GOTEBORGS
UNIVERSITET

"Nar livet liksom inte brakar med en”

En kvalitativ studie med livsvarldsfenomenologisk ansats om livskvalitet
for sex elever med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

Asa Blomqvist
Malin Ullerstam
SPP 610



Examensarbete: 15 hp

Kurs: Examensarbete inom Specialpedagogiska programmet
Niva: Avancerad niva

Termin/ar: HT/2015

Handledare: Martin Molin

Examinator: Inger Berndtsson

Kod: HT15-2910-029-SPP610

Nyckelord: Livskvalitet, neuropsykiatriska funktionsnedséttningar,

livsvérldsfenomenologi, sociokulturellt perspektiv

Abstract

Syfte: Syftet med studien &r att utifran en livsvirldsfenomenologisk ansats beskriva, tolka och
forsta hur sex elever med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar erfar livskvalitet genom
att ta del av deras livsvérldar. De fragestédllningar som fokuseras i studien ér foljande:

Vilka erfarenheter av mojligheter och begrénsningar har eleverna for att uppna livskvalitet?
Hur erfar eleverna pedagogernas betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

Hur erfar eleverna lirandemiljons betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

Teori: Studiens teoretiska utgdngspunkter har sin grund i livsvérldsfenomenologisk teori med
en teoretisk referensram som anknyter till bade sociokulturella och specialpedagogiska
perspektiv.

Metod: Studien utgér ifran en kvalitativ metod med en livsvirldsfenomenologisk ansats.
Empirin har samlats in genom halvstrukturerade livsvérldsintervjuer med ett strategiskt
bekvamlighetsurval av sex elever i dldrarna mellan 13 - 20 ar. Materialet kategoriserades i
individ- och omgivningsfaktorer. I den hermeneutiska analysen har de fenomenologiska
begreppen livsvirld, fenomen, horisont, den levda erfarenheten, den levda kroppen, den levda
tiden och det levda rummet anvénts som stod for att tolka empirin.

Resultat: Olika faktorer betyder olika for erfarandet av livskvalitet hos varje individ. Nér vi
lyssnat till och tolkat elevernas erfarenheter urskiljs monster som pa olika sétt pdverkar
livskvaliteten och vi drar foljande slutsatser:

»  Mgjligheter éar till stor del avhédngigt en omgivning som forstar dem, upplevelsen av
trygghet och trivsel samt att kunna dra sig undan. Begrénsningar till livskvalitet 4r att
tvingas ingé i sociala sammanhang, upplevelsen av stress, daligt sjalvfortroende samt
att fa diagnoser sent i livet.

» Pedagogerna har betydelse for upplevelsen och ér viktiga bade for larande och
trivseln. Forhallningssétt, bemotande och pedagogisk kompetens har betydelse.

+ Larandemiljon har betydelse for upplevelsen och paverkas av gruppstorlek, lokalernas
och inventariernas utformning, l&ingden pa lektioner och raster.

Fungerar det i skolan 6kar mojligheterna till ett liv med livskvalitet. Fungerar det inte i skolan
begransas mdjligheterna till ett liv med livskvalitet.



Forord

Vi vill inleda med att tacka informanterna i studien. Tack for att ni delat med er av era
erfarenheter, tankar och upplevelser. Tack for att vi fitt en inblick i er livsvérld!

Vi dr tvd som har genomfort denna studie och vi dr glada att vi gjort denna resa tillsammans.
Erfarenheten av att vara tva stycken har enbart varit positiv. Eftersom vi har olika bakgrund
och erfarenheter har det berikat och breddat vara reflektioner kring det som framkommit i
litteratur och tidigare forskning samt resultatet av studien.

Aven om vi delade upp vissa delar i bakgrunden har vi bearbetat och korrekturlist varandras
texter. Malin har haft huvudansvaret {for historiken, aktuellt kunskapslége samt avsnittet om
livsvirldsfenomenologi. Asa har haft huvudansvaret for tidigare forskning, avsnittet om
livskvalitet samt sociokulturellt perspektiv. Metoddel, analys och diskussion har vi skrivit
tillsammans. Vi genomforde och transkriberade tre intervjuer var.

Vi vill dven tacka var handledare Martin Molin for snabb aterkoppling och kloka reflektioner.
Molnlycke, Goteborg, Trollhittan och skrivarstugan i Hedekas
Januari 2016

Asa Blomqvist och Malin Ullerstam
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1 Inledning

Inledningsvis presenteras och tydliggdrs problemomradet. Dérefter foljer en kort historik om
skolans uppdrag med fokus pa elever med funktionsnedsittning fran 1842 till idag samt
elevhilsan, specialpedagogen och elevassistentens uppdrag.

1.1 Problemomrade

“Nér livet liksom inte brdkar med en”. Detta &r livskvalitet for en av de kloka eleverna som
deltar i studien. Det finns andra tdnkvérda definitioner pa begreppet och vem vi én fragar far
vi nog olika svar. Enligt flera (Holm, Holst, Olsen & Perlt 1997; Nordenfelt 2004; Briilde
2003) ar livskvalitet ett komplicerat begrepp och det &r individuellt vad man upplever &r
livskvalitet. Elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar &r olika vad géller behov,
onskemal, drommar och tankar om “det goda livet” precis som alla andra. Det ar darfor etiskt
problematiskt att diskutera elever med neuropsykiatriska funktionsnedséttningars livskvalitet
atskilt frin andras livskvalitet. Avsikten med studien &r inte att definiera en sérskild
livskvalitetforstaelse for elever med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Daremot finns
det skél att oka kunskapen kring vad dessa elever behdver for att ma bra bade fysiskt och
psykiskt for att lyckas i skolan och pa fritiden. I en artikel i Hallands Nyheter intervjuar
Oscarson (2015, 29 dec) Ulrika Aspeflo som kritiserar den nya laroplanen och menar att det
ar svart for elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar i dagens skola. Ménga far
illa och den psykiska ohélsan &r hog. Statens folkhilsoinstituts (2012) rapport visar att barn
med huvudsakligen neuropsykiatriska funktionsnedséttningar trivs sdmre i skolan dn barn
utan funktionsnedsattning. Fordldrarna lyfte fram att det dels beror pd att de presterar sdamre i
skolan samt att de &r mer utsatta for mobbning. Barn med huvudsakligen neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar &r mindre fysiskt aktiva och deltar inte i féreningsverksambheter i lika
hog grad som barn utan. Av rapporten dras slutsatsen att savél barn som deras forédldrar
behover ytterligare stod och hélsofrdmjande insatser for att samhiéllet ska nd mélet om en god
hélsa pa lika villkor for befolkningen. Ytterligare en slutsats &r att skolorna i hdgre
utstrickning behdver uppmérksamma barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar i
sitt hédlsofrdmjande arbete.

Det behovs 6kad kunskap for att kunna mota dessa elever pd bésta sétt. Cervin (2015,
december) skriver om en pagéende studie som genomfors av Karolinska Institutet (KI).
Hittills har en kartliggning gjorts bland 600 ldrare och skolpersonal kring kunskapen om
elever med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar. Endast 1,6 procent ansag att
lararutbildningen forberedde dem for arbetet med dessa elever och endast 20 procent av de
tillfrigade specialpedagogerna och specialldrarna tyckte sig ha tillrdckliga kunskaper. Enligt
Steve Berggren vid KI betyder avsaknaden av kunskap i skolan att de inte far det stod de har
rétt till, vilket i sin tur leder till psykisk ohilsa. Berggren framhéller vikten av att personer
med rétt utbildning arbetar med elever med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Skolor
satter ofta in stddpersoner utan erfarenhet. Man tillfér en resurs men kompetensen okar inte.
Har specialpedagoger kunskap dels om funktionsnedséttningen och dels om livskvalitet 6kar
mojligheterna i arbetet med att stirka de faktorer som paverkar livskvaliteten. Fischbein



(2007) menar att bade inom specialpedagogisk forskning och verksamhet bor studiet av
forebyggande dtgirder fa storre plats. Samspelet mellan individ och omgivning ar viktigt och
specialpedagogiken ska inte vara nagot som tillkommer ndr det redan uppstatt svarigheter.

Vid sokning av forskning kring livskvalitet fann vi att studierna till stor del 4r riktade mot
vuxna alternativt familjer till barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Var
uppfattning &r att det saknas forskning med fokus pé livskvalitet med barn och ungdomar.
Denna studie fokuserar pd livskvalitet men en annan ingdng hade kunnat vara att anvinda
begreppet livsvillkor. Livsvillkor &r ocksa viktigt och vi delar uppfattningen som Holm et al.
(1997) framhaller. Nér man forsoker kartldgga daliga sidor i andra ménniskors livsvillkor sa
sker det utifrdn mer eller mindre underforstddda idéer om det goda samhéllet och det goda
livet vilket gor att man inte kommer ifrén livskvalitetbegreppet. Socialstyrelsens (2009)
definition av livsvillkor handlar om forutséttningar for ménniskors levnadsférhallanden som
ligger utanfor den enskilda individens omedelbara kontroll. Fokus i denna studie &r de
faktorer som bdde individen sjélv och omgivningen har en mdjlighet att paverka.

Viér avsikt dr att beskriva, tolka och forsta hur elever erfar livskvalitet med hjélp av den
kvalitativa halvstrukturerade livsvérldsintervjun som metod. Under intervjuer skapas moten
mellan olika livsvérldar och genom kommunikation och interaktion tar vi del av andras
livsvérldar nir eleverna delar med sig av sina erfarenheter (Gadamer, 1997). Utifran det
sociokulturella perspektivet ses manniskan som en intellektuell varelse som stiandigt lér sig
via kommunikation och anvéndning av sprék i ett socialt sammanhang tillsammans med andra
(Séljo, 2014). Livsvérlden ar social till sin natur och varje ménniska har en egen livsvérld
med olika miljoer (Bengtsson & Berndtsson, 2015). Grénserna mellan de regionala
livsvérldarna dndras nir individer ror sig emellan dessa, vilket gor att horisonterna vidgas och
fordndras bade i tid och rum. Forstaelse dr en sammanflitning av olika horisonter. Tidigare
erfarenheter frin andra sammanhang har betydelse for hur vi tolkar och forstar vérlden, vilket
i sin tur paverkar de val vi gér. Vart medvetande &r riktat mot tingen i1 vérlden (Husserl,
1995). Allt vi erfar, erfars som ndgot vilket 1 sin tur har en mening. Kroppen och tanken
samspelar 1 vért erfarande av virlden (Bengtsson, 2001, 2012). Vér uppfattning &r att alla
delar av livet &r viktiga for att det ska fungera i livsvérlden. Det gér inte att enbart fokusera pé
vad som hinder i kroppen eller i sjdlen utan dessa ska ses som en sammanfldtad enhet med
stor betydelse for hur individerna erfar livskvalitet i samspel med andra méanniskor. Mar du
bra i hemmets regionala vérld 6kar mojligheterna att du mér bra dven i skolans regionala
vérld och tvdartom. Nar kroppen och sjélen inte racker till kan bade psykiska som fysiska
redskap vara till hjalp for bade kroppen och det inre vilméaendet. For att ta del av
undervisningen behovs det utifran det sociokulturella perspektivet lagom svara utmaningar
dér eleven tar del av ny kunskap med hjilp av bade fysiska som intellektuella redskap som
approprierats (Siljo, 2014). Genom att synliggéra elevernas erfarenheter ar var forhoppning
att denna studie kan bidra till 6kad forstdelse for elevernas egna tankar kring livskvalitet samt
oka kunskapen kring detta omrade.



1.2 Skolans uppdrag fran 1842 till idag

Skolverket (2005) visar i en rapport hur det svenska skolsystemet har utvecklats fran 1842 till
dagens grundskola och grundsérskola. Under denna period har barn och ungdomar blivit
sorterade och kategoriserade utifran olika kriterier. Den gemensamma folkskolan grundades
1842 dar de fattigas barn samlades i stora klasser, 0vervakade av lararen med dldre elever som
undervisade de yngre i den s.k. Lancastermetoden. De som hade rdd placerade sina barn i
realskolan. Elever som inte passade in sorterades ut av skolledare, skolldkare och larare
utifran sjukdomar, funktionsnedsittningar eller sociala avvikelser for att placeras och forvaras
utanfor verksamheten. Under efterkrigstiden spreds tanken pa “En skola for alla” och 1948
kom forslaget att folkskolan och realskolan skulle slds samman till enhetsskolan. Samtidigt
dok det upp sérklasser och klasser for svagbegévade dar specialiserad pedagogik och
behandling skulle bidra till att forma barnen till nyttiga samhallsmedborgare. Barn
segregerades frdn jimnariga och sina familjer for att hamna utanfor samhéllet vilket mottes av
kritik och begreppet integration infordes i skoldebatten. 1962 inférdes en niodrig gemensam
grundskola med skolplikt och forslag péd sérlosningar for grupper som inte passade in. I
Barnstugeutredningen 1968 hittar vi begreppet barn med behov av sérskilt stod. Skolverket
(2015) hanvisar till Socialstyrelsens skrifter, allménna rad fran 1991 och 1995 nér de forklarar
begreppet barn i behov av sérskilt stod. Barnstugeutredningen 1972 stod for en relationell syn.
Handikapp skulle inte ses som ett statiskt fenomen utan berodde p4 omgivningens formaga att
underldtta for individen. De ville att handikappade skulle utveckla sin sjélvkédnsla genom att
ge dem rattigheter och mojligheter att forverkliga sig sjdlva. Utredningen foresprakade
integrering i forskolan om det inte medforde negativa effekter och begreppet barn med
sdrskilda behov infordes. Forst 1 Lgr80 stdr det att skolans arbetssitt ska anpassas efter den
enskilde elevens forutsittningar och att integrering av elever i behov av sérskilt stod ska
efterstravas. I Lpo94 kan vi {for forsta gdngen ldsa om ett inkluderande perspektiv pd
undervisningen med en gemensam virdegrund for en likvardig utbildning. Alla elever ska fa
det stod de behdver och nu talar man om elever i behov av sérskilt stod.

Skolverket (2015) lyfter fram mdtet 1994 i Salamanca, Spanien, dir 92 ldnder samlades och
kom &6verens om att alla elever ska undervisas tillsammans oavsett funktionsformaga. Sverige
antog FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedséttning 2009 och det
beslutades att landets elever skulle gé i ett ssmmanhallet utbildningssystem. I FN:s
barnkonvention star det att alla barn har lika vérde och att barnets bésta ska komma i forsta
rummet. Alla har rétt till liv, 6verlevnad, utveckling och inflytande 6ver sina liv. Begreppet
inkludering skrevs in i skolans styrdokument, Lgr11, och i beskrivningar av skolans uppdrag.
Elever med eller utan funktionsnedséttning har idag rétt att pa lika villkor fa tillgéng till en
inkluderande och kostnadsfri grundutbildning av god kvalitet med ritt till anpassning och stod
utifran sina behov samt fa tillgang till fortsatt utbildning pa hemorten. Utbildning ska vara
tillgénglig och likvardig for alla oavsett funktionsnedsittning utifran ett relationellt
perspektiv. Undervisningen ska anpassas utifrdn den sociala, pedagogiska och fysiska miljon
sa att eleven blir delaktig i sitt larande. Alla ska kunna ta till sig innehallet i undervisningen
och utveckla ett ldrande utifrén sin formaga.



Alla barn och elever ska ges den ledning och stimulans som de behdver i sitt lirande och
personliga utveckling for att de utifrdn sina egna forutséttningar ska kunna utvecklas sa langt
som mdjligt enligt utbildningens mél. Elever som till f6ljd av en funktionsnedséttning har
svart att uppfylla de olika kunskapskrav som finns ska ges stdd som syftar till att s& langt som
mojligt motverka funktionsnedséttningens konsekvenser. Elever som létt nar de kunskapskrav
som minst ska uppnds ska ges ledning och stimulans for att kunna na ldngre i sin
kunskapsutveckling. (SFS 2010:800, 3kap. §3.)

For att undvika riskerna med nationella kategoriseringar av olika grupper och att fokus
hamnar pa det kategoriska perspektivet istdllet for det relationella har Skolverket (2015) valt
att inte fOra statistik 6ver barn och elever med funktionsnedséttningar. Dédremot har elever
med neuropsykiatrisk funktionsnedséttning visats storre uppmérksamhet i Vigledning for
elevhdlsan (Socialstyrelsen, 2015). Har diskuteras skolsituationen utifran specifika symtom
och behov av anpassningar medan 9vriga funktionsnedsittningar diskuteras mer generellt.
Skolverket (2015) pétalar att nér det inte fungerar i skolan sa letas det fortfarande efter
svérigheter hos eleven och forklaringar i dennes diagnos. Det forekommer att personal pa
samma skola representerar bade ett relationellt och ett kategoriskt perspektiv. Haug (1998)
riktar kritik mot att man i1 90-talets skola kompenserar elevernas brister med segregerande
16sningar for att sedan lata dem atervénda till en homogen helklass. Han beskriver en
segregerande och en inkluderande integrering dér begreppet inkludering problematiserar
begreppet normalitet istillet for att se variationer och olikheter som en tillgang och
pedagogisk utmaning diar miljon anpassas efter elevens behov och inlidrning sker tillsammans.
Gadler (2011) visar att det finns en diskrepans mellan det som skrivs i styrdokumenten for
skolan samt vad som sker i verksamheten nér det handlar om likvérdig utbildning for alla. Det
ar idag stor variation nér det géller hur skolor tolkar vilka som ses som alla elever, elever i
behov av sirskilt stdd och vilka insatser som ges for elever i behov av sérskilt stod.

1.3 Elevhalsans och specialpedagogens uppdrag idag

De medicinska, psykologiska, psykosociala och specialpedagogiska insatserna samlades inom
elevhélsan med tillgang till skolldkare, skolskoterska, psykolog och kurator samt personal
med specialpedagogisk kompetens nir Skollagen 2011 tradde i kraft (Socialstyrelsen, 2015).

For alla barn och elever giller att hdnsyn tas till barns och elevers olika behov. Barn och
elever ska ges stod och stimulans sé att de utvecklas s& langt som mdjligt. En strdvan ska vara
att uppvéga skillnader i barnens och elevernas forutsattningar att tillgodogdra sig utbildningen.
(SFS 2010:800 3kap 4§)

Elevhélsan har idag det samlade ansvaret for elever med funktionsnedsittningar dar
huvudmannen beslutar och delegerar hur uppdraget ska genomforas. Tillsammans med rektor
och pedagogisk personal ska utbildningen anpassas och den fysiska miljon goras tillganglig
for alla. Det 6vergripande arbetet &r att forebygga ohélsa och inldrningssvarigheter samt bidra
till att skapa miljoer som frimjar larande, utveckling och hélsa. Elevhélsans arbete ska bidra
till att varje elev ges forutsittningar att utvecklas sa 1dngt som mdjligt enligt utbildningens



mél. Undanrdja hinder for ldrande, utveckling och hilsa. Uppmirksamma och pé rektorns
uppdrag utreda orsaker till inldrningsproblem. Uppméarksamma och utreda orsaker till ohédlsa
samt bidra med atgérder och anpassning for varje enskild elev i behov av sérskilt stod.
Oavsett vilken skolform eller verksamhet en specialpedagog arbetar i ingar det att arbeta
forebyggande (Socialstyrelsen, 2015). For att ta examen i specialpedagogik ska studenten
enligt Goteborgs universitet (2013) uppfylla mélen i examensforordningen SFS 2007:638.
Under rubriken fardighet och formaga i utbildningsplanen for det specialpedagogiska
programmet star det att studenten ska

... visa férmaga att kritiskt och sjélvstdndigt identifiera, analysera och medverka i
forebyggande arbete och i arbetet med att undanrdja hinder och svérigheter i olika larmiljoer,
visa forméga att kritiskt och sjdlvstindigt genomfora pedagogiska utredningar och analysera
svarigheter pa organisations-, grupp- och individniva... (s. 4)

Lindqvist (2013) konstaterar att specialpedagogens formella ansvar dr vagt och oklart i
verksamheten pa grund av att det saknas tydliga riktlinjer for deras arbete i styrdokument och
forfattningar. Vid Skolinspektionens granskning (2012a) kom det fram att roller, ansvar och
strukturer 6ver skolornas specialpedagogiska kompetenser ér otydliga. Specialpedagoger och
specialldrare vet vilka elever som inte klarar de nationella proven och hjilper dessa men
saknar ofta inflytande och delaktighet i skolans arbete for att 6ka méluppfyllelsen. Pa skolor
dér de hade en mer central funktion i ett mer dvergripande skolperspektiv sdg man att de var
viktiga i samspelet med skolledningen, vilket kunde leda till pedagogiska och organisatoriska
fordndringar pé sévil individ-, grupp- som skolniva. Nér stod och handledning gavs till larare
samt att elevernas resultat redovisades i kvalitetsarbetet kunde detta leda till omprioriteringar
pa skolan for att utveckla goda larmiljder. I en rapport frdn Lararforbundet (2014) uppges att
svenska elevers kunskapsresultat sjunker och att det ar viktigare 4n ndgonsin att alla elever far
det stod de behdver. Undersokningen gjordes bland ldrare i grund-och gymnasieskolan och
visar att nio av tio ldrare anser att kvaliteten pd stodet okar nér en
specialpedagog/specialldrare dr med och utreder, dokumenterar och foreslar atgarder.

