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Útdráttur 

Hér verða kynntar niðurstöður úr rannsókninni Kynverund fólks með 

þroskahömlun – rannsókn um kynfræðslu. Rannsóknin er byggð á eigindlegri 

rannsóknarhefð og upplýsingum um upplifun viðmælenda á kynfræðslu fyrir fólk 

með þroskahömlun. Viðtöl voru tekin við mæður sem eiga unglinga og fullorðið 

fólk með þroskahömlun, kennara sem kenna á grunn-  og á framhaldsskólastiginu 

og við ungt fólk með þroskahömlun á aldrinum 17- 28 ára.  

Niðurstöður rannsóknarinnar bentu til að þekkingu viðmælenda með 

þroskahömlun í rannsókninni á þáttum sem varða kynheilbrigði og kynlíf almennt 

hafi verið verulega ábótavant. Mæðurnar söknuðu stuðningi í glímunni við þetta 

verkefni og vildu meira samstarf við skóla. Hjá mæðrunum mátti merkja 

tilhneigingu til að bregðast við með ofverndun til að draga úr áhyggjum sínum af 

hættunni á misnotkun. Upplifun kennara var einnig sú að auka þyrfti kennslu á 

þessu sviði. Einnig þyrfti að huga betur að kennsluefni fyrir þessa grein og skoða 

kennsluaðferðir sem þar er beitt til að ná markvissari árangri. Valdefling er 

lykilþáttur í því að gera fólk með þroskahömlun á öllum aldri betur í stakk búið til 

að bera ábyrgð á lífi sínu sem kynverur en slíkt getur hins vegar verið flókið þegar 

bjargirnar eru takmarkaðar í umhverfinu. Rannsóknin veitir mikilvæga innsýn í 

upplifun og reynslu þátttakenda af kynverund og kynfræðslu og varpar ljósi á 

þann stuðning og ráðgjöf sem þörf er fyrir í tengslum við þetta ferli. 

 

 
Lykilorð: Þroskahömlun – kynverund – kynfræðsla - valdefling 
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Abstract   

The present work describes the results of a research project on the Sexuality of 

people with learning disabilities - research on sex education. The project used 

qualitative research methods and the information is based on the subjective 

experiences of respondents concerning sex education for people with learning 

disabilities. Interviews were conducted with mothers of teenagers or grown-ups 

with learning disabilities, teachers, one from elementary school and the other 

from a special study programme for students with disability. People with learning 

disabilities, aged 17-28, were also interviewed. 

 The results of the investigation indicate that the knowledge of persons 

with learning disabilities of issues relating to sexual health and sexuality in 

general is inadequate. The information flow between schools and homes leaves 

something to be desired. The mothers felt they needed more support in dealing 

with this task. A certain tendency was observed among mothers for 

overprotection in reaction to worries relating to the danger that their offspring 

might be sexually abused. The experiences of teachers were also that more 

support was required in this area. The results indicate that teaching materials in 

this area needs to be developed and the teaching methods used should be re-

evaluated to obtain more effective results in developing social skills and 

knowledge of issues relating to sexuality. Empowerment is a key factor in making 

people with learning disabilities of all ages better equipped for assuming 

responsibility for their lives as sexual beings. The research project gives an 

important insight into the experiences of participants in relation to sexuality and 

sex education and shows the need for support and counselling.  

 

Key words: Learning disabilitiy – sexuality - sex education- empowerment 
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Formáli        

Ritgerðin Kynverund fólks með þroskahömlun - rannsókn um kynfræðslu er 50 

eininga lokaverkefni til meistaraprófs í félagsráðgjöf við Félagsráðgjafardeild á 

Félagsvísindasviði Háskóla Íslands. Ritgerðin byggir á eigindlegri 

rannsóknaraðferð. Við vinnu þessa rannsóknarverkefnis naut ég aðstoðar margra 

sem ég þakka um leið og tekið skal fram að ég ein ber ég ábyrgð á útkomunni. 

Verkefnið var unnið undir leiðsögn Dr. Sigrúnar Júlíusdóttur prófessors við 

félagsvísindasvið Háskóla Íslands. Henni þakka ég af alhug fyrir stuðning og 

hvatningu í gegnum allt vinnuferlið. Eiginmaður minn, Gunnar Helgi Kristinsson 

og börnin mín Jón Reynir, Úlfhildur og Ingibjörg fá sérstakir þakkir fyrir að sýna 

mér þolinmæði og stuðning. Sigrúnu Broddadóttur, vinkonu minni og aðjunkt við 

þroskaþjálfadeild Menntavísindasviðs Háskóla Íslands vil ég þakka fyrir góðar og 

gagnlegar ábendingar við lokavinnslu verkefnisins. Guðmundi Andra Thorssyni, 

Ingibjörgu Þorkelsdóttur, tengdamóður minni og Sigríði H. Jónsdóttur, systur 

minni þakka ég öllum fyrir yfirlestur. 

Síðast en ekki síst vil ég sérstaklega þakka viðmælendum mínum í rannsókninni 

fyrir ómetanlegt framlag og samstarf, án þeirra hefði verkefnið aldrei orðið að 

veruleika. 
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1. Inngangur 
 

„Þegar umræðuefnið er kynlíf verður þögnin að reglu“ (Foucault). 

 

Kynfræðsla átti erfitt uppdráttar langt fram eftir síðustu öld í menntakerfinu og í 

mörgum samfélögum hefur hún verið forboðin og fordæmd.  Þótt orðræðan hafi 

breyst og kynfræðsla fengið aukið vægi í grunn- og framhaldsskólum hér á landi 

sem annars staðar á síðustu tveimur áratugum er hún samt enn visst feimnismál.  

Viðhorf fólks til kynfræðslu og kynímynda hafa tekið talsverðum 

stakkaskiptum. Í dag er kynheilbrigði talið vera sjálfsagður hluti af almennu 

heilbrigði. Þessa breyttu sýn má vafalaust rekja til aukinna rannsókna á þessu 

sviði og kynfræði (e. sexology) er orðin viðurkennd fræðigrein í háskólum víða um 

heim.  

Þessi þróun hefur hins vegar ekki haldist í hendur við viðurkenningu á 

þörfinni fyrir kynfræðslu fyrir börn, ungmenni og fullorðið fólk með 

þroskahömlun. Þetta má eflaust að hluta til rekja til þess að almennt hefur 

kynfræðsla verið feimnismál en víðtæku skilningsleysi á kynverund 

þroskahamlaðra er ekki síður um að kenna. Úrelt viðhorf í garð fatlaðra 

endurspeglast meðal annars í því að litið er á þá sem eilíf börn og þar af leiðandi 

er efast um kynverund þeirra.  

Margt hefur áunnist í réttindabaráttu fólks með þroskahömlun, sem 

meðal annars má þakka áhrifum  hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf og fulla 

þátttöku (e. normalization) (Nirje, 1980). Flest börn með þroskafrávik alast í dag 

upp hjá fjölskyldu sinni og ganga í sinn heimaskóla, ólíkt því sem áður var þegar 

þau ólust upp á stofnunum og voru aðgreind frá samfélaginu. Full þátttaka og 

eðlilegt líf krefst þess hins vegar að fólk þekki viðmið og reglur samfélagsins og 

geti tekið ábyrgð á kynhegðun sinni og forðast hættur til að geta fótað sig í 

margbreytilegu samfélagi. 
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Val á viðfangsefni  

Áhugi höfundar á viðfangsefninu vaknaði við störf sem félagsráðgjafi hjá Ási 

styrktarfélagi undanfarin 13 ár, þar af síðustu 3 árin sem forstöðumaður 

tilraunaverkefnis sem bar heitið Þekkingarsetur Áss um félagstengsl og 

kynímynd. Setrið er upplýsingamiðstöð sem stuðlar að útgáfu á efni sem varðar 

lífsleikni, greiningu þarfa ásamt fræðslu, ráðgjöf og stuðningi á þessum vettvangi. 

Til setursins leitar margt fólk með þroskahömlun á öllum aldursskeiðum, 

aðstandendur þess, fagfólk og annað starfsfólk sem fæst við mál sem varða 

kynhegðun á einhvern hátt.  Þessi mál tengjast oft hömluleysi í samskiptum, 

kynferðislegri misnotkun af einhverjum toga og ráðgjöf um ástarsambönd.  Það 

getur vafist fyrir fólki hvernig ber að höndla þessi mál enda er verið að fjalla um 

einkalíf fólks og ekki alltaf augljóst hvað er farsælast hverju sinni fyrir viðkomandi 

einstakling. Forsjárhyggja, ofverndun og hræðsla eru oft skammt undan. Ef til vill 

er þetta afleiðing þess að fólki með þroskahömlun hefur ekki verið sköpuð sú 

umgjörð, fræðsla og þjálfun sem þörf er á til að takast á við þær áskoranir sem 

fylgja því að lifa í samfélagi án aðgreiningar og að vera kynverur.  

