil absolutt
kunne styrke disse ungdommenes tro pa a mestre sitt eget liv og de utfordringene som matte
komme (Bandura, 1977). Dette indikerer at det a se annerledes ut ikke ngdvendigvis alltid
pavirker psykososiale forholdet. Selv om fokuset pa utseende gker i ungdomsalderen, kan det
a skille seg ut hos noen oppleves mindre viktig. Det er flere faktorer som kan styrke
individets tro pa seg selv og utvikle stolthet og hay selvtillit hos ungdommer med LKG

spalte. Her spiller positive sosiale erfaringer, og stgtte fra familien og venner, en viktig rolle
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for a styrke emosjonell tilpasning, selvtilliten og tilfredsheten med utseende, og kroppsbilde
(Holsen et al., 2001; Feragen, 2009). Foreldre er viktige premissleverandgrer for a gi
ungdommene et positivt selvbilde, emosjonell tilpasning, og god sosial samhandling (Keefe
& Berndt, 1996). | tillegg har gode relasjoner til venner og sosial aksept fra jevnaldrende stor
betydning for a bygge opp et godt selvbilde. Nar ungdommene med spalte far en god
integrering med jevnaldrende vil sjansene for & oppleve at de skiller seg ut fra andre, veere
reduserte (Keefe & Berndt, 1996).

5.1.1.1 Alder

Resultatene fra flere studier viser at rapporterte psykososiale utfordringer er starre hos
ungdom med spalte i alderen 12- 18 ar enn det hos yngre ungdommer. Det er ogsa rapportert
nedgang i emosjonelt velvare overtid, spesielt hos ungdommer mellom 12-18 ar (Nolte et al.,
2019; Ward et al., 2013; Kortelainen et al., 2016; Bos & Prahl, 2011; Broder et al., 2017). |
tillegg er det rapportert darligere skoleprestasjoner hos ungdom mellom 12- 18 ar (Nolte et
al., 2019; Broder et al., 2017). Det & veere som de andre i tillegg til den sterke indre justisen
som ofte forekommer i vennegjenger i ungdomstiden, understatter at «de andres» mening og
anerkjennelse vektlegges sterkt. Dette er ogsa en alder hvor mange kan fa sin farste kjaereste
og det & ha selvtillit er sentralt for & kunne tilnaerme seg en person en liker. Selvtillit kan
pavirkes av selvbildet ungdommen har (Santrock, 2005). Alt dette viser at ungdommer med

LKG spalte kan oppleve relativt store psykososiale utfordringer overtid.

5.1.1.2 Kjgnn

Resultatene viser at variabelen kjgnn er viktig for utfallet av psykososiale utfordringer. Noen
studier viser at jenter med LKG spalte hadde lavere emosjonelt velveere enn det guttene
rapporterte (Bos & Prahl, 2011; Broder et al., 2011). I tillegg var jenter mer bekymret for
behandlingen enn gutter (Bos & Prahl, 2011). Dette kan vare et resultat av kjgnnsforskjeller
mellom gutter og jenter som har betydning for emosjonelle utviklingen hos ungdom (Brody,
2000). Jenter gar ofte inn i puberteten tidligere enn gutter. Det er noe som farer til tidlig
emosjonell modning og hormonell forskjell hos jenter som igjen kan ha en pavirkning pa

emosjoner og falelser. | ungdomsalderen har jenter starre tendens til a ha lavere selvbilde enn
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det hos gutter (Park, 2003). | motsett til det en ser i barndommen, hvor begge kjenn synes &
veere like forngyde med utseende (Robins et al., 2002). Det er mye som tyder pa at dette kan
skyldes den biologiske forskjellen mellom jenter og gutter i ungdomstiden (Harter, 1993;
Larsen & Buss, 2010; Park, 2003). Den fysiske utviklingen og kroppsendringer under
puberteten kan synes a pavirke jenter i sterre grad (Park, 2003; Robins et al.,2002). Hvor det
kan utvikles fglelser om usikkerhet og mindre tilfredshet med seg selv. I motsetning kan den

fysiske utviklingen oppleves som positivt blant gutter (Park, 2003; Robins et al.,2002).

Et annet aspekt som kan diskuteres her er pavirkningen av sosiale og kulturelle forhold som
oppleves forskjellig mellom jenter og gutter (Brody, 2000). I noen kulturer kan jentene fole
seg mer frie til & grate, vise fglelsene og snakke om emosjonene de har. | motsett til guttene

som kan ofte ha et sosial press til a holde tilbake tarene og ikke vise falelser (Brody, 2000).

5.1.1.3 Spaltetype

Spaltetype kan ogsa ha en effekt pa psykososiale utfordringer, hvor ungdommene med kun
ganespalte rapporterte hgy selvtillit, emosjonelt velveere, og bedre skoleprestasjoner enn
ungdommene med leppe kjeve ganespalte eller leppe kjevespalte (Broder et al., 2017). Dette
kan vaere pa grunn av at de to siste spalte typene rammer bade utseende og tann og
bittforhold. Dette kan medfare starre fysisk begrensing og smerter, og ikke minst er spalten
synlig i ansiktet. Som tidligere nevnt i diskusjonen kan dette dermed utvikle psykososiale
utfordringer (Stock & Feragen, 2016).

5.1.2 GENETISK VEILEDNING

Helsetjeneste har en viktig rolle med a bidra til at ungdommene med spalte mestrer
utfordringene sine og i neste omgang styrker selvtillit. Genetisk veiledning kan veere sentral
for & styrke pasientens tro pa a mestre og dermed bygge opp selvbilde. Dette kan skje ved a
hjelpe ungdommene med a forsta medisinske fakta pa en tilpasset mate, basert pa
ungdommens forutsetninger. Kanskje dette kan hjelpe til at ungdommene med spalte kan
mgte nysgjerrige sparsmal om LKG spalte pa et mer informert niva og med starre faglig

trygghet. Det a hjelpe pasienter til & leve med sine utfordringer, uten a fgle seg annerledes kan
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veere et viktig mal for genetisk veiledning. I genetisk veiledning er det ogsa viktig at man
skreddersyr informasjonen man gir og tilpasser seg det pasienten gnsker a vite, lagt frem pa
en mate pasienten kan forsta. Dette prinsippet er ogsa godt forankret i Pasient- og
brukerrettighetsloven § 3-5 som sier noe om informasjons form “a tilpasse mottakerens
individuelle forutsetninger, som alder, modenhet, erfaring og kultur- og sprakbakgrunn.
Informasjonen skal gis pa en hensynsfull mate” (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-
5). Videre sier loven at helsepersonell skal strekke seg langt for & forsikre seg om at pasienten
har forstatt informasjonen. Genetisk veiledning kan ogsa fremme forstaelsen av den arvelige
komponenten ved en genetisk sykdom. Her spiller genetisk veiledningen en avgjgrende rolle
ved & innfri bioteknologiloven formal § 1-1 [...] & sikre at medisinsk bruk av bioteknologi
utnyttes til beste for mennesker i et samfunn der det er plass til alle. Dette skal skje i samsvar
med prinsipper om respekt for menneskeverd, menneskelige rettigheter og personlig integrert
og uten diskriminering pa grunnlag av arveanlegg basert pa de etiske normer nedfelt i var
vestlige kulturarv” (Bioteknologiloven, 2003, § 1-1). Sist, men ikke minst, er genetiske
veiledningen viktig for & hjelpe foreldrene til & forstd ungdommens opplevelse, og & bygge
opp strategier for a stgtte ungdommene pa best mulig mate. Ettersom foreldrene ofte er den
farste beskyttelsesfaktor i barnets liv, er det viktig at foreldrene har god informasjon om
barnets tilstand. Ikke mange familier med LKG spalte veiledes i medisinsk genetisk
avdelinger. En burde kanskje tenke pa genetisk veiledning som et relevant tiltak for a styrke

pasienten og deres familie i det & leve med utfordringer som er knyttet til LKG spalte.