1.4 Elevassistentens uppdrag

I en avhandling visar Gadler (2011) pé elevassistentens roll i “en skola for alla”. Utan krav pa
formell utbildning har de som yrkesgrupp funnits sedan 60-talet. I borjan skulle de se till att
elever med synliga funktionshinder kunde ga kvar pa hemortens skola till att allt mer arbeta
med dolda funktionshinder. Forfattaren resonerar kring elevassistentens otydliga yrkesroll och
att de inte far samma fortbildning och information som skolans pedagogiska personal.
Skolverket (2009) lyfter fram elevassistenten som en viktig vuxen kring elever med Aspergers
syndrom och att de i ménga fall saknar pedagogisk utbildning men att personkemin mellan
elev och assistent kan vara avgorande for hur skolsituationen for eleven blir. Vid det danska
institutet Clearinghouse har forskarna Brorup Dyssegard, Sogaard Larsen och Tiftkici (2013)
studerat effekter av elevassistenters medverkan i undervisningen. Utbildade assistenter har en
positiv effekt nér det giller att hélla kvar elevernas engagemang och intresse for &mnet. Nér
larare och assistenter samarbetar i mindre grupper kédnner sig eleverna mindre utpekade och



upplever att stodet dr en del av den ordinarie undervisningen, vilket leder till en kénsla av
inkludering. For mycket stdd kan leda till negativt beroende och bor begrénsas till det allra
nddvindigaste. Istéllet bor elevernas sjilvbestimmande och sociala interaktion med andra
uppmuntras.

I inledningen kommer vi fram till att dagens skola ska vara tillgidnglig och likvérdig for alla
och arbeta utifrén ett relationellt synsétt men verkligheten stimmer inte verens med
intentionerna 1 skolans styrdokument. Personal pd skolorna upplever att de inte vet hur de ska
undervisa for att fa barn och ungdomar med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar att
utvecklas optimalt, trivas och ma bra och efterfragar fortbildning. Samtidigt &r eleverna inte
ndjda med sin skolsituation pa grund av upplevelser av utsatthet och har en légre
méaluppfyllelse med sdmre skolresultat. Specialpedagogens uppdrag tillsammans med
elevhélsan &r att arbeta forebyggande och att bidra till kompetensutveckling 1 verksamheterna.
Darfor behdvs 6kad kunskap om vad som behdvs for att erhélla livskvalitet.

2 Syfte

Syftet med studien &r att utifran en livsvarldsfenomenologisk ansats beskriva, tolka och forsta
hur sex elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar erfar livskvalitet genom att ta
del av deras livsvirldar.

De fragestéllningar som fokuseras i studien dr foljande:

« Vilka erfarenheter av mojligheter och begrinsningar har eleverna for att uppna
livskvalitet?

» Hur erfar eleverna pedagogernas betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

* Hur erfar eleverna ldrandemiljons betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

3 Litteraturgenomgang

Litteraturgenomgéngen inleds med att begrepp som ir av vikt for studien definieras. Dérefter
foljer en redogorelse for det aktuella kunskapsldget med stod av rapporter fran Skolverket,
Socialstyrelsen samt Statens folkhdlsoinstitut. Rapporterna belyser fridmst skolsituationen for
elever med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Dérefter sammanfattas en del av
tidigare forskning som finns kring dmnet livskvalitet och elever med neuropsykiatriska
funktionsnedsdttningar. Avslutningsvis beskrivs begreppet livskvalitet.

3.1 Centrala begrepp

Definitionen pa funktionsnedsdttning ar enligt Socialstyrelsen (2007a) en nedséttning av en
fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférmaga. En funktionsnedséttning uppstér till foljd
av en medfodd eller forvarvad skada. De skador, tillstdnd eller sjukdomar kan antingen vara
av bestaende eller av 6vergdende natur. Socialstyrelsens (2007b) definition pa
Sfunktionshinder ér en begransning som funktionsnedsittningen innebér for en person i
relation till omgivningen. Exempel pa sddana begrénsningar &r svérigheter att klara sig sjélv i



det dagliga livet samt bristande delaktighet i arbetslivet, sociala relationer, i fritids-och
kulturaktiviteter, utbildning och i demokratiska processer. I Diskrimineringslagen (SFS
2008:567) har begreppet funktionshinder dndrats till funktionsnedsdttning. Neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning, NPF, innebér enligt Holmér (2015) inte att man har en sjukdom utan
en funktionsvariation. Hjdrnan har ett annorlunda sétt att fungera. Till neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar rdknas bl.a. ADHD, Autismspektrumstérning (ASD), Tourettes
syndrom och Dyslexi. Enligt American Psychiatric Association DSM-5 (2013) omfattar
begreppet Autismspektrumstorning (ASD, Autism Spectrum Disorder) autism, aspergers
syndrom, atypisk autism, desintegrativ storning och Retts syndrom. ADHD (Attention-
Deficit/Hyperactivity Disorder) definieras enligt DSM-5(ibid) som ett varaktigt monster av
bristande uppmirksamhet och/eller hyperaktivitet-impulsivitet som inverkar pa
funktionsforméga eller utveckling, vilket visar sig genom ouppmérksamhet och/eller
hyperaktivitet och impulsivitet.

3.2 Aktuellt kunskapslage

I Skolverkets (2009) rapport, Skolan och Aspergers syndrom, ligger fokus pa elever med
Aspergers syndrom och hur skolorna ser pa organisation, planering och utférande for att méta
eleverna samt vad skolpersonal bedomer som framgangsfaktorer. Resultatet visar att det finns
stora variationer i hur skolorna bade organiserar och genomfor undervisningen. Graden av
inkludering varierar, alltifrdn helt sirskiljande 16sningar till helt inkluderande. I de fall dér det
finns rumslig inkludering kan det forekomma social eller didaktisk segregering. Faktorer som
paverkar hur det ser ut dr forutom elevernas diagnos, skilda behov och forutséttningar ocksa
verksamhetens instéllning till och formaga att hantera detta samt att kunna hitta en balans
mellan utmaning och trygghet. Personalens kompetens lyfts fram samt &ven planering och
samverkan. Det dr av vikt att den enskilda eleven har tillgdng till en vuxen pa skolan som
kontinuerligt visar uppmarksamhet och ér personligt littillgénglig. Personen kan vara en
larare, mentor, elevassistent, specialpedagog eller skolskoterska. Detta har flera skolor svért
att uppfylla. Rapporten lyfter fram ett antal framgangsfaktorer for att skolgdngen for elever
med Aspergers syndrom ska fungera. Konkret handlar det om planering, kontinuitet,
relationer, kompetens, stdd, resurser, ledning och samverkan vilka ofta 6verlappar varandra.

Skolinspektionens rapport (2012b) av skolsituationen for elever i grundskolan med diagnos
inom autismspektrumtillstdnd, kom fram till att det saknas fordjupad kunskap om vilka behov
enskilda elever med dessa diagnoser har. Det gor att skolorna far svart att sitta in rétt stod och
att tgirder ofta blir av mer generell natur. Skolinspektionen forordar kompetensutveckling,
bittre utredningar och att skolorna anvinder sig av elevhilsans breda kompetens. Enligt
Skolinspektionen dr det skolans skyldighet att utreda vilka svarigheter en elev kan ha i sin
skolsituation. Manga génger vintar skolan med att sitta in stodatgérder tills en elev fatt en
diagnos och en diagnos far aldrig vara en forutsittning for att en elev ska fa stéd. Aven om en
allmén kunskap om funktionsnedséttningen finns dr det viktigt att stodet ar individuellt
utformat. Orsaker till att en elev inte far det stod den har ritt till kan férutom brist pa kunskap
om funktionsnedsittningens problematik ocksa bero pa att problemen uppmérksammas for
sent eller brister i samverkan mellan skola, hem, vard och socialtjanst.
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Skolverket (2015) uppmuntrar idealet om en skola for alla med synen att alla elever har
individuellt skilda behov och vill undvika att de sorteras in i grupper. Fokus ska ligga pa
verksamheternas forméga till anpassningar efter elevers olikheter och utga fran deras styrkor.
Fran och med 2012 samlar de in statistik om sérskilt stdd 1 grundskolan. Enligt
Skolinspektionen (2013) gick det under ldsaret 2013/14 ca 34 400 elever pa individuella
program dér de som inte ndr malen pa grundskolan har mdjlighet att l&sa upp sin behorighet.
35 procent av dem som gick forsta dret hoppade av ett gymnasieprogram. Troligtvis finns det
fler elever med funktionsnedsittningar pa de individuella programmen &n pé de nationella.
Skolverket (2014) har tittat pa fristdende grund- och gymnasieskolor som vinder sig till
elever i behov av sérskilt stod. Valfriheten har 6kat for elever med funktionsnedséttningar
samtidigt som mdjligheten att soka dessa skolor gar emot skollagens dvergripande
maélséttning om inkludering.

Enligt Socialstyrelsen (2010) ar utbildning en av de viktigaste faktorerna for ungdomars
framtida mojligheter och ju tidigare utbildningskedjan bryts desto sdmre ser
framtidsutsikterna ut. Betygen i arskurs 9 har lyfts fram som en avgérande betydelse for
bendgenheten att studera vidare oavsett socioekonomisk uppvixtbakgrund. For de som har
laga eller ofullstindiga betyg fran grundskolan okar riskerna for framtida psykosociala
problem, kriminalitet, bidragsberoende eller missbruk. Skolan har stor betydelse for barn och
ungdomars psykiska och sociala utveckling. Statens folkhélsoinstitut (2012) har skrivit en
rapport som bygger pa den svenska delen av studien “Hélsa och vilfard bland barn och unga i
de nordiska ldnderna”. Den visar att det finns skillnader mellan barn med
funktionsnedséattning och barn utan inom samtliga undersokta omraden: levnadsvillkor, fysisk
aktivitet, skola, fritid och hilsa. Enkéten besvarades av 1461 foréldrar till barn 1 aldrarna 2-17
ar. En tredjedel av barnen hade en funktionsnedséttning. De med funktionsnedséttningar
delades in efter svarighetsgrad och typ. Nér typ av funktionsnedséttning faststélldes utgick
man frdn FN:s konvention om barns réttigheter samt ICF och grupperna blev barn med
huvudsakligen fysiska funktionsnedséttningar, barn med huvudsakligen neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar samt barn med enbart allergisjukdomar. Resultatet av studien visar att
de med huvudsakligen neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar trivs sdmre i skolan &n barn
utan. Fordldrarna lyfte fram att det dels beror pé att de presterar simre i skolan samt att de &r
mer utsatta for mobbning. Rapporten visar att barnen dr mindre fysiskt aktiva och inte deltar i
foreningsverksamheter i lika hog grad som barn utan funktionsnedséttningar. Slutsatsen &r att
savil barn med funktionsnedséttningar som deras fordldrar behdver ytterligare stod och
hélsofrdmjande insatser for att samhaéllet ska nd mélet om en god hélsa pé lika villkor for
befolkningen. Skolorna behdver i annu hogre utstrickning uppméarksamma barn med mattliga
eller svédra funktionsnedsittningar samt de med huvudsakligen neuropsykiatriska
funktionsnedséattningar i sitt hdlsofrimjande arbete.

Skolverket (2006) har gjort en fallstudie dér befattningshavare och elever fick frdgor om
lokalers tillgidnglighet, forutsdttningar for kommunikation och information samt social
gemenskap. Skolorna &r battre pa att ta bort fysiska hinder men sdmre pa att hantera



psykosociala hinder. Skolkultur, forhéllningssdtt samt personalens kreativitet, kompetens och
professionella instdllning har betydelse for att underlétta for eleverna. Elever med fysisk
funktionsnedsattning har ldttare att forklara vad tillgénglighet innebér for dem medan de med
dolda funktionsnedséttningar har svarare att tala om vad de behdver hjilp med. Deras
erfarenheter av skoltiden varierar. For vissa har det varit méten med oforstdende ldrare medan
andra har blivit bra bemétta och fatt den hjélp de behover. Flera dr ndjda med att ga i liten
grupp dér de mott vuxna som lyssnar och kunnat arbeta i en lugnare miljé medan andra ként
sig utanfor och uteslutna ur den ordinarie klassen.

Skolinspektionen (2009) har gjort en kvalitetsgranskning dver situationen for elever med
funktionsnedsattningar med fokus pd synnedséttning, horselnedséttning och rorelsehinder i
grundskolan. Rapporten visar foljande framgangsfaktorer; huvudmannen och skolan har en
tydlig policy att mota elever med funktionsnedséttningar dér alla ges forutsittningar for en
likvirdig utbildning och skolorna anpassas efter individuella behov. Det finns en
framforhéllning i planeringen av mottagandet av nya elever. Elevhélsan fungerar och
samverkar med aktorer utanfor skolan. Resurssystemet dr flexibelt. Personalen anpassar
miljon och tar hénsyn till elevernas behov, dnskemél och synpunkter samt arbetar for
inkludering och erbjuder en trygg miljo med fokus pa inldrning. Férebygger och forhindrar
krankande behandling, trakasserier och diskriminerande behandling. Personalen dr utbildad i
pedagogik, har &mneskunskaper samt kunskap om olika funktionsnedsdttningar och hur detta
paverkar inldrningen. Larandemiljon dr anpassad och personalen erbjuder flexibla arbetssétt
och arbetsformer dér eleverna har mojlighet att pdverka. De papekar att personalen har
bristande kompetens nér det géller funktionsnedséttningars inverkan pa larandet. Skolorna
maéste bli bdttre pd att informera ny personal och vara tydligare med vilket ansvar och
uppgifter elevassistenterna har i forhéllande till undervisande lérare.

3.3 Tidigare forskning

De nederlidndska forskarna Nijmeijer, Minderaa, Buitelaar, Mulligan, Hartman och Hoekstra
(2008) menar att 3,5 procent av skolbarnen virlden dver har en ADHD-diagnos och ar den
vanligaste diagnosen bland unga. Risken for sociala, kénslomissiga och adaptiva svarigheter
ar storre dn for unga utan en ADHD-diagnos och det finns ocksé forhojd risk for psykologiska
sjukdomar i vuxen alder. Dessa samband visar dven den taiwanesiska forskningsrapporten av
Yang, Tai, Yang och Gaus (2013) dér de inleder med att beskriva att vésterlandsk forskning
visar att unga med ADHD har en lagre kinsla av livskvalitet pa grund av psykosociala
svarigheter, lag sjilvkinsla och lagre sjilvfortroende. De menar att barn med ADHD léttare
drabbas av oro och depression och att det in sin tur paverkar livskvaliteten. Deras studie pa
1382 taiwanesiska mén i dldrarna 19-30 ar visar dven ett starkt samband mellan en lag kénsla
av livskvalitet, oro och depression som vuxen med att de fatt en ADHD-diagnos som barn.

Chiang och Wineman (2014) har samlat 16 studier om livskvalitet for personer med
autismspektrumstorning som har resulterat i en litteraturgenomgéng. De kom fram till att
majoriteten av individerna hade en lag livskvalitet. Beteendeproblematik och fritidsaktiviteter
var faktorer som spelade stor roll i avgorandet av livskvalitet for vuxna. Graden av
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funktionsnedsittning, beteendeproblematik, social férmaga och utbildning ar exempel pé
faktorer som péverkar livskvaliteten for barn. Forfattarna framhaller vikten av att forédldrar
och personer som arbetar med denna mélgrupp kéinner till detta.

Det finns dven nationell och internationell forskning kring hélsorelaterad livskvalitet for
personer med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. Domeldf, Hedlund och Odman
(2014) har gjort en studie bland 175 barn och ungdomar med olika funktionsnedséttningar i
Visterbotten. Resultatet skiljer sig &t beroende pa vilken funktionsnedsittning personen har.
Niér de jaimforde resultaten mellan grupperna med hoérselnedséttning och neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar uppfattade den sistnimnda gruppen markant storre problem inom
omrédet “sjélvstandighet” och “att kéinna sig orolig och ledsen”. Liknande resultat framkom 1
en kanadensisk studie av Klassen, Miller och Fine (2004). I den ingick 165 barn och unga
med ADHD. De kom fram till att de har storre sociala, emotionella och psykologiska
svérigheter dn barn och unga utan denna diagnos. P4 grund av svarigheter inom flera av dessa
omraden upplever unga med ADHD en sdmre hélsorelaterad livskvalitet.

En studie med fokus pé personer med utvecklingsstorning &r Umb-Carlsson och Lindstedts
(2010) The prerequisites for QoL of people with intellectual disabilities. De har intervjuat 21
vuxna med syftet att forstd inneborden av livskvalitet. Inledningsvis skriver forfattarna att
dven om det inte finns nagon enhetlig definition av begreppet livskvalitet s refereras det
oftast till nadgot positivt. Resultatet visar att livskvalitet for den intervjuade gruppen innebér
att uppleva kédnslomissigt, psykiskt och socialt vdlbefinnande. Vilbefinnandet bestir av fem
teman som innefattar bade subjektiva och objektiva faktorer som péaverkar livskvaliteten i
foljande ordning: vuxenstatus, kontroll dver sitt liv, personlig sdkerhet, social tillhorighet
samt sjdlvvald ensamhet. De kom fram till att en viktig faktor for kdnslan av hog livskvalitet
var att bli sedd och bemétt som en vuxen ménniska som alla andra i samhillet. Informanterna
lyfte dven fram vikten av att fa den hjilp och det stod de behover men dven att de i sin tur far
mdjlighet att ge stod och hjédlp till andra. Forfattarna anser att det utmanar den stereotypa
bilden av personer med utvecklingsstorning som endast passiva mottagare av stod fran andra.

For att ge en bredare bild av hur det ar att leva med en funktionsnedséttning redogdrs hér for
tvd studier. Olin och Ringsby Jansson (2009) har gjort en intervjustudie med 15 personer
mellan 19 och 29 &r med intellektuella och/eller psykiska funktionsnedséttningar, ibland i
kombination med olika former av social problematik. Vilfardssystemets aktorer ser dessa som
grazonsklienter som befinner sig i granslandet mellan normalitet och avvikelse. Studiens syfte
var att 0ka forstaelsen for hur ungas identitet formas av den dubbla tillhorigheten, dels att
tillhora kategorin personer med funktionsnedséttning men samtidigt vara en del i
majoritetssamhéllet och att pendla dédremellan. Tre kategorier definieras utifrdn hur de unga
beskriver sig sjdlva; pragmatiska navigatorer, kritiska utmanare och missforstadda rebeller.
Gemensamt &r att de inte beskriver sig i problemtermer utan att de relaterar till att de stélls
infor skilda krav i olika situationer. De klarar vardagen men det uppstar problem i kontakten
med samhélleliga institutioner t.ex. skolan och Arbetsformedlingen. De ser mer strukturella
an individuella forklaringar till sina svérigheter. Genom identifikation och samspel med andra
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och deltagande i sociala sammanhang har de hittat egna vigar for att hantera sina svérigheter.
Flera ingér i eller soker tillhorighet till mdnniskor som é&r i liknande situationer. Studien visar
att den sociala identiteten de konstruerat skiljer sig fran de uppfattningar som de
yrkesverksamma har av dem. Risken med detta blir att unga med funktionsnedséttning
undviker att soka professionell hjilp eftersom de uppfattar att det kan hota deras sjélvbild. For
att undvika detta behover yrkesverksamma i hogre grad lyssna pa de ungas egna berittelser
for att pd sa sitt f4 kunskap och forstdelse for hur de upplever sitt liv och sig sjélva.