Persónuleg reynsla höfundar sem félagsráðgjafi á sviðinu sýnir að efla þarf 

rannsóknir hér á landi á þessum vettvangi. Átak þarf að gera í kynfræðslu fyrir 

fólk með þroskahömlun og síðast en ekki síst þarf að mæta aukinni fræðsluþörf 

foreldra og starfsfólks. Þekking þarf hins vegar að vera til staðar í samfélaginu 

eins og innan menntakerfisins og hjá þeim sem sinna félagsþjónustu og ráðgjöf 

við þessa einstaklinga og fjölskyldur. 

Erlendis fer áhugi fræðimanna vaxandi á viðfangsefninu og hafa 

fjölmargar rannsóknir verið birtar um þetta efni sem endurspegla þann áhuga. 

Víða í Evrópu og Norður- Ameríku hafa verið opnuð þekkingar- og fræðslusetur 

sem hafa það eitt að markmiði að stuðla að viðhorfsbreytingum og útgáfu á 

auðlesnu og myndrænu kennsluefni til að mæta betur þörfum fólks með 

þroskahömlun.  

Engar rannsóknir hafa verið birtar hérlendis á viðfangsefninu, fyrir utan 

könnun  sem gerð var á vegum Sókrates Grundtvig áætlunarinnar á árunum 

2003-2005 og ber heitið, Ég er til, þess vegna elska ég. Niðurstöður 

könnunarinnar sýndu að þekking á einföldum staðreyndum um líkamann og 
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samskiptum kynjanna er mjög bágborin og því fer fjarri að uppfylltar séu þarfir 

fólks fyrir fræðslu og stuðning á þessu sviði (María Jónsdóttir ofl., 2005).  

 

Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmið rannsóknarinnar er að varpa ljósi á mikilvægi þess að efla kynfræðslu og 

þjálfun í félagshæfni til að styrkja kynímynd fólks með þroskahömlun frá 

grunnskólaaldri og fram á fullorðinsár. Leitast verður við að fá heildstæða mynd 

af því hvernig staðið er að kynfræðslu hér á landi fyrir fólk með þroskahömlun út 

frá sjónarhóli þriggja lykilhópa. Lykilhópar, sem um ræðir, eru fólk með 

þroskahömlun, mæður og kennarar.  Ætlunin var að fá fram hverju fólki sem 

tilheyrir þessum hópum telur vera ábótavant og hvað þurfi að styrkja frekar og þá 

hvernig. Upplýsingar og samráð við ofangreinda lykilhópa er mikilvægt til að 

koma betur til móts við þarfir og væntingar fólks. Kynheilbrigði er hluti af 

almennu heilbrigði og tryggja þarf að fræðsla og upplýsingar, sem því tengjast 

séu aðgengilegar og á því formi sem fólk með þroskahömlun skilur best. 

Eftirfarandi rannsóknarspurningar voru mótaðar út frá þessum markmiðum:  

 

1. Er þroski kynvitundar hjá börnum og unglingum með þroskahömlun á 

einhvern hátt ólíkur því sem gerist hjá ófötluðum jafnöldrum þeirra? 

 

2. Hvernig getur fólk með þroskahömlun styrkt  kynímynd sína?  

 

3. Hver eru viðhorf eftirfarandi lykilhópa til kynfræðslu fyrir fólk með 

þroskahömlun: 

a. Mæðra ungmenna og fullorðins fólks með þroskahömlun.  

b. Ungs fólks með þroskahömlun. 

c. Sérkennara á grunn- og framhaldskólasstigi.  

 

Vonast er til að niðurstöður rannsóknarinnar séu fræðilega áhugaverðar og 

jafnframt hagnýtar. Hagnýtt gild rannsóknarinnar myndi þá felast í að skoða  

þætti sem hafa ber í huga við frekari skipulagningu og stefnumótun á sviði 

kynfræðslu fyrir fólk með þroskahömlum í öllum aldurshópum. 
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Fræðilegt gildi rannsóknarinnar felur meðal annars í sér að varpað er ljósi 

á þá staðreynd að fólk með þroskahömlun hefur þörf fyrir frekari og markvissari 

kynfræðslu en í boði hefur verið til að styrkja kynverund sína og aðlagast 

samfélaginu betur. Upplýsingar úr niðurstöðum rannsóknarinnar eiga að gefa til 

kynna hvar  brotalamirnar liggja og hvaða þættir það eru sem þarf að styrkja 

frekar í umhverfi fólksins. Rannsóknin var tilkynnt til persónuverndar. 

 

Skilgreining hugtaka 

Hér á eftir verður gerð grein fyrir nokkrum hugtökum sem koma fram í 

verkefninu og hvernig þau eru notuð. Hugtakið fötlun er yfirheiti sem vísar til 

andlegrar og/eða líkamlegrar skerðingar fólks. Í lögum um málefni fatlaðra (1992) 

nær hugtakið yfir þroskahömlun, hreyfihömlun, geðfötlun og sjón- og 

heyrnarskerðingu (Lög um málefni fatlaðra 1992).  

Orðanotkun hefur hins vegar tekið ýmsum breytingum síðustu árin og 

endurspeglar í vissum mæli viðhorf til fatlaðra. Þannig er viss blæbrigðamunur á 

því að nota hugtök eins og fatlað fólk, fólk með fötlun og fólk með 

þroskahömlun. Þau fela í sér ólíka vísun. 

 

 Fatlað fólk (e. disabled people). 

Þessi skilgreining skírskotar til félagslegs skilnings (sjá umfjöllun síðar í 

ritgerðinni) þar sem litið er til þess hvernig ýmsar hindranir verða á vegi fólks og 

setja því skorður, til að mynda slæmt aðgengi, félagslegar kringumstæður og 

efnahagslegt umhverfi. 

 

 Fólk með fötlun (e. people with disability). 

Skilgreiningin vísar til læknisfræðilega líkansins (sjá umfjöllun síðar í ritgerðinni), 

athyglinni er beint að sjálfri fötluninni sem hindrun. 

 

 Fólk með þroskahömlun (people with learning disability). 

Samtökin American Association on Intellectual and Developmental Disabilities 

(AAIDD) ásamt öðrum viðurkenndum stofnunum á heilbrigðisviði hafa gefið út 
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skilgreingar á þroskahömlun (nánar er fjallað um þetta flokkunarkerfi í kafla 2.2, 

Fræðileg sjónarhorn á fötlun). Þroskahömlun er fötlun sem einkennist bæði af 

marktækum takmörkunum í vitrænni getu ásamt aðlögunarfærni. Ýmsar 

fylgiraskanir geta fylgt þroskahömluninni. Fötlunin kemur fram fyrir 18 ára aldur 

(Tryggvi Sigurðsson, 2008). Þroskahömlun má skipta í fjögur stig eftir 

greindarþroska og er hvert stig með ákveðið greinarnúmer: 

 

 „F40: Væg þroskahömlun, greindarvísitala 50-69. 

F71: Miðlungsalvarleg þroskahömlun, greindarvísitala 35-49. 

F72: alvarleg þroskahömlun,greindarvísitala 20-34. 

F79: Þroskahömlun ótilgreind“ (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

 

Átak, félag fólks með þroskahömlun hefur sjálft kosið að nota hugtakið fólk með 

þroskahömlun en hugtakið vísar til manneskjunnar sjálfrar og síðan til 

skerðingarinnar sem er vitsmunaleg (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

 

 Kynverund1 (e. sexuality) 

Að vera kynvera snýst ekki eingöngu um kynlífsathafnir. Kynverund mannsins er    

óaðskiljanlegur hluti af persónu hvers og eins og vísar til grundvallareiginleika 

manneskjunnar, svo sem kynhneigðar, kynvitundar, ásthneigðar, tilfinninga og 

getnaðar/ frjósemi. Kynverundin er hluti þess  sem fær okkur til að leita eftir ást, 

hlýju og alúð og er látin í ljós með tilfinningum, hugsunum, löngunum, skoðunum 

og látbragði okkar í samskiptum við aðra. Kynverund mótast í samspili 

líffræðilegra, sálrænna, félagslegra, hagfræðilegra, siðferðilegra, trúarlegra og 

menningarlegra þátta. Kynverund er samnefnari fyrir að vera kynvera og þess 

hvernig við tjáum okkur, hvað við gerum og hvernig okkur líður. Kynverund hefur 

áhrif á andlegt og líkamlegt heilbrigði okkar. Þar sem heilbrigði er 

grundvallarréttur okkar þá hlýtur kynferðislegt heilbrigði að vera það líka (Jóna 

Ingibjörg Jónsdóttir, 2009; World Health Organization, e.d.; Sóley Bender, 2006). 

                                                 
1
 Hugtakið kynverund er nýyrði og íslensk þýðing á hugtakinu sexuality. Jóna Ingibjörg Jónsdóttir kynfræðingur 

átti hugmyndina að þessari þýðingu og leitaði álits hjá Íslenskri málstöð  árið 2005. Þar var ekki lagst gegn 
notkun þessa orðs enda vísar það til mannsins sem kynveru í víðum skilningi. 
.  
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 Kynfræðsla (e. sex-education).  