5.1.2.1 Veiledning til foreldrene

Artiklene til Nolte (et al., 2019) og Bos & Prahl (2011) viste at foreldrenes vurdering av
ungdommens orale helse var annerledes enn det ungdommene selv rapporterte. Foreldrene
undervurderte orale symptomer, og overdrev med vurdering av utfordringene i fysisk velvare
hos ungdommene med spalte (Nolte et al., 2019). Dette kan tyde pa at foreldrene kan ha fokus
pa og vurdere potensielle utfordringene ungdommene har pa en mer dramatisk mate enn
ungdommene selv. Dette kan vare knyttet til utfordringene foreldrene til barn med LKG
spalte mgter med amming og siden mating i ferste tiden (Semb et al., 2000). Derfor kan dette
pavirke foreldrenes vurderinger senere og gjar at de kan ha mer fokus pa barnets utfordringer

i fysiske velvaere med a spise, bite, og tygge. | utgangspunktet kan det a veere foreldre til barn
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fadt med spalte ikke noe annerledes enn & vere foreldre til et barn fgdt uten spalte. Foreldrene
kan ofte bekymre seg pa vegne av barna sine og gnsker det beste for dem. Foreldrenes
bekymringer kan i noen tilfeller gi en overdrivende vurdering av barnets opplevelse. Dette
kan fare til at foreldrene prever a beskytte disse barnet mer enn deres sgsken. Av og til kan
dette veere hemmende for barnet og foreldrene kan overfare bekymringene til barnet uten a
veere klar over det (Risnes, 2020). | noen tilfeller kan dette pavirke barnets selvtillit (Risnes,
2020). Spesielt i ungdomsarene gker gnske om a veere en selvstendig person og handtere
livshendelser selv. Overdrevet bekymringer fra foreldrene kan oppleves hemmende for
ungdommene og i noen tilfeller provoserende. Av og til kan dette begrense ungdommens
evne til mestre situasjonene selv (Risnes, 2020). Dette understreker viktigheten av at
foreldrene bgr ta utgangspunktet i ungdommens opplevelse av det som skjer og styrke deres
mestringstro. Med andre ord er det viktigste a leere disse ungdommene a tiltro til egne evner
og til & mestre utfordringene de star i (Bandura, 1997). Mestringstro kan veere sveert viktig for

ungdommene med LKG spalte, og dette diskuterer vi igjen senere i dette underkapitlet.

I noen andre tilfeller kan den overdrivende bekymringen hos foreldrene veere utlgst av tanker
om skyld for a ha overfart arvelig LKG spalte til barna sine eller tanker om at en har gjort noe
feil under svangerskapet. Veiledning, radgivning, og god informasjon om LKG spalte fra
helsepersonell blir saledes en viktig komponent for foreldrene. Genetisk veiledning har en
avgjgrende rolle for & tolke medisinske fakta, arvegang og familiedynamikk knyttet til det &
leve med en genetisk betinget sykdom (Fraser, 1974). Den er veldig avgjerende for a forklare
til foreldrene hvorfor og hvordan barnet har arvet en genetisk sykdom. Dette er ikke noe
enkelt menneske er skyld i og ingenting & skamme seg over. Foreldrenes forstaelse av
familiedynamikken i familier med en genetisk betinget sykdom er et viktig anliggende. Med
genetisk veiledning kan endringer i familiedynamikken forebygges ved a gi informasjon om
kjente psykologiske reaksjoner, som & ikke bebreide seg selv eller andre pa grunn av a vaere
berer til genfeil (Paus, 2009).

Genetisk veiledning vurderer arvemgnster til genetiske sykdommen i familien og fortolker
familie og medisinske historier (Paus, 2009). Den vil alltid starte med familieutredning som
innebaerer opptak av familieanamnese og tegning av et slektstre. Hensikt med
familieutredning er a vurdere om eller bekrefte at det foreligger arvelig tilstand for
sykdommen i familien og vurdere hvilket arvemgnster vil tilstanden falge (Paus, 2009). Dette

kan vurdere sjansen for forekomst av den genetiske sykdommen til andre barna.
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En slik vurdering kan vare svaert viktig til foreldrene for a redusere risikoen for at barnet ved
neste graviditet blir fadt med LKG spalte. Dette kan fremme forebyggende tiltak ved
samarbeid med fastlegen ved for eksempel a ta folsyre i perioden rundt unnfangelse som
reduserer risikoen for at barnet ved neste graviditet blir fedt med LKG spalte (Lie, 2009).

5.1.2.2 Ikke-direktiv veiledning

Nar ungdommene med spalte fikk anbefaling om a gjennomfare spalte kirurgien, rapporterte
de lavt emosjonelt velveare og selvtillit (Broder et al., 2017). Valget om a gjennomfare spalte
kirurgi skal bestemmes av ungdommer selv, men tannlegen/ kirurg skal ogsa veilede og gi
anbefalinger. Det & bestemme seg for & utfare en operasjon i ungdomstiden er ikke alltid sa
enkelt. Selv om ungdommene viser en tendens til & vaere selvstendige og bestemme over seg
selv kan det & bestemme seg for a utfare kirurgi veere et veldig vanskelig valg. Ungdommene
kan fortsatt veere for unge til a kunne ta sa store valg i livet. Nar ungdommen star i usikkerhet
og ikke klarer 4 ta store beslutninger i livet sitt kan dette gi negative falelser (Risnes, 2020).
Disse falelsene kan melde seg som; ensomhet, tristhet, darlig humer og stress. For noen
ungdommer kan det a ikke mestre situasjonen pavirke psykososiale forholdet (Risnes, 2020).
Spesielt nar ungdommene ikke har andre muligheter enn a gjennomfare operasjonen for a
forbedre utseende og bittavvik (Semb et al., 2000). Dette kan vise denne store medisinske
belastningen ungdommene med spalte star i. Ungdommene i denne situasjonen har sterkt
behov for god veiledning for a kunne ta den riktige beslutningen tilpasset dem selv. Hos noen
kan det vaere mest behagelig a ikke gjennomga en operasjon til tross for behovet. | andre
tilfeller kan man veere redd av & utfare en operasjon eller ikke helt sikker pa om dette gir
gnskede resultat. | slike tilfeller er det viktigste & bevare ungdommens autonomi uten &

overtale han/hun til & velge & gjennomfare kirurgien.

Helsetjenesten og helsepersonell spiller en viktig rolle for ivaretakelse av disse ungdommene.
Eksempelvis kan tverrfaglig team som inkluderer psykolog konsultasjoner vere nyttig (Semb
et al., 2000). I noen tilfeller kan det vaere vanlig a lede pasienter mot et bestemt valg innen det
tradisjonelle synet innenfor medisin. | motsetning til dette har genetisk veiledning en ngytral
tilneerming i veiledningssituasjonen (Kessler, 1997). Genetisk veiledning er viktig for &
ivareta pasienten nar han/hun skal ta et avgjerende medisinsk valg som for eksempel a velge a

gjennomfare en type behandling, operasjon eller a ta gentesting. Medisinske informasjon om
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behandlingen skal gis ngytralt ved genetisk veiledning slik at det er pasienten selv som velger
det & gjennomfare behandlingen. Genetisk veiledning hadde tradisjonelt en malsetting om a
veere ikke-direktiv (Kessler, 1997). Kessler (1997) understreket imidlertid at dette innbefattet
a hjelpe pasienten med a sortere tankene sine, slik at de faller ned pa valg som passer dem.
Han understreker at «nondirectivness» ikke betyr a «kaste» valgene tilbake til pasientene,
men a hjelpe dem igjennom vanskelige valgsituasjoner, bistd med informasjon og statte

valgene de tar (Kessler, 1997).