I Hellberg och Kjellbergs (2012) rapport om dvergéngsprocessen frén skola till vidare studier
och arbete har 20 unga vuxna i aldern 19-30 &r med ADHD eller Aspergers syndrom
intervjuats. I 6versikten hdnvisar forfattarna till studier som visar att vergangarna mellan
olika stadier i skolan och &vergéngen till arbetslivet &r kritiska for alla barn och unga. Detta
giller sérskilt for elever med neuropsykiatrisk diagnos eftersom denna grupp ofta har en
bekymmersam skolgang. Om Overgangen fran mellanstadiet till hogstadiet blir problematisk
spelar det stor roll for den fortsatta skolgdngen och i férléngningen péverkar det dven
mdjligheten att etablera sig pa arbetsmarknaden. Det stod informanterna erhallit 1 skolan &r i
princip helt exkluderat i sirskilda grupper och klasser och inte inom ramen for den ordinarie
klassen. Ingen enskild faktor &r avgdérande i samband med 6vergéngen frén skola till arbetsliv.
Det &r en process med flera faktorer under hela skoltiden som ger forutsittningar for en bra
overgang. Det &r viktigt att det finns en bredd av professioner fran individ till makroniva som
samverkar kring elev och vardnadshavare. Studien visar dven att hemsituationen har
betydelse. Om den é&r strukturerad och vélorganiserad dkar elevens forutséttningar att lyckas i
skolan.

Vid sokning pa tidigare forskning kring livskvalitet och barn och ungdomar med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar har vi funnit att det &r vanligt att forskningen
inriktas pa hur forédldrar och familjens livskvalitet upplevs nir man har ett barn med en
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning. Enkat eller intervjustudier med antingen foréldrar eller
foréldrar tillsammans med barn. Det finns dven en del forskning inriktad pd vuxna. Darfor ar
fokus i denna studie livskvalitet med elever i1 dldrarna 13-20 &r.

3.4 Livskvalitet

World Health Organization, WHO (1997) definierar livskvalitet ”...as individuals perception
of their position in life in the context of the culture and value systems in which they live and
in relation to their goals, expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept
affected in a complex way by the person's physical health, psychological state, level of
independence, social relationships, personal beliefs and their relationship to salient features of
their environment” (s.1). Briilde (2003) menar att livskvalitet handlar om det som gor livet
vért att leva dvs. vad det dr som gor ett bra liv for den som lever det. Filosofer har gjort en
distinktion mellan vad som har instrumentellt respektive finalt virde for oss. Instrumentellt
vérde dr ndgot som dr bra for oss som medel till ndgot annat t.ex. pengar och finalt vérde det
som &r bra for oss som mal t.ex. lycka. Tanken &r att det &r nérvaron av positiva finala viarden
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och frdnvaron av negativa finala varden som gor livet virt att leva. En individs livskvalitet
beror pa hur mycket positivt respektive negativt finalt viarde livet innehaller. Denna definition,
menar forfattaren, ldmnar Gppet vari en persons livskvalitet egentligen bestér i. Faresjo och
Akerlind (2005) skriver om hilsorelaterad livskvalitet och menar att den #r mer inriktad pa
hur ménniskors livskvalitet paverkas av sjukdom och behandling. Detta innebér inte nagon
begrinsning nir det géller den flerdimensionella synen pa livskvalitet. Ohélsa kan ha
inflytande pé alla aspekter av livet; kroppsliga, psykologiska, sociala, materiella och
existentiella.

Nordenfelt (2004) stéller sig frdgan om det 6verhuvudtaget gér att definiera livskvalitet och
utvecklar en teori om lycka over tillvaron. Begreppet beskrevs redan av filosofen Aristoteles
pa 300-talet fKr. Nordenfelt ser ménniskans livskvalitet i forhéllande till om individen finner
sin totalsituation vara sddan som denne Onskar att den skall vara. Idag handlar oftast studier
kring livskvalitet om ménniskors vélfard eller vilbefinnande. I analysen skiljs begreppen &t
och vilfird representerar de villkor eller resurser som star till ménniskans forfogande. Yttre
resurser som miljo, ekonomi, socialt och kulturellt eller inre resurser som kan vara fysiska och
psykiska. Livskvalitet handlar mestadels om vilbefinnande och utgdrs av kdnsloméssiga
reaktioner pd véra resurser och hur de utnyttjas av oss sjidlva och andra. Med vilbefinnande
som utgdngspunkt blir graden av lycka eller olycka ett centralt begrepp. Lycka ér i detta
sammanhang kopplat till mdnniskors dnskningar och mélséttningar. En ménniska ar lycklig
nér onskningar och malsittningar dr forverkligade eller haller pé att forverkligas.
Vilbefinnande &r beroende av objektivt faststéllbara forhallanden, bade i var kropp och
utanfor oss och handlar bl.a. om hélsa, yrke, familj, hemforhéllanden och yttre miljo. En viss
miniminivé av dessa dr nddvéndiga for valbefinnandet. Svérigheten &r att avgéra om
livskvaliteten dr hog eller 1dg och ménniskor kommer alltid att soka svar pa fragan om vari det
goda livet bestdr. Den enskilda ménniskan &r slutlig domare dver sin egen livskvalitet.

Holm et al. (1997) lyfter fram livskvalitetens subjektiva sida och menar att vara upplevelser,
vér forstaelse och vara visioner préaglas av den kultur och det sociala sammanhang vi ér en del
av. Detta gor att det dven gdr att se livskvaliteten utifrdn en mer objektiv sida. Med detta
utgéngsldge finns mojligheten att finna kriterier for att kunna skapa sig livskvalitet. Flera
nordiska livskvalitetforskare resonerar kring begreppet livskvalitet. Vissa av dem anvéander
det smalt och tittar endast pa den subjektiva, psykologiska sidan medan andra anvéander det
brett och ticker in bdde den materiella, den objektiva och den subjektiva sidan. Den norska
forskaren Siri Naess t.ex. menar att livskvalitet forst och framst ar subjektivt. Hon anser att
man inte kan utga fran behovstillfredsstillelse ndr man pratar om livskvalitet. Siri Naess
(1987) har utarbetat fyra grundkategorier som &r vésentliga for hur minniskor kan uppleva
livskvalitet. Dessa &r aktivitet som handlar om engagemang, energi, sjilvforverkligande och
frihet, forhallande till andra mdnniskor som handlar om néra relationer, vanskap och
samhorighet, sjdlvtillit som innefattar sjélvsdkerhet och sjélvaccepterande samt
grundstamning av lycka som handlar om upplevelse, trygghet och gladje. Dessa fyra har
ingen inbordes ordning utan alla dr lika viktiga. Enligt Holm et al. (1997) menar den
finlandske sociologen Erik Allardt att livskvalitet har en subjektiv sida som nés genom studier
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av ménniskans egen upplevelse av tillfredsstdllelse och missndje med tillvaron och éven en
objektiv sida som nds genom studier av de faktiska livsvillkoren. Efter genomgéng av olika
forskares syn pa begreppet kommer forfattarna fram till slutsatsen att leva ett liv sa nira det
genomsnittligt normala som mdjligt inte nddvandigtvis dr entydigt med livskvalitet. Det ér
inte mdjligt att formulera en entydig definition av livskvalitet vilket gor att det blir svért att
maéta. Istédllet ringar de in centrala forutsittningar som har inflytande 6ver om ménniskan kan
skapa sig ett gott liv. Livskvalitet dr inte ndgot man har eller far utan ndgot man aktivt
forsoker skapa sig hela livet. Ddremot kan mdjligheten att skapa sig livskvalitet fraimjas eller
hdmmas av de villkor vi lever under i vardagen. For att ta reda pa den objektiva sidan av
livskvalitet dr det mojligt att ringa in centrala villkor for att skapa sig ett gott liv. For att
beskriva den subjektiva sidan av livskvalitet podngteras vikten av samtal med ménniskor.

Det finns olika sitt att se pd begreppet livskvalitet och det kan belysas ur olika aspekter. Nar
det giller den subjektiva sidan av livskvalitet inspirerades vi av Siri Naess tankar kring att
livskvalitet inte enbart handlar om behovstillfredsstéllelse. Resultatet kategoriseras darfor
efter Naess grundkategorier kring upplevelsen av livskvalitet. Kategorierna presenteras i
metodkapitlet 5.5.

4 Teoretiska utgangspunkter och perspektiv

Har presenteras huvuddragen i de tre perspektiv och teorier som ska fungera som studiens
teoretiska referensram. Studien utgér fran en livsvéarldsfenomenologisk ansats dér begrepp
som [ivsvdrld, horisont, fenomen, den levda erfarenheten, den levda kroppen, den levda tiden
och det levda rummet anvénds i analysen for att tolka och forsta empirin. Studiens teoretiska
referensram anknyter till ett sociokulturellt och ett specialpedagogiskt perspektiv. I det
sociokulturella perspektivet anvinds begrepp som den nédrmaste utvecklingszonen,
scaffolding, appropriering och artefakter. 1 det specialpedagogiska perspektivet laggs storst
vikt vid det relationella perspektivet samt KoRP. Inom bade den livsvérldsfenomenologiska
ansatsen och det sociokulturella perspektivet ligger tyngdpunkten pa att minniskan utvecklas
och lér sig forsta den socialt, kulturellt och historiskt betingade vdrlden tillsammans med
andra genom att kommunicera med olika sprak. Livsvérldsfenomenologin vill dven forsta och
forklara erfarenheter utan att skilja pd kropp och sjdl och ser dessa som en sammanflitad
enhet.

4.1 Livsvarldsfenomenologisk teori

Inom fenomenologin finns méinga olika inriktningar med stor variation dér syftet &r att ga
tillbaka till sakerna sjélva och utforska dessa som fenomen sa som de visar sig i erfarenheten.
Gemensamt &r att de vinder sig mot sakerna och har en foljsamhet mot sakerna, vilket innebér
att sakerna vi undersoker alltid har en betydelse for ndgon. Den tyske filosofen Edmund
Husserl (1859 - 1938) formulerade de grundldggande principerna i den transcendentala
fenomenologin och kallas ofta for fenomenologins grundare. Han anvénde begreppet livsvérld
redan ar 1916 (Bengtsson, 2001, 2012). Enligt Husserl (1995) dr fenomenologi bade en
vetenskap och en metod dér fenomenologiska beskrivningar av psykiska fenomen och
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foremal ska ligga till grund for all vetenskap. Med utgangspunkt i den naturliga erfarenheten
och det naturliga medvetandet kan forskaren ta del av siker kunskap om fenomenens verkliga
natur genom epochén. En metod dér forskaren genom traning ldr sig att frigora sig frén
forutfattade meningar, antaganden om fenomenens ursprung och orsaker for att na
fenomenens rena essens, verkliga natur eller vésen.

Den tyske filosofen Martin Heidegger (1889 - 1976) tillhdrde en grupp filosofer som inte holl
med Husserl om att detta var mojligt att genomfora. De ansag att det inte gick att hélla
tillbaka omdomet eller utesluta alla existensomddmen for att uppné det rena medvetandet
vilket ledde till att den existensfilosofiska fenomenologin utvecklades. Den franske filosofen
Maurice Merleau-Ponty (1908 - 1961) var kritisk till behaviourismen och undersokte
beteendets natur utifran Husserls fenomenologi och gestaltpsykologin. Han visar hur kropp
och sjél dr sammanfldtade med varandra dir den levda kroppen &r utgdngspunkt for hans
filosofi. Livsvirlden finns i védra varseblivningar och framtriader alltid mot bakgrund av
tidigare historiska, kulturella och sociala erfarenheter i en social virld i samspel med andra.
Individen och virlden dr dmsesidigt beroende av varandra dér livsvérlden hela tiden forédndras
utan begransningar av innehéllet 1 aktuella erfarenheter. Istdllet inkluderas dessa i den aktuella
livsvdrlden (Bengtsson, 2001, 2012). Enligt Bengtsson och Berndtsson (2015) &r vdrlden
relativ och betyder olika for olika individer med 6ppna och oavslutade granser. Vi har inte
valt vér livsvirld och den fér sin mening genom vér forstielse och vart handlande. “Forédndrar
vi nagot i vérlden, fordndras dven individen, och éndras individen, dndras dven virlden” (sid
22). Bengtsson (2001, 2012) forklarar att vi forstar andra ménniskor via hela hennes till-
vérlden-varo dér essens och existens haller ihop 1 en ursprunglig enhet. Vi ér vér levda kropp
dér vart medvetande finns integrerat i den kroppsliga existensen. Vér kropp dr bdde ett subjekt
och ett objekt och vi kan aldrig ldmna den och enbart vara objektiva. Genom prepredikativa
erfarenheter i en integrerad helhet forstar vi den andre genom de intryck vi far av hela den
levda kroppen. Den levda tiden ér en stindig rorelse som utgar frdn manniskans till-varlden-
varo. Tiden 6ppnar upp och relaterar i olika riktningar, bakat mot historien och framét mot
framtiden. Det levda rummet har skapats av ndgon och det dr avsett att anvindas till ndgot.
Rummet relateras till ménniskan som finns i det.

Den moderna hermeneutiken utvecklades utifrdn den existentiella livsvérldsfenomenologin
dar Gadamer (1900 - 2002) haft stor betydelse med sina tankar och idéer om forstielsens
cirkel dven kallad hermeneutikens cirkel (Bengtsson, 2012). Ursprungligen anvindes
hermeneutiken till att tolka skrivna religiosa texter (Odman, 2007). Genom fenomenologisk
filosofi utvecklades hermeneutiken utifran behovet av att forsta det kognitiva, forklara och
tolka méanniskors existens och komplexa verklighet, for att pa sa sétt forstd och ordna tillvaron
pa ett begripligt sétt och tolka informationen (Bengtsson, 2012). Tolkning dr en process som
sker kontinuerligt och det &r viktigt att ga tillbaka till sakerna sjdlva. Tolkaren av ett fenomen
beskriver verkligheten utifrdn sin forforstaelse genom att rora sig frén helheten till delarna for
att pa sé sitt fa en béttre forstielse (Gadamer, 1997).
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41.1 Livsvarld

Husserl var en av de forsta som anviande begreppet livsvirld (Bengtsson, 2001, 2012). Genom
att formulera tanken om medvetandets intentionalitet forsokte Husserl (1995) fanga den
naturliga erfarenheten dér medvetandet om nagot &r riktat mot ndgon annan én sig sjalv.
Sakerna erfars som ndgot, inneslutna i en mening och existerar inte for medvetandet utan den
meningen. Livsvérlden &r nagons erfarenheter och forgivettagna upplevelser dér vérlden
upplevs i relation till ett subjekt utifrén tidigare forforstaelse i en historisk vérld med olika
tidshorisonter. Med hjilp av epochén skulle det vara mdjligt att erfara andras livsvirldar.

Andra filosofer inom den fenomenologiska rorelsen ansag att det inte gick att skilja kropp och
sjal at for att forstd och erfara livsvirlden. Heidegger undersoker och forsoker forstd det
varande som forstar varat. Han infor begreppet vara-i-virlden, vilket representerar
livsvdrlden. Vi ér en del hos andra médnniskor genom vér medvaro, och den levda erfarenheten
bildar ett dmsesidigt beroende mellan subjekt och objekt. Livsvirlden ses som en odelbar
helhet dir individen lika mycket padverkar som péverkas. Subjektet som lever i vérlden har en
existens och befinner sig i vérlden. Det kan beskrivas som en skillnad mellan att vara dir och
hur det &r att vara dar (Bengtsson, 2012).

Merleau-Ponty utvecklar synen pé vérlden och pa vér existens genom att inféra den levda
kroppen som subjekt (Bengtsson, 2001). Méanniskan kan inforliva ting som en del av eller
forlingning av kroppen och didrmed av subjektet. Aven teoretisk kunskap kan flitas samman
med kroppen (Bengtsson & Berndtsson, 2015). Vérlden ska ses som en historisk, kulturell och
social plats dar ménniskan i samspel med andra forstar varandra genom spraket och tar del av
varandras livsvérldar. Varseblivningens betydelse beror pé tidigare erfarenheter som det
varseblivna subjektet gjort i virlden (Bengtsson, 2001, 2012). Enligt Bengtsson och
Berndtsson (2015) kan en individ under en dag rora sig emellan flera olika regionala varldar
pa olika platser, till exempel i hemmets vérld, arbetets virld och fritidens vérld dér de
tillsammans bildar individens hela livsvérld. Varje virld utvecklar en egen kultur med eget
sprak, egna verktyg och egna normer dir manniskor samspelar och interagerar utifrdn det som
utmaérker den specifika regionala virlden.

4.1.2 Horisontbegreppet

Horisontbegreppet kan ses som metafor for ldrande och dr grundlédggande for att forsta
fordndringar 1 livet samt hur dessa ska dvervinnas. Den inre horisonten star for de tidigare
erfarenheterna, det forgivettagna samt forforstaelse. Den yttre horisonten forédndras standigt
och forskjuts allt eftersom individen utvecklas. Varje erfarenhet har sina horisonter och
ménniskan erfar virlden utifrdn dessa. Genom att reflektera och bli medvetna om véra egna
forgivettaganden kan vi vidga véra horisonter. En ménniska i handling kan fi en annan
ménniska att se vérlden pa ett nytt satt. Mojlighetshorisont innebér att en individ ser att det
finns mojligheter och val. En handlingshorisont innebér att individen via aktivitet och
handling véljer att rikta sig mot och agera i vdarlden (Berndtsson, 2009).
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4.1.3 Fenomen

Fenomenologin undersoker fenomenens ursprung dir begreppet fenomen kommer fran
grekiskan och betyder det som visar sig. Fenomen syftar pé det subjektivt erfarna, dér sakerna
eller objekten beskrivs sd som de visar sig och blir fenomen i uppfattandet. Det som
undersoks dr inte bara fenomen i sig sjélv utan betyder alltid ndgot fér ndgon, nagon erfar
nagonting. Det behovs ett subjekt for att det ska bli ett fenomen (Bengtsson, 2012).

4.1.4 Den levda erfarenheten

Erfarenheter dr nagot som sker passivt och spontant. Det dr ndgot vidare dn sinnesintryck och
kunskap om négot. Det innefattar bdde subjekt och objekt, vilka dr dmsesidigt beroende av
varandra och vdvs samman med fenomenbegreppet. Det som visar sig maste ha ndgon att visa
sig for. Hur nagot visar sig for subjektet &r dennes erfarenheter av objektet. Var tillgang till
sakerna dr erfarenheten (Bengtsson 2001, 2012).

4.1.5 Den levda kroppen

Inom fenomenologin &r den levda kroppen ett centralt begrepp dér manniskan erfar véarlden
med sin kropp. Vi erfar, kdnner och forstdr oss sjdlva genom véra kroppar. Var uppfattning
om virlden tolkas genom den egna kroppens erfarenheter och handlingar. Det gér inte att
koppla bort kroppen fran det kognitiva utan den ir standigt niarvarande i allt jag gor och erfar.
Nér nagot fordndras i kroppen foréndras dven villkoren for tinkandet (Bengtsson, 2001, 2007,
2012). Récker inte kroppen till kan vi hjélpa till med olika hjdlpmedel sé att dessa blir en ny
del av kroppen sa att vi lattare kan ta del av vérlden (Berndtsson, 2012).

4.2 Sociokulturellt perspektiv

Det sociokulturella perspektivet erbjuder mdjligheter att studera larande inom ménga filt. I
detta perspektiv ses ménniskor som intellektuella varelser med fysiska och mentala resurser
som samspelar och tdnker med andra i ett stindigt lirande genom interaktion. Ménniskor lar
sig via kommunikation och anvéndning av sprék i ett socialt ssmmanhang och det ar
tillsammans med andra, och oftast helt oavsiktligt, som vi lir oss forstd véarlden. Vi lir oss
genom att vérlden fortolkas eller medieras. Ménskligt handlande och tdnkande &r situerat i
sociala kontexter, vi foljer de spelregler som géller i olika social sammanhang och agerar
utifran de monster som antas vara relevanta. Det sociokulturella perspektivet har en
utgéngspunkt i Vygotskijs idéer (Siljo, 2014).

Vygotskij (2001) beskriver tva funktioner i relation till varandra och inte som enskilda
processer. Nir det géller medvetandet ar frdgan om téinkande och sprék det mest centrala och
dessa tva ar nira forknippade med varandra men de &r inte identiska utan forhallandet &r
komplext. Det &r genom andra man ldr kénna sig sjélv. Nar det handlar om undervisning har
lararen en viktig roll ndr denne utmanar elevernas erfarenheter, vardagsbegrepp med
vetenskapliga begrepp och detta beskriver Vygotskij i sin teori om den nidrmaste
utvecklingszonen. Zonen representerar avstdndet mellan vad individen kan prestera och vad
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denne kan gora tillsammans med andra. Med handledning och st6d kan individen stdtta och
hjilpa andra att na nésta utvecklingszon. Braten (1998) menar att &ven om Vygotskij med den
ndrmaste utvecklingszonen avsag interaktionen mellan vardagsbegrepp och vetenskapliga
begrepp sé har zonen en vidare betydelse eftersom den understryker vikten av tillrdttalagd
dialog och intersubjektivitet for att eleven ska utveckla psykologiska processer till en hogre
kulturell niva. Det dr viktigt att eleven dr aktiv i den pedagogiska processen och att det i
undervisningssituationerna tillkommer pedagogiska mdten mellan ldrare och elev dér bigge
parter tillfor bade aktivitet och kreativitet. Dysthe (2003) lyfter fram Vygotskijs teorier om
sprékets betydelse for ldrandet och framhéaver att det dger rum genom interaktion och
deltagande. En dialogisk undervisning foresprikas och kidnnetecknas av ett ldrande i samspel
med andra dér stor vikt laggs vid lararstod som en faktor for elevers ldrande. Larsituationen ar
betydelsefull dir lararen uppmiarksammar utvecklingzonen och ger stéd med hjalp av
scaffolding, d.v.s. hjdlper eleverna att skapa struktur i situation och innehall.