Kynfræðsla er ævilangt ferli upplýsingaöflunar, skoðanamótunar og þróunar 

viðhorfa og lífsgilda. Kynfræðsla nær yfir kynþroska, frjósemisheilbrigði, 

persónuleg sambönd, innileg tilfinningasambönd, líkamsímynd og kynhlutverk. 

Kynfræðsla tekur jafnframt á líffræðilegum, menningarlegum, sálfræðilegum og 

trúarlegum þáttum kynlífs í vitsmunalegu, tilfinningalegu og samskiptalegu 

samhengi. Markmið kynfræðslu er að búa fólk undir heilbrigt kynlíf. Kynfræðsla 

hjálpar ungu fólki að öðlast þekkingu og skilning á kynlífi á jákvæðan hátt. Hún 

veitir upplýsingar um kynheilbrigði og kennir fólki að hugsa um heilsuna (World 

Health Organization, e.d.; Sóley Bender, 2006). 

 

 Lífsleikni  

Lífsleikni byggist á mun fleiri þáttum en kynfræðslu. Þar má nefna leikni í að lifa 

lífinu lifandi, eflingu alhliða þroska, mótun heilsteyptra einstaklinga, eflingu 

félags-, vitsmuna- og tilfinningaþroska og sjálfsvirðingu. Auk þess fæst kennsla í 

lífsleikni við jafnrétti kynjanna.   (Aðalnámskrá grunnskóla, 1999). 

 

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í 5 kafla. Í inngangi er gerð grein fyrir meginefni ritgerðarinnar 

og lykilhugtök skilgreind.  

Í öðrum kafla er rannsóknin sett í fræðilegt samhengi með umfjöllun um 

erlendar rannsóknir sem tengjast viðfangsefninu. Fyrst er fjallað um þroska og 

þróun kynvitundar út frá kenningum um þroska og sjálfsmynd; þá er greint frá 

hugtakinu kynverund og rýnt í goðsagnir um kynverund fólks með þroskahömlun. 

Því næst er stiklað á  sögulegri  þróun, hugmyndafræði og kenningum um málefni 

fatlaðs fólks við upphaf síðustu aldar fram til okkar daga og samhliða þeirri 

umfjöllun er fléttað inn afstöðu samfélagins hverju sinni til kynverundar fólks 

með þroskahömlun. Fjallað er um kynferðislega misnotkun og þar á eftir um 

kynfræðslu og forvarnir. Að lokum verður vikið að þeim hindrunum sem ungt fólk 

með þroskahömlun býr við í dag í tengslum við kynverund sína og reifaðar þær 

áskoranir sem við stöndum frammi fyrir á 21. öldinni til að skapa fólki með 

þroskahömlun tækifæri til að tjá kynverund sína svo vel megi við una.  
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 Í þriðja kafla er greint frá framkvæmd rannsóknarinnar og þeim aðferðum 

sem liggja til grundvallar eigindlegri rannsóknarhefð, jafnframt því sem 

lykilþátttakendur eru kynntir.   

 Fjórði kaflinn er niðurstöðukafli ritgerðarinnar. Í honum er greint frá 

meginþemum. Kaflinn skiptist í tvo hluta. Í fyrri hlutanum er annars vegar fjallað 

um hvernig stuðning mæður telja sig þurfa í tengslum við kynþroska og 

kynverund barna sinna. Hins vegar um upplifun og reynslu unga fólksins á 

þessum þáttum. Í seinni hluta kaflans er fjallað um reynslu lykilþátttakenda í 

rannsókninni af því hvernig kynfræðslu er háttað á grunn– og 

framhaldsskólastiginu. Þá er einnig fjallað um upplýsingaflæði á milli heimila og 

skóla í tengslum við kynfræðslu.  

 Í fimmta kafla ritgerðarinnar eru helstu rannsóknarniðurstöður ræddar og 

þær tengdar við fræðilega umfjöllun. Þá er fjallað um hvaða lærdóm megi draga 

af rannsókninni og hugsanlegt notagildi hennar í stefnumótun fyrir fagþróun, 

þróun þjónustuúrræða við einstaklinga með þroskahömlun og fjölskyldur þeirra.  
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2. Fræðilegur bakgrunnur  

Í þessum kafla verður fjallað um hvort þróun kynvitundar hjá börnum og 

ungmennum með þroskahömlun sé á einhvern hátt ólík því sem gerist hjá 

ófötluðum jafnöldrum þeirra. Til að varpa ljósi á viðfangsefnið verða skoðaðar 

annars vegar kenningar Jean Piaget um vitsmunaþroskann og hins vegar 

lífsskeiðskenningar  Erik H. Eirikson. Ekki er ætlunin að gera kenningum þessara 

fræðimanna ítarleg skil en yfirlitstöflu um inntak þeirra má finna í viðauka. Þar á 

eftir er fjallað stuttlega um sjálfsmyndina.  

Þá verður rýnt í hvernig heimspekingurinn Michel Foucault skilgreinir 

hugtakið kynverund og reifaðar helstu goðsagnir um kynverund fólks með 

þroskahömlun. Þessar goðsagnir endurspegla enn hæpin viðhorf í dag til fólks 

með þroskahömlun og möguleika þess til að tjá kynverund sína. Því næst  er rakin 

söguleg þróun í málefnum fatlaðs fólks frá upphafi 20. aldar fram til dagsins í dag. 

Hugmyndafræðinni um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku verða gerð skil og 

þau straumhvörf sem hún olli í málefnum fatlaðra þegar hún kom fram gegn 

ríkjandi hugmyndafræði um sérúrræði fyrir fatlaða. Einnig verður greint frá 

læknisfræðilegum og félagslegum sjónarhornum og fjallað um hugtökin 

valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt sem tengjast réttindabaráttu fatlaðs fólks á 

21. öldinni.  Samhliða hinni fræðilegu umfjöllun er fjallað um viðhorf og viðbrögð 

samfélagins til kynverundar fólks með þroskahömlun á hverjum tíma og þær 

áskoranir sem við stöndum frammi fyrir við að skapa fólki aðstæður og tækifæri 

til að tjá kynverund sína í nútíma samfélagi. 
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2.1 Lífskeiðskenningar og þroski kynvitundar barna 

Margar kenningar eru til um þroskaferil mannsins og miðast þær flestar við 

eðlilegan þroska barnsins. Þroskaferillinn samanstendur af hreyfi-, mál-, félags-, 

vitsmuna-, kynlífs- og tilfinningaþroska og eru allir þessir þættir samtvinnaðir og 

forsenda hver annars (Berger, 1988). Þroski kynvitundar er hér ekki undanskilinn 

en Tepper (2001) bendir hins vegar á að fötlun hefur áhrif á þetta ferli.   

Meðal þekktustu kenninga um þroskaferil mannsins eru kenningar Piaget 

(1964) um vitsmunaþroskann, Eirikson (1968) um félags- og sálfræðilegan þroska, 

Lawrence Kholberg (1963, 1981) um siðgæðisþroskann, Abraham Maslov (1968) 

um þarfapíramídann (mannúðarsálfræði) og persónuleikakenningar Sigmund 

Freud (1935-1938) um dulvitundina og ödipusarduldina. Allar þessar kenningar 

miðast  við að þroskinn sé í ákveðnum þrepum og að ákjósanlegt sé að 

einstaklingur nái að tileinka sér sem flesta þætti sem einkenna hvert þrep  áður 

en hann kemst yfir á það næsta (Berger, 1988).  

Priestley (2003) og aðrir fræðimenn hafa gagnrýnt að þroskakenningar 

ofangreindra fræðimanna séu heimfærðar upp á fötluð börn þar sem þær ganga 

út frá að allir sé steyptir í sama mót. Vegna þess að þær gangi út frá stöðluðum 

viðmiðum um eðlilegan þroska barns sé ekki hægt að yfirfæra þær á börn með 

þroskahömlun.  

Margir fræðimenn hafa skoðað möguleg frávik í þroska kynvitundar hjá 

börnum og ungmennum með þroskahömlun og borið þau saman við þróun 

kynvitundar hjá ófötluðum jafnöldrum þeirra (Cole og Cole, 1990; Tepper, 2001; 

Ballan, 2001). Hér á eftir eru mismunandi aldurskeið skoðuð með tilliti til þroska 

kynvitundar hjá fötluðum og ófötluðum börnum og unglingum. 

 

Frumbernska 0-2 ára 

Á þessu tímabili lærir barnið að skynja líkama sinn og treysta öðrum. Barn sem 

finnur öryggi, ást og hlýju upplifir vellíðan og öryggi og hér er hornsteinn lagður 

að heilbrigðri kynverund og kynheilbrigði á fullorðinsárunum. Barnið byrjar að 

skynja líkama sinn í gegnum munninn og með því að hreyfa sig og fá viðbrögð frá 

umhverfinu með snertingu. Þörfum barnsins er fullnægt með þáttum eins og 

fæðugjöf, snertingu, huggun og bleiuskiptum sem kalla fram vellíðunartilfinningu 
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og  traust þegar þörfum þeirra er mætt. Á þessum fyrstu árum kynnist barnið 

smám saman líkama sínum og upplifir snemma vellíðunartilfinningu vissra staða 

á líkamanum svo sem kynfæra. Önnur líkamleg snerting eins og til dæmis 

bleiuskipti, veitir barninu sífellt meiri vitneskju um líkamann sinn. Á þessum árum 

byrja flest börn að skríða og  ganga og sum að hætta á bleiu (Sexuality and child 

development, e.d; Berger, 1988). 