Genetisk veiledning med den ikke- direktiv tilneermingen er veldig avgjerende for a beskytte
individets autonomi. | det norske samfunnet legges det stor vekt pa prinsippet om autonomi
og respekt for menneskeverd med plass til alle (Bioteknologiloven, 2003). Dette er noe som
kommer tydelig fram i formalet med bioteknologiloven (Bioteknologiloven, 2003, § 1-1).
Ved hjelp av genetisk veiledning kan man oppna beskyttelse av ungdommens rett til a ta et

informert valg.

5.1.2.3 Mestringstro

Uansett om ungdommen velger a gjennomga kirurgien eller ikke, er det viktigste & fremme
ungdommens tro pa seg selv, styrke integrering og selvtillit. Som tidligere nevnt jobber
genetisk veiledning for & styrke pasientens tro pa & mestre fremtidige utfordringer.
Mestringstro (self- efficacy) er egen tro pa & mestre en bestemt oppgave eller situasjon
(Bandura, 1977). Tiltroen som man har til egne krefter og egen evne til a handtere ulike
utfordringer og oppgaver er avgjgrende til & handtere og utfare den handlingen som kreves for
a oppna det gnskede malet. Dette er mest virkningsfulle virkemidlet man har for & fa personen
til & ta eget initiativ til & handle (Bandura, 1977). Med andre ord er mestringstro et viktig
konsept for & mobilisere ngdvendig innsats for den gnskede endringen (Bandura, 1977). Dette
konseptet er veldig sentrale innen genetisk veiledning, som har et mal at pasienten tilpasser
seg de utfordringer det matte ha og risikoen for at tilstanden kan inntreffe igjen (Resta et al.,
2006). Dette beskrives ogsa ved ikke- direktiv genetisk veiledning hvor kommunikasjon med
pasienten gnsker a understgtte at pasienten selv tar kontroll over sin situasjon og de valg de
star i (kessler, 1997). Ungdommene med LKG spalte har behov til & tro pa egen evne til &

mgte og handtere sine utfordringer uten a fale seg annerledes. Derfor er det viktig & fremme
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mestring ved & veilede disse ungdommene og tilby dem strategier for & ha kontroll over egne

tanker og folelser. Dette kan bygge opp et godt selvbilde og en god selvtillit (Stang, 2018).

5.1.3 ORAL HELSE

Funnene fra datamaterialet i denne undersgkelsen har gitt et innblikk i og en oversikt over
orale helseutfordringer som ungdommer med spalte kan rapportere. Disse utfordringene
skyldes ofte tann-anomalier og problemene i munnhulen. Tenner bryter ut ganske skjevt og
rotert hos mennesker med orale spalte. Noe som farer til misforhold mellom kjevene, og tann
og bittavvik. Dette misforholdet pavirker sprakuttale og kan gi talevansker (Leao & Sheiham,
1996). | tillegg har de fleste pasienter med LKG spalte tannagenesi (mangelfull utvikling av
tenner). Dette kan skyldes genfeil i genet MAX1, som er assosiert bade med LKG spalte og
tannagenesi (Kettunen et al., 2005). Dette kan begrense evnen til & spise, tygge, bite og gape.
Videre pekte noen studier pa at ungdommer med spalte angir nedsatt orale helse i det de
rapporterer symptomer som blgdning i tannkjgttet, misfargede tenner, ising i tenner og hull i
tenner. Dette skyldes flere faktorer som vanskeliggjer opprettholdelse av god munnhygiene

hos mennesker med spalte (Bragger et al., 1985; Ahluwalia et al., 2004; Cheng et al., 2007).

Det er ogsa vist at ungdommene med spalte rapporterte darligere oral helse over tid, spesielt
hos ungdommene mellom 11- 16 ar (Nolte et al., 2019; Bos & Prahl, 2011; Karki et al., 2021;
Kortelainen et al., 2016). Dette kan skyldes at ungdommene i denne aldersgruppen kan bli
mer bevisst den belastningen de opplever, og kan beskrive det de opplever av orale
helseutfordringer bedre enn det de kunne i barndommen. | tillegg kan de ha mer erfaring med
behandlingen enn det yngre har, og kan dermed uttrykke det de opplever. | ungdomsalderen
far man gkt kognitiv kapasitet som skyldes forandringer i hjernens struktur og virker pa
kognisjon (Kvalem & Wichstrgm, 2007). Videre var tannpuss hyppigere blant 6- til 10-
aringer (barn) sammenlignet med 11- til 16-aringer (ungdom) (Karki et al., 2021). Barna kan
veere mer mottakelige og avhengige av foreldrene. Det kan ogsa vere vanlig at foreldrene tar
ansvar for a pusse tennene til barna, og minner dem pa a gjere det. Ungdommer er mer
selvstendig og gnsker a bestemme over seg selv, som en naturlig del av lgsrivingen fra
foreldrene (QGiestad, 2014). Bade foreldrene og tannpleiere/tannleger bar vare visst over

dette, og bidra med a fa ungdommene med spalte interessert i egen tannhelse.
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Resultatet fra en av studiene pekte pa at jenter hadde bedre fysisk velvare enn guttene (Nolte
et al., 2019). Det er en viss overhyppighet med totalspalte (enkel- eller dobbeltsidig leppe-
kjeve- ganespalte) hos gutter, mens jenter har oftere ganespalte enn gutter (Tgrdal & Kjall,
2010). Dermed vil gutter ofte ha starre orale helseutfordringer, og kanskje mindre fysisk
velvare. Dette kan skyldes at ekspressiviteten av genfeil kan variere mellom jenter og gutter
(Vieira, 2019). I tillegg spiller alvorlighetsgraden av spaltetype som nedarves i familien rolle.
Jo mer alvorlig spalte er i slekten, desto starre er risikoen for & arve LKG spalten (Vieira,
2019).

5.1.4 SAMMENHENG MELLOM PSYKOSOIALE UTFORDRINGER &
ORAL HELSE

| foreliggende oppgave har en ogsa prgvd a besvare fglgende forskningssparsmalet: Hvilken
sammenheng er det mellom ungdommenes orale helse og rapporterte psykososiale

utfordringer?