Saljo (2014) beskriver hur individer och kollektiv tar med sig tidigare erfarenheter fran
sociala och kulturella situationer och anvinder dessa genom att appropriera ny kunskap i
samspelet med andra sé att kunskap bade aterskapas och blir till ny kunskap. Genom att
kommunicera i leken och interagera i samspel med andra sker en utveckling och ett stindigt
larande. I det sociokulturella perspektivet forstds inte ldrande, kompetens och kunnande
primirt som sédrdrag eller egenskaper hos individen utan ndgot som skapas i interaktionen
mellan ménniskor och i det sammanhang eller den historiska sociokulturella miljon dér hon
ingdr. De sprékliga, intellektuella och fysiska resurser som vi har tillgang till och anvénder
nér vi forstar och agerar 1 var omvérld kallas for verktyg eller redskap. Dessa bendmns
artefakter och i en kultur utvecklas nya hela tiden. Istdllet for att tala om kunskapsinhdmtande
véljer man inom det sociokulturella perspektivet att tala om appropriering. Det innebér att
man tilldgnar sig ett intellektuellt redskap eller ldr sig behirska ett fysiskt redskap och kan
anvénda det for vissa syften och situationer. Appropriering ér en gradvis process och
allteftersom individen lér sig anvédnda redskapen pa olika sétt utvecklas individen och
redskapen kommer att paverka hur individen forstar och handlar.

4.3 Specialpedagogiska perspektiv

Det specialpedagogiska kunskapsomrédet dr ett komplext och mangsidigt omrdde med
bindningar till flera discipliner vilket gor det svart att beskriva med utgangspunkt i de
teoribildningar som anvénds. Ett alternativ ar att ringa in filtet med hjélp av olika perspektiv
med ontologisk och epistemologisk karaktir och innefatta tankemodeller, handlingsregler och
begrepp men dven normer och virden (Ahlberg, 2007). Bjérck-Akesson och Nilholm (2007)
lyfter fram att specialpedagogik ér ett mangfacetterat kunskapsomrade dér en rad olika teorier
och perspektiv moéts. Tva huvudlinjer kan identifieras med forankring inom psykologin och i
utbildningssociologi. Ménga viljer att géra en indelning i ett kategoriskt och ett relationellt
perspektiv utifrdn dessa. Ahlberg (2007) beskriver att i det kategoriska perspektivet definieras
normalitet och elever kategoriseras utifrdn detta. Har talas det om elever med svarigheter och
sarskilda dtgirder for dem. I det relationella perspektivet ligger fokus pd samspel mellan
individ och omgivning och det talas istéllet om elever i svdrigheter. Nilholm (2003) kallar
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dessa perspektiv for det kompensatoriska perspektivet och det kritiska perspektivet och
foreslar dven ett tredje perspektiv som han véljer att kalla dilemmaperspektivet.

Ahlberg (2013) beskriver individperspektiv, organisations-och systemperspektiv, samhélls-
och strukturperspektiv samt relationella perspektiv inom specialpedagogiken. Dessa urskiljer
orsakerna till skolproblem genom olika forklaringsmodeller. Skillnader mellan de fyra finns
nér det géller grundantaganden om normalitet, avvikelse och differentiering. Perspektiven
behover dock inte utesluta varandra. Eftersom forskare har olika teoretiska utgangspunkter
och de teoretiska verktygen for kunskapsbildning hédmtas fran olika discipliner leder det till
skillnader 1 hur man ser pa orsaker till och konsekvenser av elevers svarigheter. I det
relationella perspektivet soks forklaringar till skolproblem i métet mellan eleven och den
omgivande miljon. Ett exempel pa det relationella perspektivet dr det kommunikativa
relationsinriktade perspektivet (KoRP) med fokus frimst pa eleven och hur enskilda individer
interagerar, skapar mening, erfar och forstér sin situation. Det dr dven inriktat pa hur det
specialpedagogiska arbetet ska genomforas och hur skolan ska fordndras och utvecklas. Inom
KoRP ses delaktighet, kommunikation och ldrande som en sammanflitad triad. Dessa tre
delar kan tillsammans skapa en god 1darmilj6. KoRP har relevans for alla elever men fér en
sarskild tyngd for dem med svérigheter att uppna skolans viardemassiga och kunskapsmaissiga
mal. Dilemma kan uppsté da bade enskilda elevers behov och gruppens behov ska tillgodoses.
For att skolsituationen ska fungera for alla krdvs samarbete och samverkan mellan olika
professioner pé olika nivder och i olika sammanhang.

Fischbein (2007) resonerar kring att specialpedagogiken ér tvdarvetenskaplig och att det inom
den specialpedagogiska praktiken dr viktigt att kunna “sétta pé sig olika glasdgon” och se ur
olika perspektiv. Samspelet mellan individ och omgivning &r viktigt och specialpedagogiken
ska inte vara ndgot som tillkommer nér det redan uppstatt svirigheter. Bade inom
specialpedagogisk forskning och verksamhet bor studiet av forebyggande dtgirder fa storre
plats. Ahlberg (2007) lyfter fram specialpedagogikens forhéllande till pedagogiken som
sarskilt betydelsefull bdde inom forskning och som verksamhetsomride. Det dr skolans ansvar
att hantera mangfald och olikheter samt att mota elever i1 svérigheter for att relatera bade till
det pedagogiska och det specialpedagogiska omradet. For att skolan ska kunna mota alla
barns behov behdvs enligt Bjorck-Akesson (2007) en gedigen kunskap om hur vi ska mota
variationen i utveckling och larande hos alla. Sarskilt fokus behdvs péd prevention och
intervention samt hur larmiljoer ska utformas for alla barns behov. Ahlberg (2013) pétalar att
inom specialpedagogiken betyder begreppet “en skola for alla” elevers réttighet att delta i en
gemenskap, dir varje elev blir sedd och respekterad.

5 Metod

Metodkapitlet beskriver ontologiska och epistemologiska grundantaganden utifran
livsvdrldsfenomenologin som ansats samt den halvstrukturerade livsvérldsintervjun som
metod. Dérefter forklaras hur urval och genomf6rande av studien gatt till, for att foljas av ett
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avsnitt som beskriver bearbetning och analys av insamlat material. Studiens validitet,
reliabilitet och generaliserbarhet diskuteras och avslutas med ett etikavsnitt.

5.1 Livsvarldsfenomenologi

Fokus i studien &r att fa tillgang till elevernas erfarenheter via deras livsvirldar och ta del av
hur de erfar fenomenet livskvalitet inspirerade utifrdn en fenomenologisk livsvirldsansats.
Detta gors genom att identifiera och forstd fenomen 1 varlden med hjélp av begrepp och
teorier om livsvérlden. Vara ontologiska grundantaganden om vad verklighet &r och véra
epistemologiska grundantaganden om vad kunskap ar himtas ur livsvarldsfenomenologin.
Bengtsson och Berndtsson (2015) beskriver viarlden som en komplex och sammansatt
verklighet indelad i regionala vérldar. Verkligheten dr bdde personlig och individuell vilket
innebdr att varje minniska erfar virlden utifrin sina forutsdttningar med bade kropp och sjél
som en sammanflitad enhet. Erfarenheter och tidigare upplevelser av livskvalitet leder till
olika strategier och val i livet. Lirande innehéller tre dimensioner dar innehéllet for ny
kunskap, individen och virlden samspelar med varandra med en sténdigt fordnderlig livsvirld
dér grdnserna mellan de regionala virldarna flyttas nir horisonterna fordndras.

Enligt Bengtsson (2012) kan man genom samtalet fa tillgang till ménniskors livsvérldar och
déarfor anvinder vi den halvstrukturerade livsvérldsintervjun som metod. Under intervjuerna
tar vi del av informanternas berittelser och far reda pa hur de i sin tur upplever och erfar
livskvalitet i sina livsvérldar, i sina regionala virldar samt hur deras inre och yttre horisonter
paverkas och paverkats i tid och rum. Vi fir erfara en skymt av deras regionala virldar i
skolan, hemmet och under fritiden, dir de befinner sig under olika delar av sin levda tid.
Avsikten ér att analysera den samlade empirin genom att tolka mening, upplevelser och
erfarenheter utifran en hermeneutisk fenomenologisk tradition. Vi strivar efter att gora
rittvisa tolkningar av undersokta livsvérldar. Medvetenhet finns om att informanterna aktivt
véljer vilken information de vill delge oss vilket vi tar hinsyn till under analysen av empirin.

Bengtsson (2001, 2012) menar pa att det finns bade fordelar och nackdelar med vald ansats.
Fordelarna ar friheten att utveckla metoderna under resans gang da man ska g tillbaka till
sakerna sjdlva som de visar sig, folja och gora dem réttvisa. Nackdelarna &r att vi kan bli
kritiserade for att studien inte uppfyller vetenskapliga krav pa ett tydligt metodval samtidigt
som det fenomenologiska kravet pa att gora sakerna rittvisa kan ses som en dvergripande
metodprincip.

5.2 Urval

Enligt Trost (2005) ar det vid kvalitativa studier vanligvis ointressant med 1 statistisk mening
representativt urval och urvalet ska helst vara heterogent inom den givna homogeniteten.
Urvalet i denna studie ar gjort utifrdn det forfattaren kallar ett bekvédmlighetsurval, som dr en
metod for att fa ett strategiskt urval. Urvalet skedde utifrdn foljande kriterier; eleverna skulle
vara i dldrarna 13-20 ar, vilja och ha en féormaga att kommunicera sina erfarenheter och
upplevelser samt ha en neuropsykiatrisk diagnos som ADHD och/eller
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autismspektrumstorning baserad pd DSM-5. Urvalet byggde pa en kdnsneutral aspekt och
darfor har vi valt att inte ha ett genusperspektiv.

En forfragan om deltagande i studien skickades via mejl till ett antal skolor dir vi redan hade
befintliga kontakter. Missivbrevet mejlades till rektorer och pedagoger pa tolv olika grund-
och gymnasieskolor, varav atta svarade (Bilaga 1). Fran de skolor det inkom svar hénvisades
till att antingen kontakta skolornas specialpedagoger eller pedagoger som i sin tur hjélpte till
att vidarebefordra kontakter med elever och i de fall eleverna var under 18 ér dven deras
vérdnadshavare. Enligt Kvale och Brinkmann (2014) gér det inte att géra mer ingédende
tolkningar av intervjuerna om antalet dr for stort. Fran borjan var tolv intresserade av att delta
och onskemélet var att intervjua dtta av dem. Av olika anledningar valde sedan nigra av
eleverna att inte delta och slutligen blev det sex elever som intervjuades. Intervjuerna foll ut
som planerat. Enligt Trost (2005) gar det att utoka antalet intervjuer efter hand vilket fanns i
atanke men ndr materialet borjade bearbetas fann vi att det inte var nddvéndigt. Vi anség att
resultatet inte hade blivit annorlunda om fler informanter deltagit.

5.3 Halvstrukturerad livsvarldsintervju

Grundtankarna inom fenomenologin dr 6ppenhet, f6ljsamhet, och sensibilitet for hela den
levda erfarenhetsvirldens variation och komplexitet. Kvale och Brinkmann (2014) definierar
den halvstrukturerade livsvérldsintervjun “... en intervju med malet att erhélla beskrivningar
av intervjupersonernas livsvirld i syfte att tolka innebdrden av de beskrivna fenomenen”
(s.19). Enligt Bengtsson (2012) &r intervjun den mest utbredda datainsamlingsmetoden inom
kvalitativ forskning och antas ge tillgang till andra méinniskors livsvérldar. Utifrdn Merleau-
Pontys tankar om hur man ska fa tillgang till andra ménniskor och ting i vérlden &r det
uteslutande genom det kommunikativa och interaktiva motet. Att virlden r social innebér att
den ér delad och inte privat. Andras beteende har redan en konkret och levd mening men {or
att fa en fordjupad och vidgad kunskap om andra &r medlet kommunikation och interaktion.
Med detta som utgangspunkt blir rena observationsstudier otillrickliga for studier av andras
livsvdrldar och véljs dérfor bort. Kvantitativa metoder faller bort i en livsvérldsansats med
argumenten att det &r meningslost att rdkna pd insamlat material som inte dr avsett for
berdkningar samt att det inte dr forsvarbart att inte utnyttja det insamlade materialets
kvalitativa méngfald.

5.4 Genomforande

I den inledande litteratursdkningen anvindes sdkorden livskvalitet, elever med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, de valda perspektiv och teorier samt studiens
forskningsansats. Vi anvénde oss av Goteborgs universitetsbiblioteks supersok samt
databaserna Psychinfo och Education research complete, Libris, soktjansten Deepdyve samt
referenslistor 1 last kurslitteratur. Efter litteraturinlésning pabodrjades bakgrund, formulering
av studiens syfte samt urval. Ndgra dagar innan intervjuerna besoktes vara kommande
informanter och fick en presentation av oss och syftet med studien. Da fick de d&ven mojlighet
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att stilla frdgor. Vi gick igenom innehallet i samtyckesbrevet (Bilaga 2) och hur intervjun
skulle genomforas for att slutligen boka in tid for intervju. Dérefter delades intervjutillfdllena
mellan oss sé att vi genomforde tre intervjuer var. Intervjuerna genomfordes med en
informant och en intervjuare i en for informanten vilkand och trygg miljo. For att halla sig till
syftet och inte glomma av viktiga frdgor rekommenderas att utgé fran en frdgeguide (Stukat,
2012; Kvale & Brinkmann, 2014). Denna frdgeguide gjordes utifran studiens syfte och tre
fragestéllningar (Bilaga 3). Samtalen spelades in med hjélp av en mobiltelefon och ljudspéren
raderades efter transkribering.

5.5 Bearbetning och analys av insamlat material

Odman (2007) forklarar att hermeneutik ir en forskningsansats med tolkning som
analysverktyg. Ursprungligen anvindes den till att tolka religiosa texter till att via
fenomenologin utvecklas till att tolka manniskors handlingar och vardagsliv i den levda
vérlden. Med ett hermeneutiskt forhéllningssatt vill vi ha svar pa vad vissa fenomen har for
betydelse och forsoka beskriva, tolka och forstd dessa. Bengtsson (2012) beskriver att
hermeneutiken spelar stor roll bdde som insamlings- och bearbetningsmetod med
utgdngspunkt i forskarens vérld eller horisont. Genom moétet med andra ménniskor
konfronteras denne med andra virldar som utspelar sig framfor henne eller honom. Det
handlar om ett mote av horisonter och resultatet av ett sddant mote ér 1 bésta fall en
horisontvidgning. Odman (2007) beskriver hur den hermeneutiska spiralen kan ses som en
bild av hur tdnkandet, forstaelsen och tolkningen hénger ihop med ett vixelspel mellan
forforstielse och forstdelse. Under analysen pendlar man mellan delar till helheter och gér
fran helheter till delar i sokandet efter kontext. Efter hand dyker delar av helhetsbilder upp ur
det samlade materialet for att slutligen forstas i sammanhang och kontexter.

Utifrén Trost (2005) rekommendationer gjordes personliga anteckningar av sddant som hént
under intervjun, preliminéra tolkningar, kroppssprak, sinnesstimning och forsta intryck direkt
efter avslutade intervjuer. Enligt Kvale och Brinkmann (2014) bér de som skriver ut sina egna
intervjuer med sig de sociala och emotionella aspekterna av intervjusituationen och har
ddrmed redan inlett analysen av meningen i det som sdgs. Utifrdn gemensamma riktlinjer
transkriberade var och en sina intervjuer. Innehéllet atergavs ordagrant dir pauser,
emotionella uttryck och betoningar inkluderades. Allteftersom intervjuerna fortlopte ldste
bada all empiri och letade efter gemensamma monster och forklaringar till dessa i en forsta
avkodning for att fi en dverblick dver materialet. Vid kategorisering inspirerades vi av
Antonsons (2003) studie Stddets betydelse som fokuserar pa hur personer med en
funktionsnedséttning med stod kan bryta utsatthet och etablera sig som arbetstagare pa den
reguljdra arbetsmarknaden. Framgangsfaktorer synliggdrs och kopplas till personens
forhallningssitt och dven till omgivningens sitt att mota en person med funktionsnedséttning.
I denna studie bendmns kategorierna individfaktorer och omgivningsfaktorer.

Nér empirin var uppdelad i tva grundkategorier valde vi att inom kategorin individfaktorer
inspireras av de fyra kategorier forskaren Siri Naess (1987) arbetat fram.
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Aktivitet: Star for att méanniskan

har livslust, dr intresserad och har en mdjlighet att med egen kraft och eget
engagemang involvera sig i ndgot utanfor sig sjalv.
har energi och kraft nog sjilv till att genomfora sina planer och intressen.

har mojligheter till att anvdnda sin formaga, sin kapacitet och sina fardigheter.

har frihet och mojlighet att vélja for att darigenom sjélv vara med och forma sitt eget
livsforlopp.

Inte kénner sig trott och slutkord.

Forhallande till andra mdnniskor: Star for att ha

goda mellanminskliga relationer
minst en néra, varaktig och dmsesidig relation till en annan ménniska.

samhorighetskénsla och grupptillhérighet t.ex. vinner, familj, arbetskamrater, forening
mm

Sjdlvtillit: Star for att

uppfatta sig sjélv som duglig, nyttig och virdefull.

uppleva sig sjdlv kunna klara av vardagslivets uppgifter och kdnna sig ndjd med den
egna insatsen.

inte kénna nagon skuld eller skam.

ha en positiv sjalvtillit.

Grundstimning av lycka: Star for att

ménniskan har intensiva estetiska upplevelser av skonhet och samhorighet med
naturen.

inte vara avskdrmad frdn omvirlden.
livet praglas av trygghet och harmoni.
livet praglas av glddjen Over att livet dr rikt och givande.

uppleva en avsaknad av kénslor som ensamhet, depression, oro, obehag och smérta.

Omgivning delades upp i de tva kategorierna pedagoger och ldrmiljé. Varje intervju
avslutades med fragan: Vad dr livskvalitet for dig? Eftersom livskvalitet &r fokus i studien
valde vi att presentera och analysera svaren pa denna friga separat.

Eftersom studien utgar frén en livsvirldsfenomenologisk ansats stéllde vi efter kategorisering

av materialet forst frdgor med hjélp av begrepp som livsvérld, horisont, fenomen, den levda
erfarenheten, den levda kroppen, den levda tiden och det levda rummet for att 6ka forstaelsen
av innehallet i empirin. Studiens teoretiska referensram anknyter till ett sociokulturellt och ett
specialpedagogiskt perspektiv. Dérfor fortsatte vi stélla fragor till materialet utifran begrepp
som den nirmaste utvecklingszonen, scaffolding, appropriering och artefakter. I det
specialpedagogiska perspektivet laggs storst vikt vid det relationella perspektivet samt KoRP.
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I analysen ligger fokus pa meningen i det som sdgs och innehallet i empirin sammanfattas
utifrdn Kvale och Brinkmanns (2014) sitt att definiera meningskoncentrering. Materialet
sammanstélls till kortare formuleringar dér det viktigaste sdgs. Informanternas utsagor
koncentreras till beréttelser under ovanstdende kategorier utifrdn studiens syfte dér valda
avsnitt starks av citat. Metodiska problem inom hermeneutiken &r att vdlja rétt tolkning dér
delarna hiinger ihop i ett rimligt sammanhang. Odman (2007) anser att tolkningen ir valid nir
den ér sann for det fenomen som studeras eller ger mening &t fenomenet. Det inre
sammanhanget kontrolleras genom att jaimfora tolkningar av empirin utifrn valda teorier.
Tolkningar och teoretiska antaganden kontrolleras gentemot primérdatan for att darefter
kontrolleras mot sammanhanget de dr himtade ur. P4 detta sétt bedoms empirin och
tolkningarna forfinas och foridndras allteftersom analysen fortloper. Detta kan liknas vid en
cirkel som utvidgas till en spiral dér det giller att se sammanhang mellan helheten, monstret
av delarna och dess betydelse for att forklara verkligheten. Vi &r medvetna om att vi med véra
livsvdrldar och vara horisonter har stor betydelse och ger riktningen i analysen.