 Vegna fötlunar þurfa sum börn að ganga í gegnum mikla erfiðleika á 

fyrstu æviárum sínum eins og til dæmis ítrekaðar rannsóknir, aðgerðir, lyfjagjafir 

og/eða sjúkrahúslegur. Þessu getur fylgt vanlíðan eða sársauki og þetta getur 

hamlað eðlilegri þróun og jafnvel haft áhrif á tengslamyndun foreldra og barns 

því að ekki er alltaf hægt að uppfylla þarfir barnsins fyrir umhyggju og vellíðan. 

Sjálfir lenda foreldrarnir stundum  í kreppu með tilfinningar sínar og geta orðið 

þreyttir vegna andvökunátta, veikinda eða óróleika barnsins. Vonleysi, ótti vegna 

fötlunar barnsins og óvissa um hvað framtíð þess ber í skauti reynir allt mjög á 

foreldra. Sumir foreldrar glíma við sektarkennd vegna þessara hugsana og reyna 

að bæta fyrir þær tilfinningar með ofverndun (Tepper, 2001; Ballan, 2001).  

 

Bernska  2-5 ára 

Á þessu aldurskeiði byrjar barnið að þroska málið og þróa hreyfingar sínar, að 

tala, ganga, leika sér og nota tungumálið í samskiptum við aðra. Barnið verður 

sífellt meðvitaðra um starfsemi líkamans, hættir með bleiu og stjórnar sjálft 

salernisferðum sínum. Börnin komast að því að kynfæri stúlkna og drengja eru 

ekki eins og þeim finnst spennandi að kanna kynfæri jafnaldranna. Þau verða 

upptekin af að nudda og strjúka kynfærin sem kallar fram vellíðan en sú iðja er 

ekki af kynferðislegum toga þó að fullorðið fólk hafi stundum tilhneigingu til að 

líta svo á. Það er mikilvægt að skilja þetta atferli og bregðast ekki illa við eða að 

skapa sektarkennd hjá barninu. Það getur leitt til þess að barnið geti síðar á 

ævinni upplifað skömm og neikvæðar kenndir kringum sjálfsfróun. Forvitni 

barnsins er ekki eingöngu bundin við rannsókn á líkamanum og kynfærunum. Á 

þessu tímabili skiptir leikurinn miklu máli í lífi barnsins og það byrjar að prófa sig 

áfram og máta sig inn í mismunandi félagsleg hlutverk með leikfélögum sínum. 

Hlutverkaleikir eru vinsælir og eru oft kyn- og starfsbundnir og gefa til kynna 
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áhugasvið barna. Þessir leikir eru undirbúningur þeirra undir fullorðinsárin, 

staðfesta barnið í eigin kynjahlutverki og auka meðvitund þess um sitt eigið kyn. 

Þetta tímabil getur stundum verið stormasamt og einkennst af átökum; hér 

reynir á uppeldið og að setja barninu mörk. Engu að síður er mikilvægt að styðja 

sjálfstæðisbaráttu barnsins og á sama tíma þarf það að læra að greina muninn á 

réttu og röngu. Ef barninu eru ekki sett mörk á þessum aldri og það fær að ráða 

og stýra er hætta á að það nái ekki að tileinka sér þau gildi sem almennt ríkja í 

samfélaginu og það getur valdið vandræðum á fullorðinsaldri að kunna ekki að 

greina mörk (Berger, 1988; Sexuality and child development, e.d.). 

 Sumum fötluðum börnum gengur erfiðlega að læra að ganga og önnur ná 

því aldrei. Auk þess er málskilningur seint á ferðinni og aðrir erfiðleikar sem 

tengjast tjáningu geta gert vart við sig á þessum aldri. Þetta getur haft áhrif á 

hversu mikið frelsi barnið fær til að prófa sig áfram í umhverfinu með því að 

skoða og kanna það sem verður á vegi þess. Sum ná seint eða aldrei að hafa 

stjórn á þvagi og hægðum og þurfa varanlega aðstoð. Persónulegt hreinlæti er 

oftast í höndum foreldra eða annarra umönnunaraðila og tilfinningin um 

eignarrétt á eigin líkama kemur því síðar. Hið sama gildir um skilning á því hvaða 

staðir á líkamanum eru einkasvæði. Allt þetta leiðir til þess að barnið hefur færri 

tækifæri til að þróa með sér tilfinningu fyrir eigin líkama, sjálfstæði og getu 

(Tepper, 2001).  

 Sumir foreldrar upplifa enn kreppu eða sorg í kjölfar þess að hafa eignast 

fatlað barn og geta verið ráðvilltir og öryggislausir gagnvart uppeldinu á þessu 

aldursskeiði. Það getur verið erfitt fyrir foreldrana og stundum dagvistunaraðila 

að gera kröfur við hæfi. Afleiðingin getur orðið sú að verndun og umhyggja koma 

í veg fyrir að barn fái að spreyta sig, læra af mistökum og tileinka sér viðtekin 

mörk hegðunar. Sjálfsvirðingin bíður skipsbrot þegar barnið upplifir ætíð að vera 

upp á aðra komið og fá ekki tækifæri til að upplifa hvað það getur í raun og veru. 

Fatlaða barnið er ekki með á nótunum í leik með jafnöldrum sínum. Fyrsti vísir að 

félagslegri einangrun gerir vart við sig og tækifærin til að prófa sig áfram í 

hlutverkaleiknum sem eykur ímyndunarafl og stuðlar að kynferðislegri forvitni, 

eru fá. Skortur á svörun frá umhverfinu leiðir til þess að vitundin um hvað er 

leyfilegt og hvað ekki þróast síður (Tepper, 2001; Ballan, 2001).  
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Miðbernska   6-12 ára 

Á þessu aldursskeiði verða  nýjar breytingar á vitrænum og félagslegum þroska. 

Barnið fer að takast á við tákn eins og bókstafi og tölur sem opnar fyrir því nýja 

möguleika: það getur farið að fræðast sjálft. Þetta tímabil einkennist af forvitni 

um lífið og tilveruna almennt og félagsþroskinn eykst við skólagöngu. Áhrif 

fjölskyldu dvína og félagar og vinir byrja að skipa meiri sess. Ný áreiti móta 

hugann og meðvitund um eigið kyn verður meiri því nær sem dregur 

kynþroskanum. Upplýsingar um þætti er varða kynlíf koma oftast frá vinum. 

Strákar vilja í ríkari mæli vera með strákum og stelpur vilja vera með stelpum. Á 

þessum árum eru börn í einhverjum mæli að snerta kynfæri sín og fróa sér og þá 

oft án vitundar foreldra. Á þessu tímabili er kynhvötin í ákveðinni lægð 

samkvæmt kenningu Freud (Berger, 1988; Sexuality and child development, e.d.).  

 Barn með þroskahömlun stendur sjaldan í sömu sporum og ófatlað barn 

þegar hér er komið  sögu. Það hefur fá tækifæri til að vera eitt með félögum 

sínum og verður þess vegna af mikilvægum upplýsingum sem varða kynverund, 

kynhegðun og kynlíf. Þá er orðaforði yfir hugtök sem tengjast líkamanum og 

kynlífi oftast nær óþroskaður. Börn með þroskahömlun sem snerta kynfærin sín 

eða prófa að fróa sér geta oft ekki falið það vegna stöðugrar nærveru 

umönnunaraðila og er þess vegna oft bent á að þetta sé ekki viðeigandi, sem 

síðar kann að vekja skömm og kvíða þegar þau snerta kynfæri sín (Tepper, 2001). 

Samkvæmt kenningu Piaget um vitsmunaþroskann er þetta tímabilið þar sem 

börn byrja að læra af reynslunni (e. learning by doing) til að öðlast frekari þroska 

og þetta er því veigamikill þáttur í þroskaferlinu (Berger, 1988). 

 

Unglingsárin 12-18 ára   

Miklar breytingar eiga sér stað á þessu aldursskeiði. Bæði kynin taka út 

töluverðan vöxt og líkamar þeirra mótast meir og meir í þá átt sem á eftir að 

einkenna þau sem kynverur á fullorðinsárunum. Ungmennin byrja að skynja sig 

sem sjálfstæða einstaklinga og reyna að finna sér hlutverk. Meiri aðskilnaður við 

foreldra einkennir þessi ár samhliða meiri samskiptum við vini og forvitni um 

kynlíf líkt og hjá ófötluðum. Þau verða einnig sjálfhverf, sem er afleiðing aukinar 

sjálfsvitundar á þessu tímabili. Þörf fyrir einkarými og sjálfstæði fer vaxandi á 
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þessum tíma og áhrif vina og kunningja aukast. Framundan eru mótunarár þar 

sem unglingarnir læra um siðferðileg gildi, þar á meðal sem tengjast ástinni. Þeir 

læra að taka ákvarðanir sem tengjast ástinni og öðlast reynslu sem þeir læra 

einnig af (Berger,1988;  Sexuality and child development, e.d). 