Som tidligere nevnt er tann og ansiktsutseende avgjerende i ungdomsalderen. Darlig oral
helse kan begrense ungdommens evne til  smile, snakke, og le. Hovedfunnene fra flere
studier har pekt tydelig pa at dette pavirker sosiale forhold. Hvor ungdommene med spalte
rapporterte hgye utfall i subskalaen: “Jeg unngar a smile eller le sammen med andre pa grunn
av mine tenner, munn og ansiktsutseende” (Nolte et al., 2019; Ward et al., 2013; Aleksieva, et
al., 2021). Dette kan fare til tilbaketrekking fra sosial kontakt og samhandling (Rumsey et al.,
2002). Oral helsetilstanden kan veere assosiert med personens sosiale relasjoner (Guarnizo-
Herrefio & Wehby, 2012).

| flere studie er det ogsa rapportert hgyt utfall i subskalaen; “Jeg har vanskeligheter med a
spise det jeg ensker pa grunn av mine tenner” (Ward et al., 2013; Karki et al., 2021; Nolte et
al., 2019; Kortelainen et al., 2016). For eksempel kan ungdommene med spalte unnga a spise
i kantina pa skolen eller lignende steder, og vil helst spise alene eller hjemme, grunnet
problemer med a spise. Det a spise med andre er en viktig sosial arena og ved a holde seg
borte, kan en oppleve sosial isolasjon og ferre antall venner, slik vi sa i hovedfunnene fra
flere studier (Aleksieva et al., 2021; Kortelainen et al., 2016; Ward et al., 2013).
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Et annet aspekt kan veere det & ha talevansker som skyldes feil i bitt-og tannstilling. Dette har
kommet frem i studiene hvor ungdommene med spalte rapporterte hgyt pa subskalaen “Jeg
har vansker med & uttale noen ord” (Ward et al., 2013; Karki et al., 2021; Nolte et al., 2019;
Kortelainen et al., 2016). Utydelig uttale gjer at ungdommer med spalte unngar a snakke med
andre (Turner et al., 1997). Dette statter tidligere forskning hvor ungdommer med LKG
opplever a ikke vare forngyde med talen, evnen til & snakke, og hvor forstaelige de er for
andre (Strauss et al., 1988). | tillegg kan dette fare til mobbing og kommentar pa maten de
snakker pa, eller pa tenner og ansiktsutseende. Det er rapportert i flere studier; “Jeg har
opplevd mobbing og erting pa grunn av mine tenner, munn og ansiktsutseende” (Ward et al.,
2013; Karki et al., 2021; Nolte et al., 2019; Kortelainen et al., 2016). Dette kan tyde pa at
darlig oral helse kan veere assosiert med a oppleve sosial avvisning fra andre (Guarnizo-
Herrefio & Wehby, 2012).

| tillegg kan smerter i tennene pavirke ungdommens humgr, konsentrasjonen og sgvnkvalitet.
Nar ungdommen er sliten og det gar utover humgret, kan dette pavirke forholdet til
jevnaldrende pa et negativt sett. Det er velkjent at smerter og darlig humgr gjer at mennesker
ikke har overskudd til & vaere sosial. Lavere konsentrasjonsevne og darlig savnkvalitet
grunnet smerter pavirker ogsa skoleprestasjoner, noe som er ogsé rapportert i funnene “Jeg

har det vanskelig med & fokusere pa skolen pd grunn av mine tenner” (Nolte et al., 2019).

Resultatene viser ogsa at selvtillit har blitt pavirket av oral helsetilstanden hos ungdommer
med LKG spalte. Hvor de rapporterte i flere studier at “Jeg har mindre selvtillit pa grunn av
mine tenner, munn og ansiktsutseende” (Nolte et al., 2019; Ward et al., 2013; Aleksieva, et
al., 2021). Darlig oral helse kan vaere assosiert med redusert selvtillit og psykososialt velveere
(Guarnizo-Herrefio & Wehby, 2012).

5.1.4.1 Forbedring av oral helse

Resultatene viser at forbedring av oral helsetilstand har en positiv effekt pa a forbedre
psykososialt velveere. For eksempel var det en gradvis forbedring av selvtillit og emosjonelt
velveere etter gjennomfagring av spalte kirurgien (Broder et al., 2017). | en annen studie
rapporterte ungdommene med spalte hayere selvtillit og haye skoleprestasjoner enn
jevnaldrende som oppsgkte kjeveortopedisk behandling (Aleksieva et al., 2021). Dette tyder
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pa at en god oral helse kan vere viktig for bedre psykososialt forhold. For eksempel kan god
oral helsetilstand bidra til gkt fysisk velvaere som mer trivsel i spisesituasjon, redusert smerter
ved tygging av mat, og gjare uttalelse av noen ord bedre. Videre kan en god oral helse
forbedre tann og ansikts utseende som bidrar til mer frihet til & smile, le, snakke, vise tenner

og kommunisere med andre.

Ut ifra funn i foreliggende oppgave ser man at det foreligger en sammenheng mellom god
oral helse og positive falelser og relasjoner. En god oral helse kan fremme selvtilliten hos
personer og dermed ha bedre sosiale opplevelser, og gkt initiativ til sosial kontakt (Alkan et
al., 2015; The Department of Health, 2012; Guarnizo-Herrefio & Wehby, 2012). Forbedring
av oral helsetilstanden er svert viktig for en god psykososial utvikling (Guarnizo-Herrefio &
Wehby, 2012). Ut ifra dette blir forebygging og behandling av problemer i tenner og
forbedring av oral helse et ngdvendig anliggende. Dette trekker fram viktigheten av a utvikle
helsetilbudet til denne pasientgruppen. | Norge er det flere organisasjoner som Leppe-
ganespalteforeningen, og Norsk kvalitetsregister for leppe- kjeveganespalte (LKG-registeret)
som jobber for & utvikle og forbedre tjenestetilbudet og behandling til denne gruppen

(Kvalitetsregistre.no, u.d; Leppe- ganespalteforeningen, u.a).

5.1.4.2 Forventninger til behandling

Ungdom mellom 15- 18 ar rapporterte hgye forventninger til behandlingen (Ward et al., 2013;
Bos & Prahl, 2011). Ungdommer med spalte hadde ogsa hgy motivasjon for kjeveortopedisk
behandling (Aleksieva et al., 2021). Dette kan tyde pa at de ungdommene i alderen mellom
15- 18 kan veere mer optimistiske i forhold til forbedring i tann og bittforhold etter
behandlingen. Motivasjon og forventninger til behandling kan ogsa ha en sammenheng med
ungdommens gnske til a forbedre oral helse. Noe som kan vere viktig for & ha god
psykososial utvikling (Guarnizo-Herrefio & Wehby, 2012).

Av og til trenger denne behandlingen noen ar for & fa det endelige gnskede resultatet (Semb et
al., 2000). I noen tilfeller kan de hgye forventningene til en langsiktig behandling gi negativt
pavirkning og kanskje skuffelser. Oftest kan ungdommene gnske a fa resultatet og oppleve
forbedringen sa raskt som mulig. Derfor er det viktig at ungdommene med spalte far riktige
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informasjon om behandlingsprosess og tid i forkant med behandlingen av tannpleier/

tannlege/ kjeveortoped. Slik at de kan bygge opp realistiske forventninger til behandling.

5.1.5 TVERRFAGLIG OPPFALGING

Det ser som om det er en sammenheng mellom oral helsetilstand og psykososiale utfordringer
hos ungdommer med LKG spalte. Dette stotter tidligere forskning som har fremhevet
viktigheten for & ha en psykososial vurdering knyttet til oral helse (Broder & Wilson-
Genderson, 2007; Jokovic et al., 2002; Jokovic et al., 2004). LKG spalte pavirker
ungdommens helse pa flere dimensjoner som psyKkisk-, sosial- og oral helse. Derfor kan en

multi-dimensjonal vurdering vare sentralt for bedre forstaelse av rapporterte utfordringene.