5.6 Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

For att 6ka validiteten i studien tillverkades en frageguide utifrdn Kvale och Brinkmanns
(2014) beskrivning och syftet avgjorde hur de tematiska fragorna formulerades. Dérefter tog
vi varje fraga och utgick fran tidigare forskning om livskvalitet for att gora intervjufragor att
ha som végledning under samtalen med informanterna. De var korta och enkla, létta att forsta
utan akademisk jargong med ett vardagligt sprak for att lattare hélla samtalet flytande nér det
talades om upplevelser och kiinslor. Onskan var att f3 till en kiinsla av spontanitet och ge
informanterna frihet och tid att utveckla sina livsberittelser samtidigt som vi holl oss inom
syftet med studien. Innan intervjuerna genomfordes fick tva elever utanfor studien svara pa
fragorna for att prova validiteten och se att vi fick svar pa studiens syfte. Resultatet blev att
frageguiden dndrades genom att en frga togs bort och tvé fragor formulerades om.

Stukat (2012) menar att reliabilitet visar hur tillforlitligt méitinstrumentet dr. Under
insamlingen av empirin har vi varit vl medvetna om att vara personligheter har spelat roll
och paverkat resultatet eftersom intervjuaren &r en del av vérlden och dérfor inte &r utbytbar
utan paverkar med sin nirvaro. Trost (2005) resonerar kring svarigheten att {4 till reliabilitet
vid en kvalitativ intervju. Att en fraga ska fa samma svar om den stélls vid skilda tillfdllen och
av en annan intervjuare skulle betyda att ménniskan &r statisk eller opaverkad av sin
omgivning. Istéllet 4r minniskan deltagare och aktdr i en process. Dérfor kan reliabiliteten i
studien pdverkas av att vi genomforde tre intervjuer var. Intervjuerna blev personliga moten
dér det som sades, kédnslor, icke verbala uttryck som ansiktsuttryck och kroppssprak mellan
intervjuaren och informanten etc. tagits i beaktande vid analysen av empirin. Under
transkriberingen mérkte vi trots forsok att undvika ledande fragor att detta &nda hade skett
omedvetet vid ndgot tillfille. Under analysen av empirin har hdnsyn tagits till detta och vi ér
medvetna om att reliabiliteten darfor kan ifrdgasittas. Vi hade mojlighet och var vilkomna att
ta ytterligare kontakt med informanterna ifall ndgra foljdfragor behdvdes stdllas efterat.
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Enligt Kvale och Brinkmann (2014) kan resultat fran intervjustudier generaliseras trots ett
mindre antal informanter. Nér en studie &r gjord ska foljande friga stéllas till materialet. Kan
kunskapen i empirin dverforas till andra liknande situationer? Ifall svaret blir ja géller det att
vélja mellan tre former av generaliseringar. Den naturalistiska som utgér fran personliga
erfarenheter av tyst kunskap och leder till forvantningar som uttalas i pastdenden. Den
statistiska, dir informanterna tas fram genom slumpmaéssiga urval och resultatet kvantifieras
utifran statistiska regler. Nackdelen ar att det krdvs ett storre underlag av flera intervjuer for
att kunna gora generaliseringar. I en analytisk generalisering gors genomtinkta bedomningar
av hur resultatet kan bidra med forstaelse i liknande situationer. Likheter och olikheter
jamfors 1 analysen. Lésaren av resultatet ska kunna bedoma ifall analysen &r rimlig utifran de
beskrivningar och argument som gjorts genom stddjande beldgg och klara argument som
stodjer tolkningen och teorin bakom. Enligt Stukat (2012) &r det viktigt att stélla sig fragan
om resultatet av studien kan generaliseras eller om det endast géller for den undersokta
gruppen. Elever med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar dr ingen homogen grupp.
Darfor kan inte studiens resultat generaliseras till att gélla alla med liknande
funktionsnedsattning. Avsikten dr istéllet att synliggora, ge en inblick i och en 6kad forstéelse
for just dessa sex elevers erfarenheter av livskvalitet.

5.7 Etik

Enligt etikprovningslagen réknas inte ett examensarbete pa avancerad niva som forskning och
faller darfor inte inom ramen for etikprovning. De forskningsetiska regler och riktlinjer som
finns beskrivna i Vetenskapsradet (2015) har dndé beaktats under hela processen och vi ér vél
medvetna om ansvaret att studien ska vara av god kvalitet och moraliskt acceptabel. Enligt
etikprovningsndmnden (2013) &r det personuppgiftslagen och etikprovningslagen som styr om
och hur uppgifter far hanteras i forskning. Vi har tagit del av etikprovningsndmndens
Personuppgifter i forskningen-vilka regler gdller? samt Vigledning till
forskningspersoninformation under arbetet med studien. Samtliga informanter har gett sitt
skriftliga medgivande till att delta i studien. Samtyckesbrevet (Bilaga 2) gicks igenom vid
forsta traffen med respektive elev. Vid inledningen av varje intervju aktualiserades innehallet
ytterligare en gang for att sdkerstilla att personen varit inforstddd med vad en medverkan
innebar. For dem under 18 ir inhdmtades dven underskrift av vrdnadshavare. I
samtyckesbrevet beskrevs syfte och fragestéllningar, att deltagandet var frivilligt och att det
nér som helst utan motivering kunde avbrytas samt att inga informanter skulle kunna
identifieras vid publicering. Fragor om att frivilligt delta i en studie kan dock inte ses som
avklarade i och med att ett samtycke dr angivet, utan dr ndgot som vi haft att forhalla oss till
och medvetet reflekterat kring under hela forskningsprocessen (Miles & Huberman, 1994).

Enligt Vetenskapsradet (2015) ar personuppgifter all slags information som direkt eller
indirekt kan hérledas till en person. Forskare har ansvar for deltagarnas vélbefinnande och for
den information som samlas in. Intervjuerna i denna studie spelades in och transkriberades i
néra anslutning till intervjun. Direkt efter transkriberingen raderades ljudsparen. Redan vid
utskriften doldes identiteten hos intervjupersoner och platser. Den kvalitativa intervjuaren ska
inte forsoka 16sa alla problem med de olika etiska kraven pa en gang utan halla sig 6ppen for
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de olika dilemman, mangtydigheter och konflikter som uppstir under hela
forskningsprocessen (Kvale & Brinkmann, 2014). En ytterligare aspekt att beakta var att
informanterna har en funktionsnedséttning vilket i vissa fall stéller speciella krav pa att tydligt
och konkret informera om studiens syfte, inriktning och konsekvenser (Rapley, Kiernan &
Antaki, 1996).

6 Resultat

I resultatet presenteras forst informanterna, foljt av svar pa fragan om vad livskvalitet &r.
Studiens resultat delas in i kategorierna individfaktorer och omgivningsfaktorer. Nér
informanterna pratar om lérare viljer vi att behalla deras bendmning pa dessa i redovisningen
av empirin. [ studiens 6vriga delar bendmner vi skolpersonal med pedagogisk utbildning som
pedagoger och ovriga (elevassistent, skolskoterska, kurator m.fl.) som personal.

6.1 Presentation av informanter

Albin bor med mamma och sina syskon. De forsta aren i grundskolan var obehagliga och
skrdmmande och beskrivs med ord som angest och depression. Familjen fick inte den hjilp de
behovde under de tidiga skoldren och skolan sdg honom som en elev med drag av autism.
Fran mellanstadiet till hogstadiet hade Albin hog franvaro vilket kulminerade med en
sjukskrivning i arskurs nio. Istéllet for att borja pd individuella programmet pé gymnasiet gick
han om ett ar i grundskolan. Han fick diagnosen ADHD och Asperger vid 16 rs alder och
ldser nu sista aret pd gymnasiet. Fritiden dgnas at datorer och spel online.

Bertil bor med mamma och sin syster. Han blev mobbad frin foérskolan upp till hogstadiet.
Det ledde till att han utvecklade social fobi och torgskriack samt att det blev tufft nar det var
dags att borja pd gymnasiet. Hoppade av under forsta aret och borjade sedan om men hoppade
av igen. Kontaktade en psykolog och efter utredning fick han diagnosen Asperger. Borjade
ater gymnasiet men hoppade av igen, fOr att ater borja och liser idag andra &ret. Intressen ér
tv-spel, asiatisk kultur och sprék samt ldsa Manga.

Carl bor med bdda forédldrarna och sin tvillingbror. Léser tredje aret pa gymnasiet. Fick
diagnosen Asperger under forsta aret pd gymnasiet och upplevde inte att det blev sé stor
skillnad i och med det. I efterhand kan Carl se att det var dérfor som det blev missforstand
framst i skolan under uppvixten men skulle &ndé inte velat ha diagnosen tidigare. Efter forsta
aret 1 gymnasiet bytte Carl skola och program och boérjade om i ettan. Har ett stort
naturintresse och forsoker vara ute i naturen sa mycket som mojligt.

David bor med mamma och sin lillasyster. Beskriver de forsta fem &ren i grundskolan som
besvirliga. Blev mobbad och utfryst av klasskamraterna pa lagstadiet. Bytte skola i rskurs
sex till en verksamhet dér eleverna hade olika funktionsnedséttningar vilket medforde att
skolarbetet fungerade bittre. Fick sin diagnos Asberger syndrom i drskurs fem och beskriver
det som en littnad. Upplevde panik- och dngestattacker fran arskurs sex till arskurs nio i
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grundskolan och blev djupt deprimerad. Gér idag sista dret pa gymnasiet. Undviker att ga ut
och tillbringar hellre sin fritid hemma. Det stora intresset &r att ldsa skonlitteratur och Manga.

Erik bor med bada forédldrarna och sin syster. Han gar tredje aret pd gymnasiet. Fick diagnos
Asperger 1 attan och uttrycker att det var positivt och att det kiindes som en forklaring till
mycket. Hade girna fatt sin diagnos tidigare for att dven fa hjdlp tidigare. Jobbar mycket med
att sitta mal och att utsdtta sig for jobbiga situationer for att kunna dvervinna sin sociala fobi.
Gillar inte att vara sysslolos, dr intresserad av tv-spel, golf och ldgerverksamhet.

Fredrik bor med mamma och sin lillasyster. Har diagnosen ADHD, Autism och géar i en klass
med sju elever. Overgingen fran mellanstadiet till hogstadiet var besvirlig och mamman ér
periodvis med under skoldagen. Just nu dr det jobbigt att gd i skolan och istdllet for att
explodera har Fredrik lamnat lektionerna. Skoltaxin &r ett stort stressmoment som gor att
Fredrik inte vill vara pa fritidsklubben fore och efter skoltid. Fritiden dgnas &t tv-spel.

6.2 Livskvalitet

For Albin handlar livskvalitet om att ma bra bade kroppsligt och mentalt vilket leder till
kénslan att vara n6jd med sin livssituation. Det i sin tur avgdr om personens livskvalitet &r bra
eller dalig. Socialt liv, forutsittningar for bra ekonomi, utbildning och kénslomaéssig trygghet
ar behov som behover tillgodoses. Bertil lyfter fram miljon som viktig. Han behover en plats
dér han kan vara for sig sjdlv och ladda upp eller koppla av. Nér han fitt den stunden for sig
sjélv vill han ha nagon hos sig. Den storsta livskvaliteten dr att vara tillsammans med
kérleken. Livskvalitet dr att bo ndra jobb eller skola, helst vid havet samt basala behov som
tak over huvudet, mat, elektricitet och tvittmdjligheter. Carl resonerar kring vad som skiljer
livskvalitet frén lycka och bestimmer sig for att livskvalitet har med livet att gora. Nér
tillvaron inte dr kranglig och nér livet &r snéllt mot en. Fér David innebar livskvalitet framst
en kénsla av sikerhet och trygghet samt att ha mgjlighet att paverka sin omgivning genom att
gora sin rost hord. Personligt och fysiskt vilmaende innebér att ha tillgang till mat, dryck och
boende. Livskvalitet for Erik dr att ha en kénsla av att vara unik. Komma pé nya idéer i
framtiden som han kan formedla till andra. For Fredrik ar livskvalitet att vara hemma, fa vara
i fred och inte bli stord.

6.3 Individfaktorer
6.3.1 Aktivitet

Informanterna har svért till egna initiativ for att ta sig utanfor hemmets dorr efter skoltid. De
foredrar hemmet istillet for att ga ut och mdta andra ménniskor eller delta i olika aktiviteter.
Intressen som engagerar alla dr datorn som de anvinder bade som redskap och hjélpmedel till
att spela spel, gora inkdp och tréffa andra ménniskor dver nétet. Flera papekar att fordldrarna
har synpunkter, dr oroliga och kommer med forslag pa olika fritidsaktiviteter. De har provat
pa olika lagsporter som t.ex. fotboll, scouterna, drama och figelskddning men efter en eller
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ndgra ginger har de slutat. De upplever att det tar for mycket energi och planering att ta sig
till sjdlva aktiviteten och ser inte meningen eller syftet med att delta trots att anhoriga papekar
att det bade dr bra tréning och ett sétt att trédffa jamnariga. Carl haller p4 med fagelskadning
men &r inte lika aktiv som forr da skolarbetet tar allt storre del av hans tid. Alla utom Fredrik
och Carl finner en avkoppling i att 1isa Manga och alla beréttar att de kopplar av genom att
spela olika spel pé datorn. Bertils stora intresse for spel och Manga gor att han upptécker
asiatisk kultur. Han bestdmmer sig for att resa dit och besoker en hemsida for brevvanner med
maélet att hitta ndgon att bo hos. Av en slump tréffar han sin flickvdn och av egen kraft och
engagemang tar han sig till landet och bor hos hennes familj. Resan till Asien och mé&tet med
hennes sléktingar dr véldigt bra for sjélvfortroendet.

Naér det giller framtiden tdnker Albin antingen ett arbete som ingenjor pa ett foretag med
utvecklingsmojligheter eller som forskare i fysik. Bertil har inga yrkesplaner men hoppas att
han 14st klart pd universitetet om fem ar. Han dr den ende som ténker sig en framtid med
familj. Carl hoppas att han forskar inom biologidmnet. David vill och orkar inte fundera for
mycket och har som strategi att leva i nuet med mélet att klara av sista dret pa gymnasiet for
att vila upp sig innan han funderar 6ver vad han ska gora i livet. Fredrik har inte funderat och
sdger att det far vi se dd. Erik vet dnnu inte vad han vill men kan ténka sig att forska och gora
nytta.

Antingen sé studerar jag vidare, eller sa jobbar jag, antagligen, eller sé dr jag arbetslos och bor
med mina fordldrar, vilket inte &r s& kul. (Erik)

Pa fragan vad du behover for att ma bra svarar Albin:

Ja forutom det fysiska liksom... nddvandigheter som for att {4 liksom ténker jag alltsd nin
sysselséttning fast inte sysselsdttning som hobby utan ett mal ett uppdrag som nanting inte
vilket som helst utan det méste vara nénting som jag sjélv kinner ar viktigt eller jag ar
motiverad att gora. (Albin)

Ingen uttrycker att de har frihet och mdjlighet att vélja for att ddrigenom sjdlva forma sina liv.
Fredrik beskriver en stor frustration dver att vara pé fritidsklubben och uttrycker ilska dver
situationen med skoltaxin som kor fel och kommer sent. Albin och Bertil talar tydligt om att
de vill ha valméjligheten att vara med och paverka.

Jag hade ju inte velat kdinna mig tvungen men jag hade velat ha mojligheten... om jag kénde
viljan eller behovet... sé skulle jag vilja ha méjligheten att gora ndgot at det. S4 jag tror att det
nog ledde till mycket frustration nér jag var mycket yngre. Det var nog en av anledningarna att
jag blev sé frustrerad och kénde mig hjélplos. Och det kénns till och med som att jag far
samma kénslor idag. (Albin)

Som elevradsrepresentant har Erik mdjlighet att framfora bdde egna och andras ésikter och
uttrycker att eleverna har mojlighet att paverka nér det handlar om den fysiska skolmiljon.
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Jag fér siga det jag vill ha sagt och dels fragar jag andra vad dom har att séga d&ven om dom
inte pratar s mycket sa far jag fram @nda det jag vill. S& jag paverkar ju ganska mycket i
skolan. Ofta &r det s&na enkla grejor som man ska kunna fixa, som gér att fixa sant som till
exempel mer bord och mer stolar. (Erik)

Albin formedlar upplevelsen av frustration Gver att ldrarna inte dterkopplar till eleverna de
beslut som tas pé klassrdden.

Det kénns som vi aldrig far ndgon riktig uppréttelse eller sant om véra synpunkter till lararna,
vi har haft manga exempel nér vi har haft klassrdd och sa vidare, vi far liksom ingen feedback
ndr vi lamnar forslag. (Albin)

6.3.2 Forhallande till medmanniskor

Den egna familjen har stor betydelse for alla ddr mammorna dr mycket viktiga. Bertil &r den
ende som beskriver en nira, varaktig och 6msesidig relation till ndgon som inte tillhor
familjen samtidigt som han inte har nagra vinner.

Jag fér vara mig sjélv nér jag ér tillsammans med min flickvén. Det &r dé jag kan sléppa allt
och inte behova latsas om nanting och gora det jag vill séga, det jag tinker utan att behdva
oroa mig for att hon kommer ogilla mig. /.../ Pa fritiden har jag absolut noll vinner men jag
har en kontaktperson som jag tréffar, traffade varannan vecka men han pluggar nu och jobbar
sé han ér upptagen hela tiden. (Bertil)

Ingen umgas med nagon under fritiden. De flesta uttrycker att det &r battre att vara sjélv da det
tar sd mycket energi och ork att forsoka samspela med andra.

Nej, det gor jag inte... egentligen... jo, eller ja, det ar klart att jag umgés ju med brorsan och
s& men inte med ndgon som inte &r slakt med mig. (Carl)

Diremot har de provat pa olika fritidsaktiviteter pahejade av anhoriga under sina yngre &r.

Jag forsoker att samarbeta. Jag ska inte séga att jag har problem med det men lagsport dr, kan
vara véldigt pafrestande ibland och det blir motsatt effekt da nér jag ska ha en sysselséttning
som gdr mig nervos. Men d4 har jag fatt forslag pé tennis och sant som jag inte varit
intresserad av. Men d4 har jag inte sett nyttan med, [dsningen p4, eller liksom inte meningen
med det. /.../ eller liksom sjélva processen att ta sig dit och 16sa det. (Albin)

David forklarar att han &r rétt n6jd att vara for sig sjalv.

Jag kénde att alla de hér aktiviteterna som jag stédllde upp pa var ingenting for mig. Jag ville
helt enkelt inte gora dem efter att ha testat det. Det var vél det att jag aldrig var riktigt med och
jag var alltid ensam, sé att sdga, att jag holl mig for mig sjdlv. Var med men inte aktivt med
och ingenting kéndes bara rétt for mig. (David)

28



Erik tréffar ungdomar med diagnosen Asperger nér han dker pa liager och séger att det kénns
bra att traffa ménniskor som forstdr honom och problematiken med att ha Asperger. Han
beréttar hur svért det kan vara.

Jag har haft flera tillfdllen nér jag kunde umgés med folk och sé... och jag har sagt nej hela
tiden... storande... jag vill ju sdga ja men jag kan inte... om inte dom typ knackar pd min dorr
for da blir det ju typ att jag méste gora det. (Erik)

6.3.3 Sjalvtillit

Ingen uttrycker att de har ndgon starkare tilltro till sin egen forméga nir det handlar om
sjalvfortroende och vardagliga situationer i livet eller att de &r ndjda med sina liv. De har svart
att slappna av i manga sammanhang och forsoker smélta in och inte sticka ut. Albin och
Fredrik sédger att de har svart att vara sig sjdlva i alla sammanhang.

Jag vet inte hur jag ska 16sa det for att det skapar dngest hos mig sjilv bara for att jag inte
alltid kan... uttrycka eller liksom vara mig sjélv... eller kinna mig bekvém i vilken situation
eller vilket sammanhang jag dr och... till exempel som i skolan. (Albin)

Erik lyfter fram att han inte hittat sin identitet &nnu och inte vet vem han dr. Han kénner sig
ung och oséker, vilket leder till att han fOrstiller sig i olika situationer och sammanhang for
att passa in. Carl séger att det dr svart att hitta sig sjalv ndr man hela tiden méste anpassa sig.
Ingen utstralar sjélvsdkerhet eller talar om sig sjélva som dugliga och nyttiga eller virdefulla.