 Kynþroski barna og unglinga með þroskahömlun hefst yfirleitt á sama 

tíma og hjá ófötluðum jafnöldrum þeirra. Þó gætir frávika í 

undantekningartilvikum sem felast í því að kynþroskinn hefst mun fyrr eða 

seinna, en slíkt tengist oft ákveðnum heilkennum. Kynþroskinn miðast við fyrstu 

blæðingar hjá stúlkum og myndun sæðisfruma í eistum hjá drengjum sem verður 

til þess að þeir fá sáðlát. Afar mikilvægt er að útskýra og undirbúa unglinga með 

þroskahömlun af báðum kynjum fyrir það sem gerist í líkamanum (Schwier og 

Hingsburger, 2000). Rannsókn Tarnai (2006) sýnir að drengir þurfa oft 

leiðbeiningar til að læra hvar sjálfsfróun má eiga sér stað og oft þarf að hjálpa 

þeim að setja ramma í tengslum við hana. Þá kemur fram í rannsókn Rodgers 

(2001) að konur með þroskahömlun upplifa blæðingar neikvætt og það getur 

reynst þeim erfitt að halda utan um þætti sem tengjast þeim.  

Þetta er viðkvæmt tímabil í lífi ungs fólks og getur auðveldlega leitt til 

neikvæðrar afstöðu til eigin líkama og þess þroska sem verið er að taka út og 

síðar meir haft áhrif á afstöði til samveru og kynlífs. Fötlun getur haft þau áhrif að 

ungmennið nær ekki að þroska eða læra ákveðna þætti sem eru öðrum 

sjálfsagðir. Eftirfarandi þættir geta stuðlað að því að  kynvitund fatlaðra 

ungmenna með þroskahömlun nær ekki að þroskast með eðlilegum hætti:  

 Vitsmunalegur þroski helst ekki alltaf í hendur við  líkamlegan þroska og 

það getur haft áhrif á framkomu annarra, til dæmis að komið sé fram við 

ungling eins og barn. 

 Ofverndun, málhömlun, hreyfifærni og hjálpartæki sem þau kunna að 

vera háð. 

 Léleg líkamsvitund, lágt sjálfsmat og óvissa um starfsemi kynfæra. 

 Stundum er útlit dálítið öðruvísi ef það tengist ákveðnum heilkennum og 

af þeim sökum er ekki komið fram við þau sem kynverur. 

 Vegna félagslegrar einangrunar frá jafnöldrum og skorts á einkarými 

missa fötluðu ungmennin með þroskahömlun oft af mikilvægum 
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tækifærum til að nálgast upplýsingar til dæmis um kynhegðun og kynlíf 

(Cole og Cole 1990; Tepper, 2001). 

 

Flest fötluð ungmenni velta einnig fyrir sér einföldum staðreyndum um kynlíf og 

hafa langanir eins og ófatlaðir jafnaldrar þeirra. Félagsleg einangrun frá 

jafnöldrum og persónuleg aðstoð sem þau þurfa oft vegna fötlunar sinnar gerir 

þeim  erfiðara um vik en ella að aðskilja sig frá foreldrum og öðrum 

umönnunaraðilum og það getur orðið hindrun fyrir þau í að öðlast meira 

sjálfstæði (Tepper, 2001).   

 

Þróun sjálfsmyndar  

Eitt af viðfangsefnum unglingsáranna er leitin að sjálfsmynd. Því sinna unglingar 

meðal annars með því að prófa sig áfram og spyrja sig: Hver er ég?  Hvað vil ég? 

Foreldrar hafa áhrif á þróun sjálfsmyndar eftir því hvernig uppeldisaðferðum þeir 

beita. Maricia (1966) hefur rannsakað þróun sjálfsmyndar hjá unglingum út frá 

kenningum Erikson. Hann telur að unglingurinn þurfi að fá tækifæri til að fara í 

gegnum sína eigin sjálfsmyndarleit. Í upphafi tekur unglingurinn gildi og viðhorf 

foreldranna sem hið eina rétta og gefur framtíðinni lítinn gaum. Eftir að 

unglingurinn hefur gengið í gegnum allsherjar sjálfsskoðun kemst hann að 

niðurstöðu um sitt eigið gildismat og viðhorf (Berger, 1988). Góð sjálfsmynd er 

oft grunnur að því hvernig okkur reiðir af í framtíðinni og hversu sátt eða 

hamingjusöm við erum með okkur sjálf. Hún byggir meðal annars á því að við 

gefum skýr skilaboð um það sem við viljum. Að við segjum já eða nei eftir því sem 

við á og tökum ábyrgð á því sem við gerum og segjum. Að vera ákveðinn og gefa 

skýr skilaboð er líka mikilvægur þáttur þegar kemur að því að vernda sjálfan sig. 

Það getur verið forvörn og hindrað að við verðum fyrir misnotkun. Veik 

sjálfsmynd nær að skjóta rótum ef barnið fær aldrei að láta sjálfstæðar skoðanir 

sínar í ljós og fær endurtekin skilaboð og viðbrögð frá umhverfinu um að það sé 

ekki að standa sig (Berger, 1988).  

 Börn og unglingar með þroskahömlun sitja ekki við sama borð og ófatlaðir  

jafnaldrar þeirra  vegna þess að íhlutun fullorðins fólks er oft mikil í athöfnum 
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daglegs lífs. Viðhorf og framkoma fullorðins fólks (foreldrar, ættingjar, fag- og 

starfsfólk) hafa mikil áhrif á hvernig sjálfsmynd barnsins þróast og mótast vegna 

stöðugrar nálægðar. Einn að meginþáttum þess að stuðla að jákvæðri og sterkri 

sjálfsmynd barnsins er að koma fram við það í samræmi við aldur þess: koma 

fram við barn sem barn og ungling sem ungling. Þetta eru þættir sem varða til 

dæmis snertingu og orðanotkun og einnig er mikilvægt að stuðla að þátttöku í 

ýmsum félagslegum athöfnum sem hæfir aldri viðkomandi hverju sinni. Ef þessir 

þættir eru hafðir að leiðarljósi aukast líkur á sterkri sjálfsmynd. (MacCarthy og 

Thompson, 1998; Priestley, 2003; Sobsey, 1994). Ef fólk upplifir að það sé alltaf 

upp á aðra komið og ekki fært um að taka ákvarðanir fyrir sjálft sig getur 

afleiðingin orðið lært hjálparleysi sem leiðir til þess að fólk fer að trúa því að 

persónulegir ósigrar séu vegna skorts á hæfileikum sem ekki er hægt að laga eða 

bæta (Thomas og Woods, 2003).  

 

Foucault og kynverundin 

Franski sagnfræðingurinn og heimspekingurinn Michel Foucault hafði gríðarmikil 

áhrif á sýn fræðimanna á kynferðismál og félagsmótun hinnar kynferðislegu 

víddar eftir að fyrsta bindi rits hans Histoire de la sexualitiét (Saga 

kynverundarinnar) kom út árið 1976 (Chambon, 1999). Það sem vakti fyrst áhuga 

manna á kynfræði á 18. og 19. öld var viðleitni til að skýra muninn á því sem 

tengist annars vegar æxlun og hins vegar vellíðan (Jóna Ingibjörg Jónsdóttir, 

2009). Foucault benti á að menn þyrftu alltaf að sjúkdómsgera hlutina til þess að 

hægt væri að rannsaka þá, það gilti einnig um kynlíf og kynhegðun manna og 

minnir hann á það í því sambandi hvernig samkynhneigð var forðum talin 

afbrigðileg og sjúkdómsgerð. Foucault telur að hugmyndin um kynverund 

mannsins sé frekar ný eða ekki nema nokkur hundruð ára gömul, þrátt fyrir að 

menn hafi iðkað kynlíf í gegnum aldirnar. Í hugtakinu kynverund felist svo margt 

annað en eingöngu kynlíf. Foucault gagnrýnir hugtakið kynverund vegna þess að 

með því öðluðust stofnanir í samfélaginu  eins og til dæmis kirkja og löggjafarþing 

vald til að skilgreina sem er rétta, ranga, óæskilega eða æskilega.   

Foucault lítur svo á að kynverund sé eiginleiki sem býr í okkur öllum og er 

hluti af persónuleika okkar og öðrum hulinn. Hegðunin og persónuleikinn eru 
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samtvinnuð. Það sem er býr innra með okkur birtist til dæmis með tilfinningum, 

látbragði okkar og fasi og því er gefin ákveðin merking eða þýðing. Við sjáum ekki 

hvað aðrir eru að hugsa eða hvort manneskja er samkynhneigð eða 

gagnkynhneigð. Þar sem kynverund er óhlutbundin og óljós er erfitt fyrir aðra að 

henda reiður á henni þó að flestir reyni að hafa taumhald á gjörðum sínum. 