Ungdommene med LKG spalte vil som regel ha regelmessige kontroller hos tannpleier og
tannlege (Semb et al., 2000). Det er viktig at man i disse konsultasjonene ogsa har fokus pa
psykososial vurdering, tidlig oppdagelse av eventuelle psykososiale utfordringer, og ha et
samarbeid med psykolog. Det er ogsa viktig a se dette fra ungdommens perspektiv. | noen
tilfeller kan en tannpleier/ tannlege gi en annen vurdering enn det ungdommen egentlig
rapporterer eller oppgir. For eksempel kan en ungdom som har ising i tenner bli vurdert av
tannpleier/ tannlege til & ha bra oral helse, ut ifra at det er bra tannbit og ingen
behandlingskrevende karies. Den samme vurderingen kan vere annerledes fra ungdommens
sitt perspektiv. Nar ungdommen rapporterer a ha ising i tennene, kan dette bety for han/hun a
ikke kunne spise kaldt eller sgtt, som kan veere en begrensende faktor i sosiale anledninger.
Her ber man ta hensyn til ungdommens perspektiv og helseutfordring. Denne tilneermingen
kan gi klinikere mulighet til & behandle ungdommene med spalte pa et helhetlig plan som er
basert pa det behovet de matte ha, og ikke bare ut ifra et rent klinisk perspektiv (Ralstrom,
2010).

Pa bakgrunn av dette er en tverrfaglig oppfelging svert avgjgrende for utredning og
behandling av LKG spalte. Dette bar utfgres av helsepersonell som er flinke til & samarbeide
godt og at det tverrfaglig samarbeidet inkluderer tilstrekkelige faggrupper (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). Denne samlende og tverrfaglige oppfalgingen bar veere tilstrekkelig
fleksibel for a skreddersy individuelle tiloud og behandlingsplaner tilpasset den enkelte

pasienten (Sosial- og helsedirektoratet, 2007). En langsiktig og aktiv forskningsinnsats knyttet
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til den kliniske virksomheten kan vaere sentralt bade i de odontologiske, logopediske,
psykologiske og de medisinsk genetiske tilbudene. Dette kan bidra til & fange opp og handtere
vesentlige problemstillinger i tjenestene for a tilby gode helsetilbud (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). Norsk kvalitetsregister for leppe- kjeveganespalte (LKG-registeret)
er et viktig verktgy for kvalitetsforbedring. Registeret bidrar til & sikre at helsetjenestene og

behandlingstilbudene er virkningsfulle (Kvalitetsregistre.no, u.a).

5.2 METODEDISKUSJON

Ved gjennomfgringen av denne litteraturstudien med systematisk tilneerming har en blitt klar
over ulike styrker og svakheter med metoden. Undersgkelsens metode har flere styrker. For
det farste sgker den & oppsummere dagens eksisterende kunnskap om ungdom med LKG
spalte. Dette er verdifullt innen forskning, hvor en understatter det a identifisere hvor en
trenger mer kunnskap og gjar det mulig for andre & bygge videre pa eksisterende kunnskap.
For det andre har det & gjennomfare litteraturstudie med systematisk tilnsrming gitt en viss
frihet til & kunne «dyp-dykke» i litteraturen innen et interessant tema. En annen styrke med
metoden er muligheten til & utfgre en kritisk vurdering av de inkluderte artiklene og at dette er
gjort av flere personer. Utvelgelsen av artikler er gjort systematisk, er nedtegnet og dermed
etterprevbar. Dette vil bidra til styrke designet og gke sjansene for at artikler med bra kvalitet
er plukket ut, og det er nettopp disse artiklene som er datatilfanget i foreliggende oppgave.
Litteraturstudie med systematisk tilnzrming har bidratt til & utfare strukturerte prosedyrer og
protokoll for datainnsamling og dataanalyse. Dette har styrket tilliten til resultatene av
kunnskapsoppsummeringen. Videre har denne metoden bidratt til kunnskapsproduksjon som

kan gi et kunnskapslgft til yrkespraksis.

En metodisk svakhet kan vare at det er bare en person som har gjennomfgrt datainnsamling.
Ved usikkerhet ble imidlertid veiledere konsultert. Det at en person har hatt hovedansvaret,
kan pa en eller annen mate gke risikoen for a ga glipp av relevante artikler. Samtidig kan dette
gke faren for bias i forskning. Pa bakgrunn av dette ble datainnsamling utfert basert pa valgte
databasene, inklusjons og eksklusjonskriterier, sgkeord og systematiske sgkestrategi. Disse
ble valgt og identifisert i samrad med veiledere. Litteratursgk ble gjennomfaert flere ganger i
databasene, og gjentatt hver fase i filtrering av data flere ganger, for a forsikre inkludering av

de mest relevante artiklene.

Side 56



Ved systematisk litteratursgk anbefales det at man radferer seg med bibliotekaren. Det bgr
involvere spesialtrente bibliotekarer for a ha effektiv litteratursgking (Folkehelseinstituttet,
2022). Det a ikke kunne fa veiledning av bibliotekaren kan vere en av metodiske svakhetene i
denne undersgkelsen. Man kunne fa bekreftet av bibliotekaren at litteratursgk er gjennomfart
pa en grundig mate. Ettersom at denne tjenesten ble avlyst i universitetshiblioteket kunne man

ikke fa veiledning av en bibliotekar.

En annen svakhet i systematisk litteratursgk er fare for bruk av feil sgkeord som kan hindre
relevant innsamling av data. For a kunne mest mulig unnga dette har man brukt bade tekstord
og emneord, som ikke snevrer sgket, men heller ikke gjer det for bredt. Sekeordene ble
imidlertid diskutert grundig med hovedveileder. I tillegg ble MeSH verktayet brukt for a
identifisere relevante sgkeord. Pa den andre side var elektronisk litteratursgk kanskije
avgrenset i denne undersgkelsen, pa grunn av at 3 av inkluderte artiklene ble dukket opp med
supplement handsgk og ikke med elektronisk litteratursgk. Dette kan tyde pa at brukte
sokestrategien og sekeordene kan vere avgrenset til temaet. Allikevel var bruk av supplement
handsgk en styrke i metoden, hvor den fanget opp relevante artikler som ble inkludert i

datamaterialet og klarte & besvare problemstillingen.

Ingen artikler fra de nordiske landene ble identifisert i sgkene. Dette kan bety at resultatene
kan ha mindre overfarbarhet til praksisen i Norge. Det kan veere en utfordring & sammenligne
resultatene fra studiene, siden de er utfgrt i ulike land. Selv om disse landene er i den vestlige
verden, og fglger internasjonalt anerkjente behandlingsprotokoller, kan andre faktorer ha en
viss pavirkning pa resultater som kulturen, miljget, samfunnsverdiene, og mangfoldet.
Imidlertid har de inkluderte artiklene opprinnelse i land som har hgy overfaringsverdi til

norsk i helsetjeneste, slik som Finland, Storbritannia, USA, Tyskland, Nederland, og Ungarn.

Et annet aspekt som kan diskuteres, er at undersgkelsens problemstilling krever at man kun
inkluderer artikler med kvantitative studier. For a fa et mer dyptgripende bilde av
ungdommens utfordringer av a ha oral spalte, kunne en ha inkludert kvalitative studier. Slike
artikler bidrar til & berike forstaelsen og kan gi en stemme bak fenomen. Kvantitative studier
er spesielt valgt for & kunne besvare problemstillingen som handler om sammenhengen
mellom psykososiale utfordringer og oral helse hos ungdommer med LKG spalte. Likevel har
inkluderte artiklene med kvantitative studier som brukte sparreskjema, tverrsnittstudie, og

kohortstudie, gitt et bredt bilde av ungdom som lever med spalte. Inkluderte studiene har gitt
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viktige data. Dette har gitt et generaliserbart, omfattende og gyldig resultat om denne store
gruppen. | tillegg har funnene gitt verdifulle opplysninger om orale helse, og psykososiale

utfordringer hos ungdom med spalte.