Jag har ju alltid fatt hora att jag ska tro pd mig sjélv 4ven om jag inte forstir innebdrden av det
eller vad det menas med. (Albin)

Jag tinker ju pd mitt sitt och det dr véldigt vanligt for asperger att det vi tinker &r alltid ratt
innan vi lér oss att andra tanker faktiskt olika... (Bertil)

Albin upplever att hans rost inte dr viktig sa han viéljer att vara tyst for att undvika problem.
Lararen sdger att Bertil 4r saknad nér han inte ar i skolan och har betydelse for
gruppdynamiken i klassen.

Jag paverkar tydligen véldigt mycket omedvetet genom att jag lyfter fram andra personer i
klassen /.../ Jag lyfter stimningen i klassen. (Bertil)

Alla utom Fredrik som dr yngst séger att de lért sig att anpassa sig och blivit béttre pé att
hantera vardagslivet. Bade Albin och Bertil har ldrt in strategier att ta sig till och fran skolan
med hjdlp av kollektivtrafiken, en utmaning med ménga intryck, trdnga utrymmen och okénda
ménniskor. Albin trdnar pa att bli mer sjdlvstindig.

Idag har jag inte ett lika stort hinder eller problem. Jag ér inte beroende av ndgon annan och
det dr en ganska skon kédnsla men samtidigt sd kdnner man att det ar ganska trékigt men jag
forsoker att inte gdra mig beroende av ndgon annan for det ér, ja, en ond cirkel. (Albin)
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6.3.4 Grundstamning av lycka

Lycka ar ett begrepp som flera har svart att uttrycka vad det innebédr for dem. Albin séger att
han &r lycklig och glad nér han sitter vid datorn. For David &r lycka kopplad till gléddjen att
ldsa Manga. Erik resonerar fram och tillbaka med sig sjdlv om sann lycka &r ndr man fér det
man vill och kommer fram till att rika inte dr lyckligare. Istdllet handlar det om att vara fri i
tanken och ha egna vérderingar utan att ndgon lagger sig i. Bertil svarar att lycka for honom é&r
att vara kér eftersom kérlek &r hans passion. Carl séger att lycka &r att vara tillfreds med livet
och tillvaron. Han far mojlighet att uppleva skonhet och samhorighet med naturen genom
regelbunden figelskadning i skog och mark och dr den som &r mest n6jd med sitt liv. Fredrik
ar inne 1 en period nér allt &r jobbigt 1 skolan just nu.

Ingen uttrycker att de &r glada och ndjda med ett rikt och givande liv. Daremot berittar Carl
att han dr n6jd med livet. De dldre séger att livet har blivit bittre efter de fétt sina diagnoser.
Det har inneburit 6kad forstéelse fran omgivningen och svar pd ménga egna frdgor med stod
och forklaringar till varfor de kdnner som de gor, samt strategier for att hantera vardagen.

Jag fick reda pd det i ttan, s& det var ju vildigt sent, fast det blev som en littnad. Vissa blev
mer chockade och s, blev sadir ridda. .. ir jag speciell? Ar jag missfoster? Jag kiinde bara att
jag fick en forklaring till varfor jag var sa speciell. Jag kéinde det som en positiv grej och sen
fick jag hjélp av kurator och psykolog och sant som hjdlpte en att forbéttra det. Jag fick svar
pa det jag inte hade kunnat svara pa. (Erik)

Alla lyfter fram hemmet som en plats de kdnner sig trygga och att de pé olika sitt blir osdkra
nér de limnar hemmet.

Jag dr n6jd med livet nir jag 4r hemma! (Fredrik)

Halften avskédrmar sig inte helt frin omvérlden. Bertil haller kontakt med kérleken ver nétet.
Carl ingér periodvis i ett socialt ssmmanhang med fagelskadning. Erik &ker pé lager och
spelar golf.

Ingen sdger att de mér daligt av att vara ensamma utan de soker sig aktivt till sina rum och
stanger dorren om sig. Vid flera tillfallen kdnner de sig missforstddda av sin omgivning vilket
1 sin tur skapat stress och oro. Erik &r den ende som inte uttryckligen sdger att han blivit utsatt
for obehagliga situationer, ddremot har diagnosen hjdlpt honom att forsta varfor han gérna ar
ensam och uppfattar sig sjdlv som en asocial varelse. De Ovriga uttrycker att livet och
uppvéxten har varit tuff och de har blivit utsatta pa olika sitt under sin skoltid. Vérst har det
varit under 14g- och mellanstadiet samt vid dvergédngarna mellan olika stadier.

Under hela min uppvixt eller frdn forskolan dnda upp till hogstadiet har jag varit mobbad
konstant, fast det borja s tidigt s& var det helt normalt f6r mig eller en normal livsstil men det
har vil lett till att jag fatt torgskrick & social fobi och att jag inte litar pd jimnériga utan jag
soker mig hellre till vuxna personer. (Bertil)
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Alla lyfter fram att stress paverkar dem negativt. Erik uttrycker att han blir stressad av att
umgds med jamnariga vilket tar tid och ork. Néar Albin forsoker passa in skapar det stress och
angest hos honom. Carl och David beskriver stressen kring skolarbetet och att det &r jobbigt
nér flera uppgifter som ska bli klara samtidigt. Bertil och David sdger att de arbetar aktivt
med att hitta orsaker till upplevelsen av inre stress da det inte alltid &r uppenbart varfor de
kénner sa.

... dven om jag inte kommer pé ndgra anledningar sa vet jag aldrig sdkert om det var det som
orsakade stressen utan jag kan bara gissa. S& nu pa senaste tiden har jag inte kint mig sa
stressad men jag var hos ldkaren och dom sa att det kan bero pa stress for jag har en... jag hor
blod forsa i mitt 6ra. Dom sa att det kan vara en anledning pa stress som gor att min hjérna
inte filtrerar bort ljudet eftersom jag hor det hela tiden... (Bertil)

David har haft depression, panik och dngestattacker under lang tid och séger att han blivit
béttre pé att hantera stressen eftersom han har lért sig olika strategier nér han blir stressad. Nar
Fredrik kénner sig ledsen och arg och andra sédger till honom vad han ska gora dé blir han
stressad och reagerar fysiskt.

Jag kdnner mig irriterad nir ndn klasskompis retas... som i fredags, da blev jag s upprord att
jag gick dérifrén..gick ut..eller sprang ut i korridoren. Ilskan tar 6ver mig och da kan jag ga
barsdarkargang. (Fredrik)

Hemmet symboliserar tryggheten. Albin kénner sig trygg i skolan och ndjd med hjélpen han
fatt av samhaéllet genom LSS samt det ekonomiska stddet frdn Forsakringskassan. Tillfdllen
dér han upplever trygghet har infunnit sig oftare ju dldre han blivit. Tryggheten for Bertil ér
hos skolskoterskan dit han flyr under skoldagens raster. Utover basala behov som mat och
somn lyfter David fram trygghet som viktigt for att ma bra.

Utover det sjédlvklara som mat och allt det dir sd tror jag det ar trygghet. En kinsla av
trygghet... hérligt att det kdnns som om det inte &r ndgon fara. (David)

6.4 Omgivningsfaktorer
6.4.1 Pedagogerna

Informanterna dr dverens om att ldrarna &r viktiga personer i skolan. En bra ldrare ér en
positiv person som uppmuntrar och ger aterkoppling. Albin, Bertil och David tycker det &r
viktigt att lararen har kunskap om elevernas funktionsnedséttningar sa att de har rétt
bemoétande. Bertil ger exempel pa en ldrare som inte hade erfarenhet av att arbeta med elever
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och hur han fick betygsvarning och vid
lararbyte fick betyget B. Flera anser att ldraren ska vara strukturerad och tydlig. Erik séger att
det dr positivt om ldraren dr tydlig med vad han behover gora for att fa hdgre betyg. Carl
betonar att han behdver veta i forvdg vad han ska gora och vad han ska ldsa pa till prov. David
behover larare som anpassar innehallet till olika behov. Han podngterar vikten av ett tillatande
klimat dér alla kan stélla frdgor utan att bli oroliga for vad andra ska tycka. Alla utom Albin
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och Fredrik vill ha ldrare som diskuterar mycket. Léraren ska vara kunnig i sitt amne och inte
vara beroende av larobdcker for att kunna forklara pa en niva sa att alla forstar.

En bra ldrare dr en larare som kan se eleven utifrén elevens personligheter och moéjligheter. En
bra ldrare dr en larare som kan kompromissa utan att forlora fokus pa det som ska goras. Alltsé
en larare som kan fordndra en uppgift sé att det passar eleven bast utan att sjilva materialet i
uppgifterna fordndras. (David)

Det 4r ndgon som brinner for sitt &mne, som kan mycket, ja som kan vildigt mycket eller ja
kanske inte kunna allt men iaf kunna ge nagra hypoteser om det vi inte kan. Som uppmuntrar
och liksom stiller krav men som liksom inte... som har lagom niv8 mellan krav och att det inte
ska vara for svért. Som att nu fir ni den hér uppgiften av mig och den &r svar men ni far hjélp
av mig och da vet jag att jag kommer att klara de med hjélp av ldraren och det &r bra. (Carl)

Alla utom Fredrik sdger att lararen har betydelse for vad de lér sig i skolan. For flera betyder
lararna allt for inldrningen och en ldrare kan gora eller forstora ett &mne. Albin och Erik
behover hjilp att komma igdng med arbetet och det &r ldraren som vicker intresse for &mnet.

Det beror pé hur insatt hon &r i det jag haller pa med s det &r véldigt betydelsefullt, kan
avgora i vissa fall ndr hon haller pa och hjédlper och stdttar mig att hon ser att jag verkligen kan
det hidr och jag far den feed-backen att kunna goéra mer sa det blir véldigt betydelsefullt for
annars hade jag suttit dir och gjort ingenting. (Erik)

Alla delar uppfattningen att larare har betydelse for trivseln. Carl trivs béttre pd gymnasiet
med flera lirare. Ar man inte dverens med en délig lirare sé blir inte dagen forstord eftersom
det kommer en ny till ndsta lektion. Fredrik séger att 1draren har stor betydelse for trivseln
eftersom de hjédlper honom att séga till klasskamraterna nir de ar elaka. For Bertil &r ldrarens
formaga att skapa trivsel avgorande om han kommer till lektionen eller inte.

Jag skulle sdga att det beror rétt s mycket for det pdverkar om jag vill komma pa lektionen
eller inte. De lektionerna dér jag har varit frinvarande mest dr dér det 4r déliga larare. (Bertil)

... just det att det finns ldrare runt om en s att man kénner sig inte ensam och sant och dom é&r
ju ganska bra att prata med... vissa vuxna iallafall... dom &r erfarna... S& om man kénner sig
nere kan man liksom prata med dom mycket och... kommunicera och det kan ju pusha upp en
lite och gora lite mer... (Erik)

En bra lektion &r nér det finns balans mellan genomgéngar och uppgifter och dér bade larare
och elever &r aktiva. Carl poéngterar att det dr viktigt med bra stdmning i1 klassrummet och
larare som kan styra diskussionerna i gruppen samt fi till arbetsro. Bade Bertil och David
uttrycker att alla l4r sig genom att bade delta aktivt och lyssna till en diskussion.

P& séna dmnen som det dr meningen att man ska ifrdgasitta dr ju lektionerna en mojlighet att
diskutera tankar man kanske inte far hora om man bara pratar med sig sjélv eller ldraren. Man
kan ju liksom stdta pd dem hos andra elever & jag tror att diskussion fungerar rétt sd bra for

32



alla. Bdde for dem som dr valdigt aktiva och de som dr passiva. For dem som &r aktiva fir de
ju visa att de forstatt vad det e man lir sig om. A de passiva kan ju da ta in vad de andra siger
och fé en 6kad forstéelse a sen visa vad de kan pd andra sétt. Kanske passar dem béttre att
skriva eller... bara vara med. (David)

Jag dlskar att lyssna pa folk & snappa &t mig information och ldra mig saker... Det ar s jag lar
mig bést. Jag 1ar mig inget av att sitta 4 stirra i en bok utan jag lar mig av att lyssna péd andra.
(Bertil)

De definierar daliga larare utifrdn deras bemotande. En dalig ldrare lyssnar inte, preciserar
inte betygskriterierna och har ett nedséttande sitt att hantera deras personligheter.

Det var en gammal svenskaldrare. Hon sa jag VET att du kan och jag VET att du klarar det hir
och da tdnker man. Hur vet du vad jag klarar av? Det vet vil jag sjdlv, vad jag klarar av.
(Bertil)

I ettan hade jag en ganska délig ldrare som inte kunde hantera klassen 6verhuvudtaget och da
blev jag... pa sitt och vis straffad. Det var en gang nir vi var 25-30st och vi skulle ha lektion
och da var det négra, klassens clowner som holl pa och fjantade sig och sd och fick med hela
klassen och da kunde hon inte hantera det och dé bara for att jag var en av dom, ja som hingde
pa da sa blev jag straffad s hon satte upp mig pé en hylla. (Albin)

Niér det handlar om hur mycket de kan vara med och péverka i skolan gér asikterna isdr. Erik
ar elevradsrepresentant och upplever att han har mycket att séga till om nér det géller
skolmiljon men han &r ung och vill inte ha mer makt for att undvika storhetsvansinne. For
Carl ér det viktigare att ldrarna lyssnar till eleverna dn att paverka skolmiljon. David upplever
att han fir vara med och paverka och vill istéllet lara sig, kdllkritik och att ifrdgasitta. Albin
tycker att hans och klassens synpunkter bara blir en liten rdst i det stora hela.

6.4.2 Larandemiljon

Alla har en klar uppfattning om att de behdver ordning och reda, lugn och ro, och en
mojlighet att dra sig undan for att {4 arbetsro. Bertil lyfter fram vikten av variation, att fi vilja
nér han dr 1 klassrummet eller i grupprummet. Erik behdver olika miljoer beroende av vilket
dmne han har och pratar om betydelsen av 6ppna ytor och farger for att fa inspiration i
svenska. Vid matematik dr det béttre med mindre rum och farre intryck med svarta eller vita
farger. Albin blir stord av ojimn luftkvalitet, temperaturvéxlingar och lagfrekventa ljud. Carl
upplever inte att han &r ljudkdnslig men har svért nér det blanker i pappret. Albin och Fredrik
pratar om att lektionerna inte far vara for ldnga.

Bra lektioner dr korta lektioner. En timme &r for lang tid. (Fredrik)

Jag har en enskild plats dér jag far vara ifred dér det liksom &r min privata space. For alla med
Asperger har en speciell bubbla som ingen annan, om nagon annan kommer in i den sé drar
det energi fran en, sé jag vill ha nat stélle dér jag kan ladda min energi igen. Bara vara for mig
sjalv. (Bertil)
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Det fér liksom inte vara for stokigt pa skrivbordet och arbetsplatsen ska vara renrakad. (Carl)

Halften kdnner sig trygga pé sin skola. Fredrik talar tydligt om att han dr otrygg pa rasterna.
Tryggheten {or Bertil dr skolskoterskan som han gér till nar han mér daligt, behdver prata med
ndgon eller soker en tillflyktsort pa skolan. For Albin ar det viktigt att ha ndgon i nirheten
som han kan lita pa vilket paverkar kénslan av trygghet. Han sdger att det tar l&ng tid att
anpassa sig till en ny skolmilj6 och kénner sig mer trygg i klassrummet. Albin, Carl och Erik
sager att i skolmiljoer med ett flode av médnniskor kdnns det tryggare dn nér det kommer in en
fraimmande ménniska i klassrummet.

Ibland kan det komma frimmande personer... och det kommer massa inkrdktare och dé
kdnner man sig nervos. Det dr béttre typ i bamba dédr man dr mer van att det kommer
frimmande. S& dir nere i bamba skulle jag séga att jag kidnner mig mer trygg. (Erik)

Kéanner mig inte sd mycket trygg i skolan! Minst trygg nér jag dr ute pd skolgarden.
Fotbollsplanen &r farlig. Inte kul att vara ute pd skolgarden. (Fredrik)

Carl, David och Erik séger att for att lyckas i skolan &r det viktigt med ldrare som ser varje
elev som individer och kan ordna bra stdmning i klassen. Erik séger att det dr viktigt att bli
sedd och fa berdm. For att lyckas sdger Bertil att han maste vara i skolan.

Jag behover bra ldrare, klasskamrater som respekterar en. En allmén accepterande stimning.
Man kan ju vara accepterad och sé dven om alla liksom inte behdver tycka om en, sd maste
man vara accepterad for den man &r. Sen ett ytterligare steg &r att vara den man &r och vara
omtyckt for den man &r. Det dr inte riktigt samma sak, det dr ju liksom tva nivéer. (Carl)

Att nén slutar ge mig stryk, & slutar behandla mig illa, & behandla mig som en slav, & séger vad
jag ska gora a det. (Fredrik)

Att kénna sig bekvam, liksom trygg...det har fatt mig att liksom gé varje dag sa jag har fatt
hogre nirvaro och dé hinner jag ju mer och kan hinna med eller d4 hinner jag med och klarar
mycket mer. (Albin)

7 Analys

Analysen foljer resultatdelens rubriker livskvalitet, individfaktorer och omgivningsfaktorer.
Under respektive rubrik analyserar vi empirin utifrdn den livsvérldsfenomenologiska
ansatsen, det sociokulturella och specialpedagogiska perspektivet.

7.1 Livskvalitet

Utifrén en livsvirldsfenomenologisk ansats ér virlden relativ. Manniskors olika livsvdrldar ar
unika for varje individ dér varje forforstaelse paverkar hur denne uppfattar viarlden genom
sina sinnen utifran den levda kroppen (Bengtsson, 2001, 2012). Detta gor att livskvalitet
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innebar olika saker for alla utifrdn de levda erfarenheter vi tagit del av under véra liv. Levda
erfarenheter av livskvalitet paverkar och végleder framtida val. Vi erfar, kidnner och forstéar
oss sjdlva genom var kropp som vi bir med oss (Berndtsson, 2012). Det gar inte att separera
kroppen och sjélen &t i livsvdrlden utan de ska ses som en sammanfldtad enhet (Bengtsson &
Berndtsson 2015). For att nd livskvalitet &r det viktigt for flera att ma bra bade fysiskt och
psykiskt. P& den direkta frigan vad livskvalitet &r, ndmner de att mat, dryck och bostad &r
viktigt samtidigt som de pratar om trygghet, livet och kénslan av att vara unik. Livskvalitet
for flera dr att ingd i ett socialt sammanhang och pé sa sitt ha mojlighet att ta del av andras
livsvédrldar, kunna gora sina rdster horda, bli tagna pa allvar och ha mojlighet att kunna
paverka sitt eget liv och inspirera andra.

I det sociokulturella perspektivet lar sig ménniskan forstd véirlden via kommunikation och
anvindning av sprak i ett socialt ssmmanhang, tillsammans med andra, och oftast helt
oavsiktligt. Appropriering innebér att man tilldgnar sig intellektuella anvéndbara redskap for
vissa syften och situationer (Sdljo, 2014). Ju dldre informanterna blir desto fler strategier har
de approprierat for att klara av vardagen vilket leder till hdgre grad av livskvalitet. Vygotskij
(2001) menar att genom andra l4r man kénna sig sjdlv. For att erhélla livskvalitet pétalar flera
vikten av att vara tillsammans med andra samtidigt som de har behov av att vara ifred. Bertil
anvénder sina intellektuella resurser for att orka vara i ett socialt sammanhang. Livskvalitet
for Albin handlar om socialt liv. David och Erik vill padverka och férmedla egna tankar.

Enligt Siri Naess (1987) finns det vissa parametrar som &r vdsentliga for hur ménniskor kan
uppleva livskvalitet. En manniskas livskvalitet dr beroende av att hon dr aktiv, har goda
mellanménskliga relationer, positiv sjélvtillit samt en grundstdmning av lycka. For
informanterna &r livskvalitet framst basala behov som behdver bli tillfredsstillda for att
overga till faktorer som aterfinns i Naess kategorier. Inom sjdlvtillit siger Erik att han vill
kénna sig unik och erbjuda nagot till andra. Bertil pratar om att bo néra havet och David om
trygghet som kan kopplas till grundstimning av lycka.