Hætta er á að hegðun fólks verði túlkuð sem afsprengi hennar og þess vegna þarf 

að leggja áherslu á að skilgreina hana og þekkja hana. Þeir sem eru best fallnir til 

að þekkja hana eru allir hinir í samfélaginu en ekki við sjálf. Uppfinning 

hugtaksins kynverund sýnir að menn geta ekki höndlað sjálfir eigin kynverund. 

Einstaklingurinn gefur sig öðrum á vald þegar kemur að því að greina hana. 

Foucault rekur í riti sínu hvernig orðræðunni um kynlíf og kynhegðun var stýrt af 

ýmsum stofnunum samfélagins eins og dómstólum, geðlæknum, skólum og 

hjálparsamtökum á 18. öld (Chambon, 1999; Jóna Ingibjörg Jónsdóttir, 2009). 

Valdið sem þessar stofnanir tóku sér kristallast í viðhorfum og viðbrögðum 

samfélagsins á fyrri hluta 20. aldar til kynverundar fólks með þroskahömlun.  

Jóna Ingibjörg Jónsdóttir (2009) bendir á að ekkert lát virðist vera á 

þörfinni fyrir að tengja ólíka þætti kynverundar lífi og réttindum manna, 

samanber umræðu um hvort heimila eigi samkynhneigðum að gifta sig. 

Ákveðnum árangri var náð í réttindabaráttu þeirra þegar lög um staðfesta 

sambúð tóku gildi 1996 (Lög um staðfesta sambúð, 1996). Réttindabaráttu 

samkynhneigðra er enn ólokið og snýst hún um að hjónaband þeirra falli undir 

hjúskaparlögin frá 1993 eins og hjónabönd gagnkynhneigðra (Lög um hjúskap, 

1993). Ljóst er að þeir sem telja sig eða stofnun sína í aðstöðu til að skilgreina 

kynverund annarra eru að taka sér mikið vald. Í kaflanum hér á eftir verða 

skoðaðar goðsagnir um kynverund fólks með þroskahömlun. 

 

Goðsagnir  og raunveruleiki  
 
Þrátt fyrir að margt hafi áunnist í réttindabaráttu fatlaðra eimir enn eftir af 

goðsögnum þar sem kynverund fólks með þroskahömlun er dregin í efa. Í þessum 

goðsögnum gætir  mikilla andstæðna. Annars vegar er talið að fólk með 

þroskahömlun sé ekki kynverur né geti notið kynlífs og skorti hæfni til að geta 
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borið ábyrgð á kynhegðun sinni. Hins vegar að það sé hömlulaust og kynhegðun 

þess samræmist ekki gildum og viðmiðum samfélagsins. Þegar fólk með 

þroskahömlun tjáir kynverund sína hefur verið litið á það sem menningarlegt  

tabú sem tengist hvorki rómantík eða ást. Það skortir hins vegar sannanir til að 

staðfesta þessar goðsagnir (Ballan, 2001; Tepper, 2001; Schwier og Hingsburger, 

2000). Þessar goðsagnir grundvallast meðal annars á eftirfarandi fjórum 

fullyrðingum: 

 

 Fólk með þroskahömlun hefur ekki löngun til að njóta kynlífs.  

Þessi goðsögn vísar til þess að fólk með þroskahömlun sé kynferðislega saklaust 

og kynverund þess þroskist ekki, gengið er út frá því að ef einstaklingur sé 

hamlaður á einu sviði hljóti það að gilda á öðrum sviðum líka. 

Það er hins vegar staðreynd að líkamlegur þroski er yfirleitt eðlilegur þrátt 

fyrir seinkun á vitmunaþroska. Börn og unglingar með þroskahömlun hafa 

sértækari þarfir fyrir kynfræðslu en ófatlaðir jafnaldrar þeirra, það þarf að fara 

mun hægar yfir efnið þar á meðal hugtökin og tungumálið sem tengjast  

kynfræðslu. Þá er ekki síst mikilvægt að kenna og þjálfa hvað er viðeigandi 

félagsleg hegðun á almannafæri (Keshav og Huberman, 2006; Giulio, 2003).   

 

 Fólk með þroskahömlun er börn að eilífu og alltaf háð öðrum. 

Fólk  má ekki komast í tæri við kynhvatir sínar vegna þess að það mun aldrei 

öðlast þroska til að höndla þætti sem varða kynhegðun og kynhvatir. Það er barn 

að eilífu og hagar sér í samræmi við það og getur þess vegna ekki axlað 

kynferðislega ábyrgð.  

Þessi goðsögn byggist á því að sumt fólk með þroskahömlun á erfitt með 

að stofna til og viðhalda ástarsambandi á jafningjagrunni. Þá getur það einnig 

verið óþægilegt í félagslegu samhengi fyrir aðra í samfélaginu að sjá saman pör 

með þroskahömlun og viðurkenna kynverund þeirra (Whitehouse og MacCabe, 

1997; Keshav og Huberman, 2006). 

 

 Fólk með þroskahömlun hefur óeðlilega mikla kynhvöt og getur ekki 

stjórnað kynlöngun sinni.   
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Þessi goðsögn er í mótsögn við tvær ofangreindar goðsagnir því hún gengur út frá 

að fólk með þroskahömlun sé hömlulaust og hafi meiri kynhvöt en gengur og 

gerist hjá fólki.  Þessi óstjórnlega kynhvöt skapist vegna skorts á tækifærum til að 

fá kynferðislega útrás. Fólk með þroskahömlun er mun minna virkt kynferðislega 

og eignast færri kynlífsfélaga en annað fólk (Murphy og O‘Callaghan, 2004). 

Óeðlileg kynhegðun sem samræmist ekki viðmiðum samfélagsins birtist fremur 

vegna félagslegrar einangrunar, aðgreiningar í samfélaginu, viðurkenningarleysis 

fyrir kynþörfum og ónógrar kynfræðslu. Almennt hagar fólk með þroskahömlun 

sér ekkert meira í ósamræmi við viðmið samfélagsins heldur en aðrir 

þjóðfélagsþegnar. Það sem greinir hins vegar hér á milli er að umburðalyndi í 

samfélaginu er mun minna þegar fólk með þroskahömlun á í hlut (Keshav og 

Huberman, 2006). 

 

 Kynfræðsla er skaðleg vegna þess að hún leiðir til þess að fólk fer að prófa 

sig áfram sem það hefði aldrei annars gert.  

Það viðhorf heyrist að kynfræðsla fyrir fólki með þroskahömlun geti haft 

ófyrirséðar afleiðingar og leyst úr læðingi það sem engin leið er að vita hvert 

muni leiða. Engar rannsóknir hafa sýnt fram á slíka skaðsemi kynfræðslu, miklu 

frekar að hún sé mikilvæg forvörn fyrir alla, óháð því hvort fólk er fatlað eða ekki 

(Keshav og Huberman, 2006; Whitehouse og MacCabe, 1997). 

 

2.2 Staða fólks með þroskahömlun við upphaf 20. aldar 

Á fyrri hluta 20. aldar setti aðgreining og ótti við arfgenga kvilla mark sitt á 

viðhorf til fólks með þroskahömlun. Charles Darwin (1809-1882) hafði sett fram 

þá hugmynd að í lífisbaráttunni myndu aðeins  þeir hæfustu lifa af. Margir drógu 

víðtækar ályktanir af kenningu Darwins og á þessum tíma birtist það í 

kynþáttahyggju og fordómum gegn þeim sem minna máttu sín (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

Þessar hugmyndir endurspegluðust síðar í stefnu sem kennd var við Frans 

Galton (1822-1911) og nefndist mannkynbótastefnan. Sú stefna hafði dapurleg 

áhrif á líf fólks með þroskahömlun og annarra minnihlutahópa. Hugmyndir 
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mannkynbótarstefnunnar byggðu á því að ákveðin óæskileg félagsleg hegðun 

eins og lauslæti, glæpasýki, drykkjuskapur og vændi og ákveðnir eiginleikar á 

borð við geðveiki, andlega veikleika og sjúkdóma væru nátengdir, erfðabundnir 

og gengju frá einni kynslóð til annarrar. Úrkynjun væri ekki hægt að breyta með 

umhverfisáhrifum. Þá voru konur með þroskahömlun taldar lauslátar og beinlínis 

skaðvænlegar fyrir kynstofninn ef þær fengju að viðhalda honum með 

barneignum. Gripið var til nauðsynlegra aðgerða til þess að koma í veg fyrir að 

„óhæft“ fólk fjölgaði sér. Þessar hugmyndir leiddu til þess að víða í löndum 

vestan hafs og í Evrópu voru sett lög um ófrjósemisaðgerðir á öðrum og þriðja 

áratug tuttugustu aldar. Hér á landi gengu slík lög í gildi árið 1938. Sérstaklega 

þurftu konur með þroskahömlun að gangast undir þessar aðgerðir  og voru 

framkvæmdar fjöldaófrjósemisaðgerðir á þeim víðs vegar í Bandaríkjunum og í 

Evrópu. Lögin um ófrjósemisaðgerðir voru afnumin hér á landi árið 1975 en engu 

að síður voru þær framkvæmdar í einhverjum mæli eftir það. Oft var konunum 

ekki sagt að um ófrjósemisaðgerð væri að ræða heldur var talað um 

botnlangaskurð eða smáaðgerð. Þá var jafnframt heimild í sömu lögum um að 

vana mætti karlmenn ef gild rök lægju fyrir (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Giulio, 2003; Lög um ráðgjöf og fræðslu varðandi kynlíf og 

barneignir og um fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir, 1975). Samkvæmt Aunos 

og Feldman (2002) bentu rannsóknir á níunda áratug 20. aldar til þess að 

foreldrar og kennarar álitu ófrjósemisaðgerð góðan valkost sem getnaðarvörn.  