5.2.1 EGEN ROLLE SOM FORSKER

Under dette delkapittelet gnsker jeg a reflektere over egen rolle som forsker i
kunnskapsproduksjonen. Som en ferdig utdannet tannpleier har jeg hatt erfaring med a jobbe
med barn og ungdom ved offentlige tannklinikker, og mgter ungdommer fadt med LKG
spalte der. Spaltens pavirkning pa tannstatus og oral helse gir behov for tette og hyppige
kontroller hos tannhelsepersonell. Som tannpleier forsgker jeg alltid a fa pasienten interessert
i egen tannhelse. Dette innbefatter a ta hensyn til psykososiale utfordringene som ungdom
med spalt kan oppleve. En slik tilneerming og kunnskapsproduksjon har veert veldig leererikt
for meg i tannpleierpraksisen. Videre har det & vaere masterstudent i genetisk veiledning veert
viktig for a forsta bakgrunnen, arsaksfaktorene og arvegangen for LKG spalte. Det var veldig
sentralt i denne oversikten a trekke frem betydningen av genetisk veiledning til denne

gruppen. Na kan mine to bakgrunner utfylle hverandre og berike min kliniske praksis.

Ved skriving av denne systematiske tilnaermingen i litteraturstudie som er basert pa andre
forfatteres resultatet, er det ngdvendig & vere bevisst pa min forforstaelse. Det a veere en
masterstudent ved helse og samfunn har hatt en stor betydning for a leere og falge en sikker,

systematisk og etterprgvbar metode ved litteratur innsamling, og kritisk vurdering av funnene.

5.3 IMPLIKASJONER OG VEIEN VIDERE

Denne masteroppgaven bidrar til & lgfte frem evidensbasert kunnskap om ungdom med LKG
spalte. Informasjonen kommet frem i denne undersgkelsen kan bidra til gkt forstaelse av de
utfordringer ungdommer med LKG spalte star i. | praksis kan en slik forstaelse og tilneerming
bidra med a utvikle kunnskapsbaserte strategier for a hjelpe ungdommene a tilpasse, og

mestre situasjonen de star i.
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Den kan bidra til & rette fokus pa aktiv og langsiktig forskningsinnsats basert pa utfordringer
pasientene med LKG spalte selv rapporterer. Dette kan fange opp problemstillinger i
helsetjenestene, utvikle behandlingstilbudene og fremme nye strategier og prosedyrer. |
tillegg har denne oversikten trukket fram den avgjerende rollen som helsetjeneste, LKG

spalte tverrfaglig team og genetisk veiledning kan ha for denne ungdomsgruppen.

Det er avdekket hvor viktig en god veiledning til denne ungdomsgruppen og deres familier er.
Pa bakgrunn av dette kan det vaere sentralt at de far veiledning av et spesialisert
helsepersonell. Dette innebarer ikke- direktiv veiledning og kommunikasjon som hjelper
disse ungdommene og deres familier med & forsta arvelige komponenten ved LKG spalte.
Videre innbefatter det & styrke mestring og tilpasning til aktuelle tilstand. Dette er noe som
gjer at genetisk veiledning kan vaere betydningsfull for denne pasientgruppen. Man har
diskutert og avdekket flere momenter hvor genetiske veiledere kunne ha bidratt. I Norge blir
det ikke mange pasienter og familier med LKG spalte veiledet av genetiske veiledere.
Genetisk veiledning kunne ha hatt en mer aktiv rolle i forhold til veiledning av denne

pasientgruppen.

Foreliggende undersgkelse avdekket ogsa fravar av nordiske forskningen innen dette feltet.
Videre forskning kan vare originale forskningsprosjekter som utforsker en nordisk
populasjon, og ser neermere pa psykososiale forhold hos ungdommer med LKG spalte.
Foreliggende undersgkelse er dermed nyttig for & avdekke forskningshull, noe som er viktig

fer man setter i gang med originale forskningsprosjekter.
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6. KONKLUSJON

Kunnskapen fra denne litteraturstudien med systematisk tilneerming har gitt oversikt over
psykososiale utfordringer ungdommene med LKG spalte kan rapportere. Hovedfunnene har
gitt innblikk i hvordan oral helsetilstanden hos disse ungdommene kan veere assosiert med
rapporterte psykososiale utfordringer. Dette kan tyde pa at en multidimensjonal vurdering av
psykisk-, sosial- og oral helse kan vaere betydningsfull for & fa en helhetlig innsikt i

utfordringene ungdommene med LKG spalte rapporterer.

Gjennom denne masteroppgaven har man avdekket at ungdommene med LKG spalte er i en
livsfase hvor de har et stort behov for informasjon, veiledning og mestringsstrategier. Videre
har man avdekket kunnskap om hvordan man kan mgte og oppfelge disse ungdommene for a

hjelpe dem & mgate hverdagens utfordringer pa en god mate.

For det farste er det viktig & styrke ungdommens mestringstro og i neste omgang styrke
selvtillit. Dette kan iverksettes ved & hjelpe disse ungdommene til & ha tiltro til egne krefter
og evner til 4 takle disse utfordringene og tilpasse seg tilstanden de lever med. Dette vil gke

psykososiale tilpasningen hos denne ungdomsgruppen.

For det andre er ikke- direktiv veiledning og tilpasset og utfyllende informasjon sentralt for &
gke tryggheten hos disse ungdommene og for & hjelpe dem til  ta valg som er tilpasset dem.

Dette kan forbedre selvtilliten og psykososiale tilpasning.

For det tredje er forbedring av oral helsetilstanden hos ungdommene med LKG spalte sveert
viktig for a fremme selvtillit og god psykososial utvikling. Sist, men ikke minst, er en god
tverrfaglig oppfelging gjennom odontologiske, logopediske, psykologiske og medisinsk

genetiske tilbudene avgjgrende for god behandling av pasienter med LKG spalte.

Denne kunnskapen kan implementeres for & bidra til at ungdommene med LKG spalte kan
handtere sine psykososiale utfordringer pa en god mate.
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VEDLEGG

Vedlegg 1: Oversikt over sgkestrategi og antall treff i en av databasene

Search Actions Details Query Results

#14 > Search: (((((cleft lip[Title/Abstract] OR cleft palate[Title/Abstract] OR 24
orofacial cleft[Title/Abstract] OR lip cleft palate[Title/Abstract] OR
non-syndromic lip cleft palate[Title/Abstract])) OR (("Cleft Palate"
[Mesh]) OR "Cleft Lip"[Mesh]))) AND ({(psychosocial[Title/Abstract]
OR social[Title/Abstract] OR psychology[Title/Abstract] OR
psychological[Title/Abstract] OR anxiety[Title/Abstract] OR
emotional[Title/Abstract] OR self- esteem|[Title/Abstract])) OR
(((((("Psychosocial Intervention"[Mesh]) OR "Psychosocial
Functioning“[Mesh]) OR "Social Interaction"[Mesh]) OR “Social
Isolation"[Mesh]) OR "Psychology”[Mesh]) OR "Anxiety"[Mesh])))
AND (((oral health[Title/Abstract] OR dental health[Title/Abstract]))
OR ("Oral Health"[Mesh])) Filters: English, Adolescent: 13-18 years,
from 2010 - 2021