7.2 Individfaktorer

Informanternas livsvirld innehaller en vérld som bestar av historiska, kulturella och sociala
platser. De visar oss en del av sina olika regionala vérldar, i skolan och pé fritiden i deras
unika livsvérld (Bengtsson & Berndtsson, 2015). I samspel med andra forstér vi varandra
genom spraket och genom att ta del av andras livsvarldar dndras grinserna i de egna regionala
vérldarna. Nér de inre horisonterna forandras syns nya mojligheter och val i en
mojlighetshorisont vilket i sin tur leder till handlingshorisonter via aktivitet och handling i
vérlden (Berndtsson, 2009). Under sin uppvixt forsoker de anhoriga paverka dem till att delta
1 fritidsaktiviteter utanfér hemmets regionala virld i olika sociala sammanhang. De ér sjdlva
medvetna om att det &r bra for dem att trédffa jdmnariga men den inre horisonten dvertygar
dem. Obehaget overvéger fordelarna vilket slutligen leder till att de hellre stannar hemma én
utsétter sig for oro och stress vilket i sin tur leder till sémre livskvalitet. En stor del av den
levda tiden under fritiden tillbringar alla i hemmet.
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Enligt Sélj6 (2014) &r manskligt handlande och ténkande sifuerat i sociala kontexter, vi foljer
de spelregler som giller i olika sociala sammanhang och agerar utifrdn de monster som antas
vara relevanta. Vi tolkar att informanterna har svéart med sociala spelregler, undviker sociala
arenor och dérfor viljer datorn pa sitt rum istéllet for social samvaro. I sociala situationer
foredrar majoriteten att vara tysta istillet for att uttala sig. De dr medvetna om att de inte alltid
agerar utifrdn rddande sociala monster och har lirt in strategier for att hantera vardagslivet
samt anpassar sig till omgivningens forvéntningar. Vygotskij (2001) menar att vi 1ir kénna
oss sjidlva genom mdten med andra. Flera ser inte syftet eller meningen med att triaffa andra
och uttrycker att de inte kénner att de kan vara sig sjdlva. Det tar ork och energi att umgas
vilket leder till stress och &ngest. De tar hjdlp av psykologer och kuratorer for att hitta redskap
hur de ska forstd sig sjdlva och sin omgivning och approprierar denna kunskap for att
underldtta vardagen. Familjen och hemmet representerar trygghet och de foredrar att befinna
sig 1 hemmet. Den sociala sfédren striacker sig till familj och skola. Genom klassrdd och
elevrdd med jamnariga ldr de sig sociala spelregler oavsett om de &r aktiva eller passiva. De
fysiska redskapen inom det sociokulturella perspektivet bendmns artefakter (Séljo, 2014).
Datorn blir bade ett redskap och hjélpmedel i vardagen.

Varje erfarenhet har sina horisonter och genom att reflektera och bli medveten kan dessa
vidgas (Berndtsson, 2009). Infor framtiden ser Albin, Bertil, Carl och Erik moéjligheter och
val i en mdjlighetshorisont. De har framtidstro och vill foérdandra, paverka och gora sina roster
horda. Albin upplever att han inte kan paverka héndelseforlopp i livet vilket medfor kdnslan
av frustration och hjdlploshet. David och Fredrik orkar inte fundera 6ver framtiden och deras
strategier dr att leva i nuet for att ta en dag i taget. Bertil beskriver motet och kérleken till sin
flickvén och dr den ende som uttalar tanken att bilda familj. Han tar egna initiativ och ser
mdjligheter till anvindbara kontakter och gor val for att pd egen hand resa till Asien.

Nir teoretisk kunskap i det inre genom erfarenheter av livskvalitet flaitas samman med
kroppens erfarenheter utvidgas individens horisonter i dennes livsvirld (Bengtsson &
Berndtsson, 2015). Informanterna har tilldgnat sig olika verktyg och trdnat in strategier for att
klara av vardagen. Detta for att béttre hantera stress som leder till &ngest och oro i det levda
rummet samt tinka igenom strategier vid konflikter eller missforstdnd. De dldre utsétter sig
for sociala ssmmanhang med méinga ménniskor i arbetssamma miljéer nir de besdker
gallerior och kdpcentrum samt éker kollektivtrafik pé egen hand. Nér de lyckas och vél ar
hemma igen dterhdmtar de sig bakom stingda doérrar. De yngre hanterar stress genom att bli
verbalt arga pa omgivningen och ldmnar platsen for att undvika fysiskt brak. Detta leder i sin
tur till en upplevelse av misslyckande nir situationen noteras som franvaro fran lektionerna av
lararna. Samma situation kan ses som en lyckad strategi for att ldtta pd trycket inombords och
undvika fysiskt handgeming i det levda rummet.

7.3 Omgivningsfaktorer

Utifrén en livsvirldsfenomenologisk ansats ér livsvirlden indelad i flera regionala vérldar
(Bengtsson & Berndtsson, 2015). Informanterna tillbringar en stor del av dygnet i skolan och i
hemmet. Deras inre horisonter av att ta sig till och fran skolan med buss och sparvagn ér
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kréavande och tar energi. For att undvika kénslor av obehag och &ngest, viljer flera av dem att
stanna hemma under fritiden istdllet for att besoka nya miljoer. Aktdrerna i hemmets
regionala virld dr betydelsefulla for dem didr mammorna ér viktiga och representerar trygghet.
I skolans regionala virld har pedagogerna och personalen betydelse for upplevelsen av
trygghet och trivsel. Bra ldrare ér positiva, uppmuntrande, flexibla och kreativa. De ser varje
elev, har ritt bemotande, vet hur grupper fungerar, besitter amneskunskaper och har kunskap
om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och hur detta paverkar inldrningen. Saknar de
dessa egenskaper leder det till forstorda skoldagar.

Alla dr 6verens om att lararen har stor betydelse for inldrningen. Dysthe (2003) framhéller att
det i en ldrsituation &r betydelsefullt att pedagogen &r medveten om elevens utvecklingszoner
och ger stod med hjilp av scaffolding, d.v.s. hjélpa eleverna att skapa struktur i situation och
innehill. Flera pétalar att de behover lektioner med struktur och larare som ér tydliga med
lektionens syfte och mél. Det ar viktigt att kénna till kunskapskraven i férvdag. Carl uppskattar
nédrvarande ldrare som ger utmanande uppgifter och stottar vid svérigheter. Erik behover bli
sedd och fa aterkoppling med uppmuntran for att f nagot gjort. Ahlberg (2013) beskriver det
Kommunikativa Relationsinriktade perspektivet (KoRP) dér delaktighet, kommunikation och
larande ses som en sammanflitad triad och att dessa tre tillsammans kan skapa en god
larmilj6. Alla har synpunkter pa vad som &r en bra ldrare och vill att de ska vara pedagoger,
kunna sitt &mne, ha kunskap om funktionsnedséttningar, gruppdynamik och
utvecklingspsykologi for att bemota eleverna pa rétt sitt. Fyra av dem vill ha lektioner med
diskussioner dér bade elever och ldrare ér aktiva.

Virlden ar en historisk, kulturell och social plats dér vi i samspel med andra forstar varandra
genom spraket ndr vi tar del av andras livsvdrldar (Bengtsson & Berndtsson, 2015). Mdten
med ménniskor har stor betydelse for hur informanterna erfar livskvalitet. Braten (1998)
menar att utifrin Vygotskijs tankar om ndrmaste utvecklingszonen ér det pedagogens uppgift
att skapa moten mellan lérare och elever sa att bada parter tillfor aktivitet och kreativitet 1 det
sociala sammanhanget. For att komma till ndsta utvecklingszon behdver vardagliga tankar
utmanas med vetenskapliga begrepp diar méotet mellan dessa leder till ny kunskap. Flera vill ha
lektioner dér de far diskutera och argumentera for olika stdndpunkter. David och Bertil sdger
att fordelarna ar att bade pratglada elever som deltar aktivt i diskussionerna och tysta elever
som lyssnar lér sig fast pa olika sétt. Med handledning och stdd kan en individ stotta och
hjélpa en annan individ att na nasta utvecklingszon (Vygotskij, 2001).

Flera uttrycker att livet blir béttre ndr de hittat ritt utbildning och skola. Nar de borjar i
gymnasiet och moter jamnariga med liknande intressen samt personal som kanner till och
forstar deras svérigheter trivs de béttre. Daremot tillbringar alla fortfarande en stor del av
fritiden hemma samtidigt som de uttrycker att det dr en sjdlvvald ensamhet som dr nddvindig
for att de ska orka med morgondagen. Under skoldagen har de bade positiva och negativa
erfarenheter av moéten med jimnariga och vuxna. Bra lektioner kdnnetecknas av en variation
av metoder med balans mellan genomgangar och tid for eget arbete i lugn och ro. Det ska vara
ett tilldtande klimat déir alla har mgjlighet att vara aktiva och passiva utifrén sin férmaga och
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dagsform. De vill ha hjilp med att strukturera kursinnehallet och fi reda pa i férvdg vad som
kravs av dem vid kunskapskontroller och betygsséttning for att pa sa sétt minska stressen bade
infor inldmningar och provtillféllen.

Virlden tolkas genom kroppens erfarenheter och handlingar. Vi erfar, kdnner och forstar oss
sjdlva genom den levda kroppen som vi bar med oss (Berndtsson, 2012). Utformningen av
den fysiska miljon, tillgéng till grupprum, mdblering av rummet, farger, ytor, temperatur,
ljusinslépp och ljudisolering har betydelse for informanternas formaga till koncentration. Péa
samma sétt paverkar lektionslingden och behovet av att ha fler men kortare raster formagan
att arbeta fokuserat under lektionspassen. Utifran det specialpedagogiska perspektivet betonar
Fischbein (2007) samspel mellan individ och omgivning. Inom den specialpedagogiska
praktiken dr det viktigt att se saker ur olika perspektiv. Ahlberg (2007) beskriver det
kategoriska perspektivet dir elever sorteras och kategoriseras utifrdn vad som definieras som
normalt. Det talas om elever med svérigheter som utsétts for sarskilda atgérder. I det
relationella perspektivet talas det istdllet om elever i svarigheter dér personalens uppgift blir
att undanrdja hinder i elevens ndra omgivning for att underlatta mojlighet till inlérning.
Informanterna ser sjdlva problem i sin omgivning som pdverkar deras mojlighet till inldrning.
Bertil behover tillgang till mindre grupprum dér han kan dra sig undan. Erik behover olika
miljoer beroende pd vilket &mne han har. Albin blir stérd av ljud, luftkvalitet och
temperaturvixlingar. Carl tycker det dr svért ndr det bldnker i pappret. Albin och Fredrik
behover kortare lektioner da de har svart att fokusera om lektionerna ér for langa.

8 Diskussion

I detta avsnitt diskuteras studiens resultat och kopplas ihop med inledning, syfte och tidigare
forskning. Diskussionen ir indelad i fem avsnitt, metoddiskussion, resultatdiskussion,
specialpedagogiska implikationer, forslag till fortsatt forskning och slutord.

8.1 Metoddiskussion

Syftet med studien ar att utifran en livsvdrldsfenomenologisk ansats beskriva, tolka och forsta
hur sex elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar erfar livskvalitet genom att ta
del av deras livsvirldar. Eftersom syftet &r att tolka och forsté snarare dn att generalisera och
forklara valde vi bort kvantitativa metoder. En metod for att erhélla beskrivningar av
informanternas livsvirld i syfte att tolka beskrivna fenomen &r den kvalitativa
livsvérldsintervjun (Kvale & Brinkmann, 2014). Den ir vanlig att anvinda inom kvalitativ
forskning da den antas ge tillgdng till andras liv och vérldar (Bengtsson, 2012). For att
kompensera for olika metoders svagheter hade ett alternativ varit att anvinda sig av
metodtriangulering. Da skulle vi med hjélp av flera metoder belyst livskvalitet ur olika
perspektiv och stirkt empirin ytterligare (Stukat, 2012). Pa grund av att studien strackte sig
over en termin valde vi att enbart genomfora kvalitativa intervjuer da vi ansag att det skulle ge
oss tillrackliga mojligheter att erhalla empiri med bade djup och detaljrikedom. For att 6ka
validiteten kunde vi stélla foljdfragor. Med den kvalitativa intervjun som metod fick vi sex
unika livsberittelser att tolka utifrdn vara horisonter.
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Det gar inte att komma ifrdn att den som stiller frdgor vid en intervju inverkar pa resultatet
med sin personlighet vilket gor att reliabiliteten kan ifrdgasattas (Trost, 2005). Vi genomforde
tre intervjuer var och dr medvetna om att vald metod har vissa svagheter. Vi har forsokt att pa
ett palitligt och begripligt sitt beskriva hur insamling och bearbetning av empirin gatt till.
Forskningsintervjun innehaller en tydlig maktasymmetri och under intervjun befinner vi oss 1
en maktposition ddr det dr svart att inte undermedvetet styra eller paverka (Kvale &
Brinkmann, 2014). Informanten véljer aktivt vilken bild av sig sjdlva och vilka svar de vill
delge oss. Vér upplevelse dr att ndgra hade svarighet att sétta ord pa tankar och kénslor. Vid
ett flertal tillfdllen var de osékra och angeldgna om att ge “ratt” svar och forsokte i vissa fall
anpassa svaren till det de trodde vi ville hora.

For att minimera fallgroparna med intervju som metod samt dka validiteten och reliabiliteten
spelade vi in intervjuerna, utgick fran en frigeguide och genomforde dem i en for informanten
trygg och vilkdnd milj6. Intervjun varade mellan 30 till 60 minuter och krdvde energi av
eleverna vilket kan ha paverkat svaren. Nér de blev trétta, tappade de fokus, tics dok upp och
de tog langre tid pa sig att formulera svar. En liten inplanerad paus hade eventuellt minskat
denna risk. Under analysen strdvade vi efter att gora réttvisa tolkningar av elevernas
livsvdrldar. Metodiska problem inom hermeneutiken &r att vilja ritt tolkning dér delarna
hénger ihop 1 ett rimligt ssmmanhang. Tolkningen &r valid forst nér den dr sann for det
fenomen som studeras eller ger mening at fenomenet (Odman, 2007). Vi dr medvetna om att
vi med véra livsvérldar och horisonter har betydelse och ger riktningen i analysen.

Fordelarna med livsvirldsfenomenologi som teoretisk ansats dr friheten att utveckla
metoderna under resans gang. Var uppgift blir att gé tillbaka till fenomenen s& som de visar
sig och gora dem réttvisa i redovisningen av resultatet. Nackdelarna &r att vi kan fa kritik for
vért val av metod samtidigt som det fenomenologiska kravet pd att gora sakerna réttvisa kan
ses som en overgripande metodprincip (Bengtsson, 2001, 2012). Vi anvinder oss av
livsvérldsfenomenologiska begrepp for att synliggora elevernas erfarenheter av livskvalitet,
dér det sociokulturella perspektivet kontextualiserar den levda erfarenheten. Enligt Stukéat
(2012) &r det viktigt att stdlla sig frdgan om resultatet kan generaliseras till att gilla andra &n
undersokningsgruppen. Studien avser inte att méita graden av livskvalitet utan vill istédllet
forsta dessa sex elevers erfarenheter och inneborder av livskvalitet 1 en specialpedagogisk
kontext. Resultatet kan inte generaliseras och studien gor inte ansprak pa att vara representativ
for alla med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. Férhoppningen &r att den ska vécka
tankar och reflektioner hos de som mdéter elever med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar. Lasaren kan ta lirdom av dessa sex elevers erfarenheter som i sin tur
kan ge 0kad forstaelse for andra elever i liknande situationer
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8.2 Resultatdiskussion

Resultatdiskussionen dr indelad utifran fragestéllningarna i syftet.

8.2.1 Maojligheter och begransningar

Utifrén det sociokulturella perspektivet utvecklas vi i samspel med andra (Sdljo, 2014).
Informanterna uttrycker pa olika sitt att de inte har behov av social samvaro och inte vill
umgas med andra. Albin beréttar att han blev utfryst i skolan men upplevde inget storre
problem med det eftersom han énda ville vara sjélv. Detta uttalande vicker manga tankar hos
oss och vi stéller oss fridgan. Hur ska vi pé bésta satt utforma de sociala arenorna sé att de
fungerar for alla? Ingen ska bli utsatt, mobbad eller utfryst och d&ven om Albin sjdlv inte séger
att han hade ont av det sé dr det ingen sjélvvald ensamhet. Vi reflekterar 6ver omgivningens
vérderingar och tolkningar. Vad dr normalt? Dagens samhille stéller stora krav pa social
kompetens och vi forvéntas delta i ménga olika sociala ssmmanhang. Men hur blir det for
dem som sjélvmant drar sig undan och mar bra av detta? Flera uttrycker att det &r livskvalitet
att vara hemma sjdlva men att de under sin uppvéxt fatt hora att de ska umgas med jamnariga
utifran rddande normer som definierar vad normalitet &r.

Umb-Carlsson och Lindstedt (2010) har gjort en studie med syfte att forsta innebdrden och
kdrnan av livskvalitet for vuxna med lindrig utvecklingsstdrning. Resultatet visar att
livskvalitet bestédr av att uppleva kdnsloméssigt, psykiskt och socialt védlbefinnande.
Vilbefinnande delas upp i fem teman som péaverkar livskvaliteten; vuxenstatus, kontroll Gver
sitt liv, personlig sékerhet, social tillhdrighet samt sjdlvvald ensamhet. Syftet med vér studie
handlar inte om att skatta livskvalitet men vi ser ett liknande resultat och kénner framst igen
vuxenstatus och sjdlvvald ensamhet. Tva klarar inte av att tdnka pa framtiden samtidigt som
fyra uttrycker forhoppningar om att arbeta inom yrken dér de kan fordndra och gora nytta.
Endast en har flickvén och pratar om att bilda familj vilket i sin tur stirker sjalvfortroendet
och okar graden av livskvalitet. Gemensamma faktorer &r att bli sedd och kunna péverka och
de pratar sérskilt om den sjidlvvalda ensamheten. Det dr viktigt for dem att ha ndgonstans att
dra sig undan. Inom fenomenologin &r livsvdrlden ndgons erfarenheter och forgivettagna
upplevelser och ses som en odelbar helhet dir individen lika mycket pdverkar som péverkas
av omgivningen (Bengtsson, 2012). Dérfor ser vérlden olika ut och betyder olika for varje
ménniska och far sin mening genom individens egen forstaelse och agerande (Bengtsson,
2001). Detta 1 sin tur leder till att olika faktorer betyder olika for erfarandet av livskvalitet hos
varje individ.

Chiang och Wineman (2014) visar att fritidsaktiviteter spelar roll for upplevelsen av
livskvalitet for vuxna. Statens folkhilsoinstitut (2012) visar att barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar &r mindre fysiskt aktiva och deltar inte i féreningsverksambheter i lika
hog grad som barn utan. P4 samma sétt visar var studie liknande resultat samtidigt som
informanterna inte uttrycker missnoje eller avsaknad av nagot.
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Yang et al. (2013) hénvisar till forskning som visar att unga med ADHD har en ldgre kdnsla
av livskvalitet pd grund av psykosociala svarigheter, lag sjédlvkénsla och sjélvfortroende.
Ingen av dem uttrycker att de har en 14g kénsla av livskvalitet men déremot &r det flera som
beréttar att de har psykosociala svérigheter och far professionell hjilp. Det dr endast en av
dem som pratar om sig sjdlv som duglig eller vardefull. De dvriga upplever inte att de kan
paverka vare sig sina egna eller andras liv. Majoriteten utstralar osdkerhet och daligt
sjalvfortroende. Vi stéller oss frdgan hur det paverkar livskvaliteten om man inte kdnner sig
duglig, nyttig eller vardefull? De har dven svdrt att vara sig sjidlva och kénner att de forsoker
att smélta in och anpassa sig. Detta gor att det &r d4nnu viktigare for omgivningen att kunna
tolka och forsta individuella behov. Flera berittar att det tar energi att hela tiden forsoka passa
in och vad hénder nir orken tar slut?

Nordenfelt (2004) kopplar livskvalitet till graden av lycka eller olycka. Flera av dem tvekar
och blir osdkra nir vi stéller fragor om lycka och har svart forstd begreppet. Kan det vara sa
att de inte vet for att de inte har upplevt lycka och dérfor har svért att svara péd frdgan? I Siri
Naess (1987) kategori Grundstdmning av lycka ingar att inte vara avskdrmad fran omvérlden.
Vi reflekterar over att flera av dem uttrycker att de behover vara ifred for att uppleva en
kénsla av lycka och mé bra.