Með iðnbyltingunni tóku lífshættir fólks stakkaskiptum, þegar 

framleiðslan færðist frá heimilum yfir til stórra verksmiðja í borgum. Fatlaðir 

höfðu áður unnið einföld og ótæknivædd landbúnaðarstörf en með nýjungum í 

atvinnuháttum réðu fæstir fatlaðir við almenn störf og biðu lægri hlut í 

samkeppninni á vinnumarkaðnum (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Á fyrstu 

áratugum tuttugustu aldar jókst aðgreining fatlaðra frá samfélaginu. 

Mannkynbótastefnan var í algleymingi og sólarhringsstofnunum fjölgaði ört. 

Þetta voru stórar altækar stofnanir, oftast utan þéttbýlis, sem undirstrikaði 

aðgreininguna enn frekar. Í samræmi við hugmyndafræði 

mannkynbótastefnunnar var deildum kynjaskipt til að koma í veg fyrir að fólk 

fjölgaði sér. Með kynjaskiptingu deilda var markmiðið að koma í veg fyrir að fólk 
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nyti kynlífs en það viðhorf  var almennt ríkjandi að fólk með þroskahömlun réði 

ekki við kynhvöt sína og að hana þyrfti að bæla (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001; Giulio, 2003).  

Þrátt fyrir að fólk hafi ekki stundað gagnkynhneigt kynlíf stunduðu sumir 

kynlíf með fólki af sama kyni og einnig sjálfsfróun (Kempton og Kahn, 1991). Þá 

voru sumir einstaklingar inn á stofnunum sem sýndu stundum afbrigðilega 

og/eða stjórnlausa kynhegðun sem erfitt var fyrir starfsfólk og sérfræðinga að 

höndla. Aðgerðir gegn slíkri hegðun voru iðulega róttækar, eins og til dæmis 

refsingar eða frekari frelsisskerðingar í stað þess að leita að orsökum vandans 

(Johnson, 2005). Óæskilega kynhegðun má oft rekja til þess að viðkomandi 

einstaklingur hefur sjálfur verið beittur kynferðislegri misnotkun eða ekki fengið 

nægilega kynfræðslu. Síðast en ekki síst ber að nefna takmarkaðan aðgang að 

einkarými og þekkingarskort á muninum á einkarými og almannafæri og því 

hvaða hegðun er talin við hæfi í hvoru rými um sig (Tarnai, 2006; MacCabe og 

Cummins, 1996). Margoft hefur komið fram að sú sýn var ríkjandi inni á 

sólarhringsstofnunum að líta ekki á fólk með þroskahömlun sem kynverur og 

þess vegna var þeim neitað um kynfræðslu (Priestley, 2003). Þessi sýn 

endurspeglaðist í lögum en á fyrstu tveimur áratugum 20. aldar voru hjónabönd 

þroskahamlaðra víða bönnuð og sums staðar voru þau ekki leyfð fyrr en á 7. 

áratug síðustu aldar (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

Aðbúnaður sem fólk bjó við inni á stofnunum bauð sjaldan upp á 

einkarými. Yfirleitt deildu nokkrir einstaklingar saman herbergi og jafnvel sama 

rúmi. Snyrtiaðstaða var bágborin og oft ekki hægt að loka að sér (Guðrún 

Stefánsdóttir, 2008). Margt hefur verið ritað og rannsakað um þann aðbúnað og 

þá umönnum sem fólk bjó við á sólarhringsstofnunum og varpa 

lífssögurannsóknir2 ekki síst ljósi á þessa sögu. Rannsóknir sýna meðal annars að 

fólkið hafði lítið eða ekkert að segja um aðbúnað, ákvarðanir sem varðaði það 

sjálft eða ofbeldið sem það mátti þola, hvort sem það var líkamlegt, andlegt eða 

                                                 
2
 Fyrstu lífssögur fólks með þroskahömlun  voru  skrifaðar 1970 en fræðileg umræða um 

lífssögurannsóknir  hófst ekki fyrr en í kringum 1990.  Lífssögurannsóknir byggjast á því að fólk 

segir sjálft frá  sinni sögu og reynslu. Þessar lífssögurannsóknir hafa átt sinn þátt í að breyta 

staðalímynd og viðhorfum til fólks með þroskahömlun  og móta félagslega sýn á fötlun (Guðrún 

Stefánsdóttir, 2008).    
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kynferðislegt (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; Johnson og Traustadóttir, 2005; 

Sobsey, 1994).  

 

Hugmyndafræði um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku  

Breytingar urðu á kjörum fatlaðra í hinum vestræna heimi eftir síðari 

heimsstyrjöldina í kjölfar nýrra hugmynda sem komu fram í félagsmálum. Þetta 

leiddi til þess að fólk fór að horfa gagnrýnum augum á aðbúnað fatlaðra og 

viðurkennd var þörf þess fyrir samfélagslega aðstoð. Hugmyndafræðin um 

eðlilegt líf (normalization) og samfélagsþátttöku (intergration) knúði á um þessi 

réttindi fólks í stað aðgreiningar (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Helstu kenningasmiðir hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku voru þeir Niels Bank-Mikkelsen og Bengt Nirje. Daninn Niels 

Bank-Mikkelsen er upphafsmaður hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf sem hann 

setti fram árið 1959. Hugmyndir hans þóttu róttækar á þeim tíma en þá var 

vistun á altækum sólarhringsstofnunum eina samfélagslega úrræðið fyrir fólk 

með þroskahömlun. Hugmyndir Bank-Mikkelsens breyttu sýn manna á stöðu 

þroskahamlaðra og birtust hugmyndir hans um málefni fatlaðra í danskri löggjöf 

skömmu síðar.  

Sænski félagsfræðingurinn Bengt Nirje setti fram skilgreiningu á 

hugmyndinni um eðlilegt líf árið 1969 og tengdi hana félags- og lagalegum 

réttindum og siðferðilegum gildum. Kjarninn í kenningunni um eðlilegt líf er 

meðal annars sá að fólki með þroskahömlun sé gert kleift að lifa við sem 

eðlilegastar aðstæður óháð búsetu (á stofnun, sambýli eða í sjálfstæðri búsetu). 

Það þýðir að fólk búi við eðlilegt daglegt líf, það fari á fætur á morgnana, taki þátt 

í viðburðum sem hafa tilgang og upplifi muninn á heimili, vinnustað og 

félagsstarfi. Ennfremur felur það í sér að fólk með þroskahömlun upplifi sama 

þroskaferil og aðrir, fái tækifæri til að vera börn, fullorðið, aldraðir og öðlast 

reynslu af því. Hugmyndafræði og kenningar um eðlilegt líf og jafnrétti leiddu til 

bættrar stöðu fatlaðra sem endurspeglast í lögum og enn eru þessar hugmyndir 

hafðar að leiðarljósi á 21. öldinni þegar verið er að byggja upp þjónustu fyrir 

fatlað fólk í vestrænum ríkjum (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Nirje, 1980).  
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Hugmyndir um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku bárust til 

Bandaríkjanna og Kanada á sjöunda áratug aldarinnar. Þar kynntist bandaríski 

fræðimaðurinn Wolf Wolfensberger þeim og útfærði kenningu Nirjes með 

hliðsjón af kenningum innan félagsvísinda og heimspeki. Hann endurskilgreindi 

kenninguna og nefndi „Social Role Valorization“ en það hefur verið þýtt sem 

gildisaukandi félagsleg hlutverk. Wolfensberger talar um vanmat samfélagsins á 

þeim sem eru öðruvísi og tilheyra  minnihlutahópum, eins og fólki með 

þroskahömlun. Fötlunin er frávik sem leiðir til stimplunar samfélagsins. 