#10 > Search: (((((cleft lip[Title/Abstract] OR cleft palate[Title/Abstract] OR 68
orofacial cleft[Title/Abstract] OR lip cleft palate[Title/Abstract] OR
non-syndromic lip cleft palate[Title/Abstract])) OR (("Cleft Palate"
[Mesh]) OR “Cleft Lip"[Mesh]))) AND (((psychosocial[Title/Abstract]
OR social[Title/Abstract] OR psychology[Title/Abstract] OR
psychological[Title/Abstract] OR anxiety[Title/Abstract] OR
emotional[Title/Abstract] OR self- esteem|[Title/Abstract])) OR
(((((("Psychosocial Intervention"[Mesh]) OR "Psychosocial
Functioning“[Mesh]) OR "Social Interaction"[Mesh]) OR “Social
Isolation"[Mesh]) OR "Psychology”[Mesh]) OR "Anxiety"[Mesh])))
AND (((oral health[Title/Abstract] OR dental health[Title/Abstract]))
OR ("Oral Health"[Mesh]))

#9 > Search: ((oral health[Title/Abstract] OR dental health[Title/Abstract])) 43,925
OR ("Oral Health"[Mesh])

#38 > Search: "Oral Health”[Mesh] Sort by: Most Recent 19,428

#7 > Search: (oral health[Title/Abstract] OR dental health[Title/Abstract]) 39,433

#6 > Search: ((psychosocial[Title/Abstract] OR social[Title/Abstract] OR 1,302,748

psychology[Title/Abstract] OR psychological[Title/Abstract] OR
anxiety[Title/Abstract] OR emotional[Title/Abstract] OR self-
esteem[Title/Abstract])) OR (((((("Psychosocial Intervention"[Mesh])
OR "Psychosocial Functioning”[Mesh]) OR "Social Interaction”
[Mesh]) OR “Social Isolation”[Mesh]) OR "Psychology”[Mesh]) OR
"Anxiety"[Mesh])

#5 > Search: ((((("Psychosocial Intervention”[Mesh]) OR "Psychosocial 195,110
Functioning”[Mesh]) OR "Social Interaction"[Mesh]) OR “Social
Isolation"[Mesh]) OR "Psychology”[Mesh]) OR "Anxiety"[Mesh] Sort
by: Most Recent

#4 > Search: (psychosocial[Title/Abstract] OR social[Title/Abstract] OR 1,241,628
psychology|[Title/Abstract] OR psychological[Title/Abstract] OR
anxiety[Title/Abstract] OR emotional[Title/Abstract] OR self-
esteem[Title/Abstract])

#3 > Search: ((cleft lip[Title/Abstract] OR cleft palate[Title/Abstract] OR 31,664
orofacial cleft[Title/Abstract] OR lip cleft palate[Title/Abstract] OR
non-syndromic lip cleft palate[Title/Abstract])) OR (("Cleft Palate”
[Mesh]) OR “Cleft Lip"[Mesh])

#2 > Search: ("Cleft Palate”[Mesh]) OR "Cleft Lip”"[Mesh] Sort by: Most 25,304
Recent
#1 > Search: (cleft lip[Title/Abstract] OR cleft palate[Title/Abstract] OR 24,189

orofacial cleft[Title/Abstract] OR lip cleft palate[Title/Abstract] OR
non-syndromic lip cleft palate[Title/Abstract])



Vedlegg 2: Sgk og antall treff i databasene

Sek Antall Antall treff i
treff i APA
PubMed | Psycinfo

#1: Spk med tekstord i tittel og abstrakt: (cleft lip OR cleft 24189 856

palate OR orofacial cleft OR lip cleft palate OR non-

syndromic lip cleft palate)

#2: Sgk med emneord (standardiserte ord): (Cleft Palate OR | 25304 541

Cleft Lip)

#3:10R 2 31664 905

#4: Spk med tekstord i tittel og abstrakt: (psychosocial OR 1241628 | 1664457

social OR psychology OR psychological OR anxiety OR

emotional OR self- esteem)

#5: Sgk med emneord (standardiserte ord): (Psychosocial 195110 | 195415

Intervention OR Psychosocial Functioning OR Social

Interaction OR Social Isolation OR Psychology OR Anxiety)

#6:40R5 1302748 | 1678900

#7: Sek med tekstord i tittel og abstrakt: (oral health OR 39433 1977

dental health)

#8: Sgk med emneord (standardiserte ord): (Oral Health) 19428 1852

#9:70R 8 34925 2496

#10: 3 AND 6 AND 9 68 7

#11: Spket #10 avgrenset til inklusjonskriterier; ungdom, 24 2

engelsk spraket, tidsperiode fra 2010 til 2021




Vedlegg 3: PRISMA flow diagram

Identification of studies via databases and registers

Identification ]

[

]

Screening

Identification of studies via other methods

Records identified from: 2
Databases (n =2)
Registers (n = 26)
PubMed (n=24)
PsycINFO (n=2)

Records removed before
screening
Duplicate records removed (n

Records identified from
Citation searching (n =2)
Reference list (n= 1)

:

Records screened

Records excluded
(n=14)

(n=24)

Reports sought for retrieval

Reports not retrieved
(n=0)

(n=10)
!

Reports assessed for eligibility
(n=10)

A

Reports excluded
Included adults (n =2)
Unrelated abstracts (n = 4)

Reports assessed for eligibility
(n=3)

[ Included ] [

Studies included in review
(n=7)

From: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372: n71.
doi: 10.1136/bmj. n71. For more information, visit: htip-//www.prisma-statement.org/

Vedlegg 4: Tematisk kartlegging av artikler som inkluderte hovedtemaene

Aleksieva | Bos & | Kortelainen | Broder
artiklene — etal., |etal, |etal, |etal, Prahl, |etal., 2016 |etal,
2019 [2013 |2021 |2021 2011 2017

Vitenskapelige | Nolte |Ward | Karki

Hovedtemaene

!

Orale X X X X X X
symptomer

Fysisk velveere X X X X X

Emosjonelt X X X X X
velveaere

Sosialt velvaere X X X




Skoleprestasjon X X X
Vedlegg 5: Oversikt over inkluderte vitenskapelige artikler
Forfatter, Land Design Malgruppe | Hovedmal Hovedfunn Kvalitet
ar, tittel
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Nolte et | Nederland | Prospektiv - A undersgke virkning - Foreldrene vurderte pavirkningen av | : God
al., 2019 design, Ungdom fra | av & ha leppe- og/eller LKG spalte pd ungdommens orale 90%
oppfalging | 8til 18 ar ganespalte pa orale symptomer som lavere enn det
Tittel: sstudie helserelaterte livskvalitet | ungdommene selv rapporterte
Quality of (OHRQoL) hos - Foreldrene vurderte pavirkningen av
Life Among nederlandske barn LKG spalte pa ungdommens fysiske
Dutch velveere som hgyere enn det
Children - A undersgke forskjeller | ungdommene selv rapporterte
With a Cleft pa rapporterte utfall av - Ungdommer i alderen (8-12 ar)
Lip and/or barn og foreldre hadde bedre utfall i emosjonelt
Cleft Palate: velvare, og skoleprestasjoner og
A Follow- - A undersgke forskjeller | lavere orale symptomer enn det i
Up Study pa utfall over 4 ar alderen (13-18 ar)
- Jenter hadde bedre fysisk velvare,
og skoleprestasjoner enn gutter
- Ungdommer med en bilateral leppe
o0g ganespalte hadde lavere fysisk
velvare, og skoleprestasjoner enn
ungdommer med andre typer spalte
- Ungdommer rapporterte en nedgang
i orale helse og emosjonelt velveere
over tid
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Ward et | USA Tverrsnittst - A vurdere - LKG spalter har en betydelig
al., 2013 udie Ungdom fra | innvirkningen av oral innvirkning pa oral helserelaterte Middels
11til 18 &r | helse pa livskvaliteten til | livskvalitet (OHRQoL) hos ungdom | 60%
Tittel: Oral ungdom med leppe- og de hadde signifikant lavere
Health— og/eller ganespalte OHRQoL enn kontrollgruppen for
Related den samlede COHIP (the Child Oral