Vi erfar, kinner och forstar oss sjdlva genom den stindigt nirvarande kroppen. Vérlden tolkas
genom kroppens erfarenheter och handlingar sammanflidtade med sjédlen (Berndtsson, 2012).
Under intervjuerna erfar vi att informanterna signalerar och sdnder motstridiga budskap dér
kroppen sdger en sak och talet ndgot annat. Genom ett stelt stillasittande och spéant
kroppssprék med ihopfldtade hdander och tics pratar flera av dem med glada och gléttiga roster
om mobbing och utsatthet. De har erfarenheter av méten med kuratorer, personal inom
sjukvérden och elevhélsoteam och &r vana vid att svara pd obekvima fragor. Samtidigt
uttrycker flera att det dr svart att vara sig sjdlva och inte vill oroa sin omgivning i onddan
vilket i sin tur leder till att de forstéller sig och latsas att allt dr bra. Vi stéller oss frdgan ifall
detta antingen dr inldrda strategier for att hantera erfarenheter som sianker livskvaliteten eller
enbart strategier for att sénka stressnivan nér fragorna inte snabbt och enkelt gar att besvara?

Det som inom det sociokulturella perspektivet bendmns artefakter (Sdljo, 2014) anser vi kan
liknas vid det livsvérldsfenomenologin kallar for redskap (Berndtsson, 2012). Nér de anvénds
utan att individen tdnker pa dem sa har de blivit ett med kroppen och underléttar for denne
(Bengtsson, 2001, 2007, 2012). Exempel pa redskap kan vara inre indvade mentala strategier
av att klara vardagen som att ta sig upp ur sdngen, morgonrutiner, ta sig till skolan, dka
kommunalt, handla, rora sig bland ménniskor, gora léxor, ldsa pd infor prov och sitta stilla
under provsituationer. Alla upplever stress i olika former, en del vet var det kommer ifrdn och
kan sitta ord pd det medan andra arbetar med att hela tiden finna orsakerna bakom. Att ligga
efter 1 skolarbetet kan leda till simre skolresultat, angest som leder till depressioner, fysiska
besvir och sjukfrdnvaro som i sin tur paverkar livskvaliteten. Vi ser att en 6kad andel stress
okar kénslan av misslyckanden vilket i sin tur sdnker nivén av livskvalitet.
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Holm et al (1997) kommer fram till att leva ett liv sd nédra det genomsnittligt normala som
mdjligt inte nddvandigtvis dr entydigt med livskvalitet. Det &r inte mojligt att formulera en
entydig definition av livskvalitet vilket gor att det blir svért att méta. Studiens avsikt har inte
varit att mita elevernas livskvalitet utan att forstd olika erfarenheter och innebdrder av
livskvalitet i en specialpedagogisk kontext. And4 var det intressant att hora informanternas
svar pa fragan vad livskvalitet innebér for dem. Nar vi utgér fran Naess (1987) ser vi att flera
nédmner faktorer som aterfinns i hennes kategorier. Upplevelsen ér dnda att alla utom en blir
osédkra pd frdgan och har svért att svara. Flera pratar i tredje person, en lagger till “jag antar att
det ir detta du ir ute efter” och en undrar om han har svarat riitt svar. Aven om nigra av
svaren aterfinns i Naess kategorier reflekterar vi dver att ndr vi far reda pa mer under
intervjuerna s stimmer flera av deras svar inte 6verens med det som Naess anser dr
vésentligt for upplevelsen av livskvalitet. Resultatet vicker tankar kring hur vi som
specialpedagoger ska bemdta dessa elever.

8.2.2 Pedagogernas betydelse

Skolverket (2015) for ingen statistik dver elever med funktionsnedséttning for att undvika
kategoriseringar pé nationell niva. De uppmuntrar idealet om en skola for alla och lagger
fokus pé verksamheternas formaga till anpassningar efter elevers olikheter och utga frin deras
styrkor. Vi stdller oss fragan hur detta fungerar i dagens skola? Enligt Skolinspektionen
(2012) &r det skolans skyldighet att utreda vilka svérigheter en elev har. Stodatgérder sitts
oftast in efter att elever fétt en diagnos vilket styrks av informanternas berittelser. Deras
upplevelse ér att de fick rétt stod och hjélp forst efter erhdllande av sin diagnos och darfor
onskat en sédan tidigare. Oavsett hur de ser pd sin diagnos &r det ndgot de maste forhalla sig
till. Vi anser att om kunniga pedagoger beméter eleverna med rétt pedagogik utifran
individuella behov i ldrandesituationer sa 6kar mojligheterna till livskvalitet.

Flera av informanterna uttrycker att pedagogerna betyder allt bdde for trivseln i skolan och for
deras ldrande. Pedagogerna stér for trygghet i skolan och da drar vi slutsatsen att de 4ven har
betydelse for deras upplevelse av livskvalitet. Det behover inte alltid vara lararen som star for
tryggheten. En rapport frdn Skolverket (2009) visar att det dr viktigt att den enskilde eleven
har tillgéng till en vuxen som kontinuerligt visar uppmirksamhet och ir lattillgénglig. Vi inser
att all personal pé en skola &r betydelsefulla och for Bertil dr det skolskdterskan som ar den
trygga punkten pa skolan. For Erik dr det viktigt att f4 bekréftelse och aterkoppling fran sin
mentor. Flera beskriver en skolgdng med hog franvaro dir ndgra av anledningarna har varit att
de inte ként sig trygga och upplevt sig missforstadda. Det har lett till att de inte velat g4 till
skolan. Vér slutsats &r att fungerar det inte i skolan begridnsas mdjligheterna till ett liv med
livskvalitet for dem. Fungerar det i skolan d6kar mdjligheterna till ett liv med livskvalitet.

Skolinspektionen (2009) pétalar vikten av &mneskunnig pedagogisk personal med kunskap
om olika funktionsnedséttningar och hur detta paverkar inldrningen. Anpassad ldrandemiljon
och personal som erbjuder flexibla arbetssétt och arbetsformer dér eleverna har mojlighet att
paverka har betydelse. Olin och Ringsby Jansson (2009) uttalar att yrkesverksamma i hogre
grad behdver lyssna for att f4 kunskap och forstaelse for hur unga upplever sina liv och sig
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sjdlva. Vi delar denna uppfattning. Flera upplever att de inte har mdjlighet att paverka sitt liv
och sin skolmiljo samt att de under skoltiden inte alltid fatt rétt stod. Vi inser hur viktigt det &r
att prata med eleverna och att inte utgé fran att alla har samma behov. Smé foréndringar 1
miljon kan ha stora effekter pa bade inldrning och trivsel. Det kan minska stress, pdverka
skolresultat och vilbefinnande. Flera upplever att de inte kan péverka sin skolsituation och
papekar hur viktigt det dr nér lararna aterkopplar till dem och efterfrdgar pedagoger med
relationellt perspektiv.

8.2.3 Larandemiljons betydelse

Elever med fysisk funktionsnedséttning har léttare att forklara vad tillgénglighet innebar for
dem medan de med dolda funktionsnedsittningar har svarare att tala om vad de behdver hjilp
med (Skolverket, 2006). Detta stimmer inte dverens med resultatet i var studie da
informanterna tydligt beskriver vad de behover 1 sin ldrandemiljo for att utvecklas optimalt.
De vill ha tillgéng till badde klassrum och grupprum, och har synpunkter pa hur méblering,
firger, ytor, temperatur, ljusinslidpp och ljudisolering ska vara for att fungera optimalt. Aven
lektionslédngden och behovet av att ha fler men kortare raster paverkar deras formaga till
koncentration under lektionspassen. Flera dr ndjda med att gé i liten grupp dér de kunnat
arbeta i en lugnare miljo.

Skolinspektionens (2009) kvalitetsgranskning visar att framgangsfaktorer i skolan &r dar
larandemiljon dr anpassad, det finns en framforhallning i planeringen av mottagandet av nya
elever och nér elevhilsan fungerar och samverkar med aktorer utanfor skolan. Hellberg och
Kjellberg (2012) skriver i sin studie att dvergédngar mellan olika stadier i skolan kan vara
kritiska sdrskilt for elever med neuropsykiatrisk diagnos. Detta &r ndgot som informanterna
bekréftar och de skildrar en verklighet utifran sin livsvérld med stora barngrupper, skollokaler
med olika regler och flera vuxna att forhalla sig till. Ingen uttrycker att det varit roligt att ga
pa lagstadiet och de har alla haft en tuff period i de yngre &ldrarna med nya krav for att kunna
fungera i sociala sammanhang. En talar klart och tydligt om att denne minns forskoleklassen
som oerhort jobbig. For att f omgivningen att sluta oroa sig och slippa utfragningar bade 1
skolan och i hemmet utvecklar de strategier dér de 14tsas att allt &r bra for att bli lamnade i
fred. Vi drar slutsatsen att detta leder till 6kad stress redan i tidig &lder och éven paverkar
deras upplevelse av livskvalitet framdver i tiden nér de blir dldre.

Flera uttrycker att livskvaliteten forbéttrats nér de hittat rétt utbildning och skola. Det blir
bittre nir de borjar gymnasieskolan och méter jamnariga med liknande intressen samt
personal som kénner till och forstir deras svarigheter. Déremot tillbringar alla en stor del av
fritiden hemma vilket kan uppfattas som en negativ faktor for livskvaliteten samtidigt som de
sjdlva uttrycker att detta dr en sjdlvvald ensamhet som dr nddvindig for att de ska orka med
morgondagen, vilket i sa fall inte pdverkar livskvaliteten negativt.
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8.3 Specialpedagogiska implikationer

Enligt Skollagen (SFS 2010:800) ska alla kunna ta till sig innehéllet i undervisningen och
utveckla ett 1drande utifran sin formaga. Elever som till f61jd av en funktionsnedsittning har
svart att uppfylla de kunskapskrav som finns ska ges stod som syftar till att s& langt som
mdjligt motverka funktionsnedséttningens konsekvenser. P4 samma sétt som Skolverket
(2015) foresprékar det relationella perspektivet stéller vi oss bakom detta. Undervisningen ska
anpassas utifrdn den sociala, pedagogiska och fysiska miljon sd att eleven blir delaktig i sitt
larande. Flera av informanterna dr medvetna om vilken larandemiljé som fungerar bast for
dem. Ahlberg (2013) hinvisar till KoRP dér delaktighet, kommunikation och ldrande
tillsammans skapar goda ldrmiljoer. Perspektivet lagger dven fokus péd hur eleven interagerar,
skapar mening, erfar och forstar sin situation. Dérfor dr det dven viktigt att lyssna till eleverna
och gora dem delaktiga i utformningen av ldrmiljon. Pedagogerna méste tillsammans med
ovrig personal skapa en larandemiljo anpassad efter varje individs niva. Fordndringar i
omgivningen kan paverka mdjligheten att 6ka bade ldrande, trivsel och att nd kunskapsmalen.
For informanterna i studien dr det i en stddjande larandemiljo viktigt med tydlig struktur,
tydlig information och pedagoger som forstar och kan sétta sig in i elevernas situation.
Bemotande och forhallningssétt dr inte statiska. Personal som moter dessa elever méste hela
tiden ha ett reflekterande och medvetet arbetssitt.

Specialpedagogens roll blir att handleda och stotta. Det krivs planering med pedagogiska
utmaningar att skapa goda larmiljoer och undanrdja hinder for ldrande. Pedagogerna behdver
verktyg for att méta elevers olikheter och specialpedagogen kan handleda och stotta dem att
skaffa dessa. Enligt Ahlberg (2013) krdvs samverkan och samarbete mellan olika professioner
for att kunna mota alla elever. Vi inser vikten av att alla pa skolan har kunskap om
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar och &dven dér har specialpedagogen en viktig roll
som handledare. Pedagogerna ska se eleven bakom diagnosen och det ér inte diagnosen utan
elevens behov som ska styra. Precis som flera av informanterna sdger dr det viktigt att de har
kunskap om forhéllningssitt och olika arbetssitt. En diagnos definierar inte hur en individ
utvecklas och det finns stora individuella variationer pd hur en funktionsnedséttning yttrar sig
vilket pedagogerna méste kdnna till. Eftersom flera av dem beskriver de forsta aren i skolan
som tuffa dr det dven viktigt att sdtta in ratt stod tidigt. Far eleven det anser vi att
mdjligheterna till ett liv med livskvalitet okar. Enligt Goteborgs universitets (2013)
examensforordning ska specialpedagogen analysera och medverka i1 forebyggande arbete och
1 arbetet med att undanrdja hinder och svérigheter i olika larmiljéer. Genom att ha kunskap
om vad livskvalitet dr och vad det kan innebdra for elever med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar anser vi att specialpedagogen har béttre forutsittningar att arbeta
forebyggande for att mota elevernas behov.

Nir vi lyssnat till och tolkat elevernas erfarenheter kring livskvalitet urskiljs monster som pa
olika sétt paverkar livskvaliteten for studiens sex elever och utifrdn ovanstaende
resultatdiskussion drar vi foljande slutsatser:
«  Mojligheter till livskvalitet 4r en omgivning som forstar dem, upplevelsen av trygghet
och trivsel samt att kunna dra sig undan. Begransningar till livskvalitet &r att tvingas
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ingd i sociala sammanhang, upplevelsen av stress, daligt sjdlvfortroende samt att fa
diagnoser sent 1 livet.

» Pedagogerna har betydelse for upplevelsen av livskvalitet och dr viktiga bade for
larande och trivsel. Forhdllningssatt, bemdtande och pedagogisk kompetens har
betydelse.

+ Lérandemiljon har betydelse for upplevelsen av livskvalitet och paverkas av
gruppstorlek, lokalernas och inventariernas utformning, lingden pé lektioner och
raster.

8.4 Forslag till fortsatt forskning

Forslag till fortsatt forskning &r att genomfora en kvalitativ jimforande studie kring
livskvalitet for elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar, med fokus pa hur
overgangar och dverldmningar mellan stadier fungerar och hur de kan underléttas. Intressant
att ta reda pa dr hur det gér for elever med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar efter
gymnasieskolan? Hur lyckas de i vuxenlivet? Upprepa samma studie under en ldngre tid med
regelbundna intervaller och utga frin likartade intervjuer och enkiter med samma informanter
med start frén 6 &r upp till 60 &r. Da finns en mdjlighet att undersdka samband med likheter
och skillnader for att urskilja de viktigaste faktorerna for erhdllande av livskvalitet, urskilja
framgangsfaktorer och hur dessa paverkar deras liv.

8.5 Slutord

Efter genomford studie har vi fitt ny forstaelse for vad livskvalitet kan innebdra och vad vi
som pedagoger kan gora for att underlétta livet for framtida elever. Ménniskor delar
livsvérldar med andra och dirfor bade har och far andras liv betydelse for oss. Meningen med
livskvalitet finns hos eleven genom de erfarenheter som gjorts och gors i de regionala
vérldarna. Studien har vidgat vara horisonter och gett oss en 6kad forstaelse hur elever erfar
livskvalitet. Vi vill rikta ett stort tack till dem som har hjélpt oss att genomfora den hér resan.
Vi har gjort vért yttersta for att i resultatet och analysen gora rittvisa t era roster. Ni har
vickt minga tankar och funderingar som vi tar med oss i vara roller som specialpedagoger.
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Bilaga 1 Missivbrev

GOTEBORGS UNIVERSITET

INST FOR PEDAGOGIK OCH SPECIALPEDAGOGIK

Vi heter Asa Blomgqvist och Malin Ullerstam. Vi gir sista terminen pa
specialpedagogprogrammet och skriver en magisteruppsats om elevers erfarenheter av
livskvalitet.

Syftet med studien &r att utifran en livsvarldsfenomenologisk ansats beskriva, tolka och forsta
hur sex elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar erfar livskvalitet genom att ta
del av deras livsvirldar.

De fragestéllningar som fokuseras i studien ar foljande:

+ Vilka erfarenheter av mojligheter och begrinsningar har eleverna for att uppna
livskvalitet?

» Hur erfar eleverna pedagogernas betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

* Hur erfar eleverna ldrandemiljons betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

Vi har 6nskemél om att intervjua elever mellan 13-20 ar som vill och har en férméga att
kommunicera sina erfarenheter och upplevelser samt ha en neuropsykiatrisk
funktionsnedsdttning. Har ni mdjlighet att hjilpa oss att komma i kontakt med elever att
intervjua?

Med vénliga hélsningar
Asa Blomgvist tel xxx-XxxXxXxX XXxXxxxx(@student.gu.se

Malin Ullerstam tel XxXX-XXXXXXX XXXXXXXX(@student.gu.se

Handledare for uppsatsen vid Goteborgs universitet &r Docent Martin Molin.



Bilaga 2 Samtyckesbrev

*T8o1s

GOTEBORGS UNIVERSITET

INST FOR PEDAGOGIK OCH SPECIALPEDAGOGIK

Vi heter Asa Blomgqvist och Malin Ullerstam. Vi gir sista terminen pa
specialpedagogprogrammet och skriver en magisteruppsats om elevers erfarenheter av
livskvalitet. De frigor vi kommer att stilla handlar om:
« Vilka erfarenheter av mojligheter och begrinsningar har eleverna for att uppna
livskvalitet?
* Hur erfar eleverna pedagogernas betydelse for upplevelsen av livskvalitet?
* Hur erfar eleverna ldrandemiljons betydelse for upplevelsen av livskvalitet?

Deltagandet &r helt frivilligt och du kan nir som helst &ngra dig och meddela oss att du inte
langre vill delta. Vi skulle vilja spela in samtalet och om du godkénner det kommer materialet
att forvaras sékert och forstoras sa fort studien &r klar. Studien kommer att publiceras som en
magisteruppsats via Goteborgs Universitet. I de fall namn kommer att nimnas i uppsatsen
kommer de att vara fingerade och ldsaren kommer inte att kunna se vem som har svarat pa
véra fragor.

Om du samtycker till deltagande, véanligen fyll i blanketten nedan. Har du ndgra fragor eller
funderingar &r du vilkomna att kontakta oss.

Med vénliga hélsningar
Asa Blomgvist tel xxx-XxxXxXxX XXxXxxxx(@student.gu.se

Malin Ullerstam tel XxX-XXXXXXX XXXXXXXX(@student.gu.se
Handledare for uppsatsen vid Goteborgs universitet &r Docent Martin Molin.

Medgivande ldmnas

Datum

Elevens namn

Elevens underskrift

Vardnadshavare

Vardnadshavare



Bilaga 3 Frageguide

Bakgrund att starta samtalet med.

Beritta lite om dig sjilv - Alder, familje- och skolbakgrund, val av gymnasieprogram,

intressen, boende...

Fragestillningar

Intervjufragor

+ Vilka mojligheter och begriansningar

upplever eleverna for att uppna
livskvalitet?

Fragor om
+ Onskningar och malséttningar
+ lycka och olycka
+ sociala sammanhang
+ delaktighet

Kénner du dig ndjd med ditt liv?
Om ja; vad ar det som gor dig nojd?

Om nej; vad kdnner du att du skulle
vilja dndra pa?

Hur ser ditt liv ut om fem ar, om
femton &r? Arbete, familjeforhallande,
fritiden.

Vad édr lycka for dig?
Vad behover du for att ma bra?

Finns det tillfdallen nér du inte blir
forstadd? Nar intraffar det i sana fall?

Niér kdnner du att du fér vara dig
sjalv?

Kénner du dig stressad nagon géng
och isf'i vilka situationer?

Deltar du i ndgon organiserad
fritidsaktivitet?

Finns det ndgot du skulle vilja géra?
Umgas du med ndgon pa fritiden?
Har du ként dig utsatt ndgon gang?

Isfi vilka situationer?




+ Vilken uppfattning har eleverna om hur
pedagogerna kan paverka livskvalitet?

Fragor om
+ bemdtande och
forhallningssatt
+ trivsel

+ organisation och struktur
* méil med undervisningen
+ delaktighet

Vad behover du for att lyckas i
skolan?

Beskriv ett méte med en bra lérare.
Beskriv ett mote med en dalig larare.
Vilken betydelse har ldraren for vad
du lér dig i skolan?

Hur ser en bra lektion ut?

Beskriv en lektion dir du larde dig
négot.

Vilken betydelse har ldraren for hur
du trivs i skolan?

Nér far du vara med och paverka?

Skulle du vilja vara med och paverka
mer?

» Vilken uppfattning har eleverna om hur
larandemiljon i skolan kan utformas for att
bidra till en upplevelse av livskvalitet?

Fragor om
* schema
+ skolans utformning, inomhus
och utomhus
+ trivsel
+ delaktighet

Vad behover du for att det ska fungera
bra i skolan?

Hur ser en bra arbetsplats ut for dig?
Kénner du dig trygg i skolan?

Var nagonstans i skolan kdnner du dig
trygg?

Finns det ndgra stéllen i skolan du
undviker?

Nér far du vara med och paverka?

Avslutande fraga: Vad ér livskvalitet for dig?