Quality of - A evaluere om orale Health Impact Profile)
Life in helserelaterte livskvalitet | - Ungdom med spalte hadde darlig
Children for ungdom med fysisk velveere og hadde problemer
with orofacial spalter er med & spise, si noen ord, bli forstatt
Orofacial forskjellig mellom ulike | nar de snakker og holde tennene rene.
Clefts aldersgrupper. - Ungdom med spalte hadde darlig
psykososialt velvare og rapporterte &
veere bekymret eller engstelige,
- A sammenligne opplevde mobbing eller erting, folte
resultatene fra spalte at de s& annerledes ut, var bekymret
gruppen med for hva folk tenker om dem
kontrollgruppen (uten - LKG spalter hadde stgrre
spalte) innvirkning pé psykososialt velveare
hos 15- til 18-aringer enn de gjorde
hos 8- til 10-aringer eller 11- til 14-
aringer
- Ungdom med spalte i aldersgruppen
15 til 18 &r hadde hgyere behandling
forventninger enn det hos yngre
aldersgrupper
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Karkiet | Ungarn Tverrsnitts - A validere Child-Oral | - Bade tannhull og blgdning i
al., 2021 studie Ungdom fra | Impact on Daily tannkjgtt var hgy blant ungdom i Middels
Sperreskje | 6 til 16 ar Performance (Child- alderen 11-16 ar 60%
Tittel: ma OIDP) pa det ungarske - Tannpuss var hyppigere blant 6- til
Validating Klinisk spraket 10-aringer sammenlignet med 11- til
and undersgkel 16-aringer
assessing the se - A evaluere den orale - Manglende tenner var den vanligste

oral health-
related
quality of
life among
Hungarian
children
with cleft lip
and palate
using Child-
OIDP scale

helserelaterte
livskvaliteten
(OHRQoL) blant barn
med spalte ved a bruke
en validert Child-OIDP

pé det ungarske spraket

- A méle dental- og
gingival status og &

utforske deres

av dentalavvik

- Ungdom med spalter som involverer
béde leppe og gane hadde darlig
OHRQoL

- Pavirkning pa spising var det mest
rapporterte elementet i denne studien
etterfulgt av a snakke tydelig og
opprettholde den emosjonelle

stabiliteten




assosiasjon med

Konklusjon:

OHRQoL - Denne studien indikerer at den
ungarske versjonen av Child-OIDP
var palitelig og gyldig for & undersgke
oral helserelatert livskvalitet
(OHRQoL) blant barn med leppe-
ganespalt. Oral helse har en betydelig
innvirkning pa livskvaliteten blant
denne pasientgruppen.
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Nederland | Prospektiv - A undersgke den orale | - Sosial aksept, nart vennerelasjoner
Aleksieva et design, Ungdom fra | helserelaterte og egenverd var hgyere i God
al., 2021 Kohortstud | 11til 14 & | livskvaliteten kontrollgruppen enn det i spalte 90%
ie (OHRQoL) og selvtillit | gruppen
Tittel: Self- (SE) til spalte pasienter | - Spalte gruppen hadde bedre selvtillit
Esteem and enn det i kontrollgruppen
Oral Health- - Undersgke - Forventningene til ubehag under
Related kjeveortopedisk behandling var signifikant hayere for
Quality of behandlingsbehov, kontrollgruppen enn det i spalte
Life within a forventninger og gruppen
Cleft Lip motivasjon for - Motivasjonen for kjeveortopedisk
and/or kjeveortopedisk behandling var mye hayere i spalte
Palate behandling i en LKG gruppen sammenlignet med
spalte -populasjon og & kontrollene
sammenligne det med en | - Spalte gruppen viste en lavere
frisk kontrollgruppe far | OHRQoL enn kontroller i alle
vanlig kjeveortopedisk domener, bortsett fra orale
behandling med symptomer.
tannregulering - Ungdommer med bilaterale spalte
hadde darligere orale symptomer
sammenlignet med de som har andre
spaltetype
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Bos & Nederland | Tverrsnittst - A undersgke oral - Ungdommer med spalte i
Prahl, 2011 udie Ungdom fra | helserelatert livskvalitet | aldersgruppen 12—15 &r hadde Middels
Sparreskje | 8til 15 ar (OH-RQoL) til betydelig lavere emosjonelt velveere 70%
Tittel: Oral maer nederlandske barn med og hayere orale symptomer
health- spalte sammenlignet med det hos




related
quality of
life in Dutch
children
with cleft lip
and/or palate

ungdommer som er yngre enn 12 ar
- Signifikant forskjell mellom
foreldrenes vurdering om
ungdommens orale symptomer,
emosjonelt velvare og
skoleprestasjoner og det
ungdommene selv rapporterte

- Jenter var mer bekymret for
behandlingen enn gutter

- Foreldrenes oppfatning var ikke i

samsvar med det ungdommene

rapporterte
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Finland Tverrsnittst - A sammenligne den - Den orale helserelaterte
Kortelainen udie Ungdom fra | orale helserelaterte livskvaliteten til finske ungdom med | Middels
etal., 2016 Sperreskje | 11til 14 &r | livskvaliteten blant 11- spalte var betydelig darligere enn den | 70%
maer til 14 &r gamle pasienter | for jevnaldrende i generell og alle
Tittel: med leppe- og/eller dimensjoner, spesielt sosialt velveere.
Comparison ganespalte og skolebarn | - Betydningen av oral helse generelt
of Oral uten spalte. er forskjellig hos barn med ulike
Health- nivaer av komplekse orale
Related sykdommer og ulike typer spalte
Quality of - Observert sammenheng mellom oral
Life Among helse og total skalaen for orale
Schoolchildr helserelaterte livskvaliteten
en With and (OHRQoL)
Without - Den finske versjonen av CPQ 11-14
Cleft Lip viste god konstruksjonsvaliditet og
and/or reliabilitet
Palate
Forfatter, Land: Design: Malgruppe | Hovedmal: Hovedfunn: Kvalitet
ar: Broder USA Prospektiv - A evaluere virkningen | - Ungdom som hadde anbefaling om & | : God
etal., 2017 design, Ungdom fra | av spalte kirurgi pd den | gjennomfare kirurgiske behandling 80%
longitudine | 7 til 18 ar orale helserelaterte hadde lavere OHRQoL sammenlignet
Tittel: Oral Il studie livskvaliteten med de som ikke fikk anbefaling om
health- (OHRQoL) til ungdom kirurgisk behandling
related med spalte over tid - Ungdom som gjennomgikk spalte

quality of

kirurgi hadde gradvis forbedring i




life in youth
receiving
cleft-related
surgery:
self-report
and proxy

ratings.

selvtillit

- Jenter hadde lavere emosjonelt
velveere og samlet COHIP-score enn
gutter

- Deltakere med kun ganespalte (en
usynlig ansiktsforskjell) hadde hayere
selvtillit enn deltakere med leppe- og
ganespalte (en synlig
ansiktsforskjell).

- Ungdommer med spalte som var
over 12 ar hadde lavere emosjonelt
velvaere sammenlignet med de som er

yngre enn 12 ar