Tilhneiging er til þess að fólk með þroskahömlun lendi í vanmetnum og 

neikvæðum hlutverkum. Litið hefur verið á fatlað fólk sem ógnun og/eða byrði á 

samfélaginu, eða sem eilíf börn. Enn þann dag í dag er komið fram við fullorðið 

fólk með þroskahömlun sem börn, til dæmis með því að halda að því 

kvikmyndum ætluðum börnum og fatnaði sem ekki samrýmist aldri. Framkoma 

annarra og álit á okkur mótast meðal annars af því hvernig við klæðumst og 

komum fram. Mikilvægt er að vinna að því að skapa fötluðu fólki jákvætt og vel 

metið líf og ýta undir jákvæða sjálfsmynd. Fái það tækifæri til að lifa og starfa 

eins og aðrir, hafa áhrif á eigið líf og taka ákvarðanir má gera líf þess 

verðmætara. Finna þarf leiðir til að vanmetið fólk öðlist jákvæð félagsleg hlutverk 

og virðingu samferðamanna sinna (Margrét Margeirsdóttir, 2001; 

Wolfensberger, 1980). 

Með hugmyndafræðinni um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku fór að 

bera á gagnrýni á sólahringsstofnanir fyrir þann aðbúnað sem þar var boðið upp 

á. Rannsóknir voru gerðar á stóru stofnununum þar sem fatlað fólk bjó og skiptar 

skoðanir voru um hvort mætti endurskipuleggja þær eða jafnvel frekar hvort  

leggja ætti þær niður. Úr varð að best væri að loka þeim og það varð aftur til þess 

að byrjað var að þróa þjónustuna fyrir utan stofnanirnar. Þessar hugmyndir náðu 

talsverðri útbreiðslu í hinum vestræna heimi og hefur fjölmörgum stofnunum 

verið lokað (Johnstone 2001).  

Þrátt fyrir að fólk upplifði aukin lífsgæði við það að flytja af stofnun út í 

samfélagið urðu líka margar hindranir á vegi þess þegar það tók að reyna að fóta 

sig í breyttu umhverfi (Johnson og Traustadóttir, 2005). Misskilningur og mistök í 

nýju umhverfi sem tengdust kynhegðun stungu í augu almennings (enda 
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kynverund þeirra litin hornauga) og gáfu goðsögnum byr undir báða vængi 

(Brown, 1994).  

Lagasetning og grasrótarhreyfingar foreldra höfðu veruleg áhrif á það upp 

úr 1970 að skriður komst á lokanir stofnana og þróun varð í búsetumálum fyrir 

fatlaða. Fyrsta skrefið var að þróa smærri búsetueiningar í formi sambýla. Það 

búsetuform er enn við lýði en tekur stöðugum breytingum í takt við tíðarandann. 

Þó að markmiðið hafi verið að allir fengju sitt sérherbergi í upphafi var því ekki 

alltaf framfylgt til að byrja með; stundum deildu tveir eða fleiri sama herbergi. 

Þessar aðstæður heyra nú yfirleitt sögunni til (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Lög 

um málefni fatlaðra, 1992; Reglugerð um búsetu fatlaðra, 2002). Framtíðarsýnin í 

búsetumálum á 21. öldinni byggist fyrst og fremst á því að allir hafi séríbúð, óháð 

því hversu mikla þjónustu viðkomandi einstaklingur þarf (Reglugerð um búsetu 

fatlaðra, 2002).   

Hugmyndafræðin um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku hefur haft 

mikil áhrif á þróun löggjafar í málefnum fatlaðra hér á landi sem annars staðar. 

Fyrstu heildarlögin um málefni fatlaðra hér á landi voru samþykkt 1979 og 

mörkuðu tímamót í afstöðu til fólks með þroskahömlun vegna þess að þar liggur 

til grundvallar hugmyndafræðin um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku. Þetta 

var breytt stefna og varð grundvöllur að síðari lagasetningu sem tryggði í lögum 

enn frekari réttindi fatlaðra (Brynhildur G. Flóvenz, 2004; Lög um málefni 

fatlaðra, 1992).  

Framan af var menntun fólks með þroskahömlun mjög takmörkuð. Engu 

að síður var mörgum ljóst að talsverðum árangri mætti ná með því að kenna því 

og þjálfa. Árið 1974 var réttur fatlaðra til náms fyrst tryggður hér á landi í 

grunnskólalögunum en einhverjir hópar fatlaðra höfðu notið kennslu fyrr. Þetta 

var samhliða þróun sem átti sér stað víða erlendis (Brynhildur G. Flóvenz, 2004; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001). Á áttunda áratugnum var áhersla lögð á 

uppbyggingu sérskóla og sérdeilda innan almennu grunnskólanna. Síðan þá hefur 

mikið vatn runnið til sjávar. Hugmyndir um það hvernig sé best að haga 

menntamálum innan skólakerfisins fyrir fatlaða nemendur hafa þróast frá hinu 

sértæka til hins almenna. Foreldrar hafa enn val um það hvort þeir velji sérskóla 

fram yfir almenna skóla (Ingibjörg Auðunsdóttir, 2008; Lög um grunnskóla, 1996). 
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Sú skólastefna sem ríkir í dag nefnist skóli án aðgreiningar. Henni til grundvallar 

liggur sú hugmynd að það sé hagur allra að hafa fatlaða einstaklinga sem virka 

þátttakendur í skólastarfinu, bæði þeirra eigin ófatlaðra nemenda og 

skólastjórnenda. Fræðimenn telja að þessi skólastefna hafi jákvæð áhrif á viðhorf 

til margbreytileikans í samfélaginu. Þessi skólastefna hefur engu að síður verið 

umdeild á meðal skólafólks því að ýmsir telja að ekki sé hægt að mæta þörfum 

fatlaðra nemenda nægilega vel (Dóra Bjarnason, 1995; Snæfríður Þ. Egilson, 

2008; Lög um grunnskóla, 1996; Priestley, 2003). Oft eru nemendur með 

þroskahömlun lítill hópur sem dreifist ójafnt á svæði og skólastig. Þá er aðeins 

örfáir nemendur með fötlun innritaðir árlega í hvern meðalstóran almennan 

skóla og enn færri nemendur með þroskahömlun. Skólar eru þess vegna almennt 

ekki vanir að mæta þörfum þroskahamlaðra nemenda og þurfa sérstakan 

undirbúning til þess í hvert sinn sem nemandi með slíka fötlun er væntanlegur 

(Ingibjörg Auðunsdóttir og Svanfríður Larsen, 1997; Gretar L. Marinósson og 

Auður B. Kristinsdóttir 2004). 

Þátttaskil urðu í menntunarmöguleikum fólks með þroskahömlun hér á 

landi árið 1996, en það ár var bundið í lögum að nemendur ættu rétt á námi í 

almennum framhaldskólum og var skólum veitt heimild til að stofna svokallaðar 

starfsbrautir í framhaldsskólum (Ásgerður Ólafsdóttir, 2008). Þá hafa ýmsar 

alþjóðasamþykktir verið undirritaðar til að standa vörð um réttindi fatlaðs fólks á 

öllum aldri til menntunar og ber helst að nefna Salamanca samþykktina frá 1995 

og Samning um réttindi fatlaðs fólks (Brynhildur G. Flóvenz, 2004; Samningur um 

réttindi fatlaðs fólks, 2007). 

Viðhorf til kynverundar fólks með þroskahömlun breyttust nokkuð til betri 

vegar í kjölfar breyttra viðhorfa sem sköpuðust með hugmyndafræðinni um 

eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku. Lítill gaumur var hins vegar gefinn að því 

hvort slíkir einstaklingar þyrftu á kynfræðslu að halda  og með hvaða hætti þeir 

gætu styrkt kynverund sína, en nær engar rannsóknir höfðu verið gerðar á um 

kynverund þeirra í kringum 1970 (Milligan og Neufeldt, 2001). 

Nýjar áherslur og sjónarhorn hafa verið að mótast og ryðja sér til rúms í 

kjölfar  hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku og hafa átt 
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sinn þátt í að bæta viðhorf til kynverundar fólks með þroskahömlun. Þeim verða 

gerð skil í kaflanum hér á eftir.  

 

Fræðileg sjónarhorn á fötlun 

Í gegnum tíðina hafa margir fræðimenn reynt að skilgreina hugtakið fötlun. Það 

er margbreytilegt og tekur til margra ólíkra þátta. Fötlun hefur verið skilgreind út 

frá mörgum ólíkum sjónarhornum eins og til dæmis læknisfræðilegum, 

efnahagslegum og félagslegum (Altman 2001). 

Læknisfræðilega sjónarhornið hefur verið ríkjandi á Vesturlöndum mestan 

hluta 20. aldarinnar og áhrifa þess gætir enn. Þetta sjónarhorn byggir meðal 

annars á því að litið er á þroskahamlaða sem veika sem þurfi á umönnun og 

vernd að halda. Samkvæmt þessu viðhorfi er fötlunin andstæða þess sem er 

heilbrigt og eðlilegt.  Litið er á fötlunina sem megineinkenni einstaklingsins og 

allir erfiðleikar hans eru tengdir henni en ekki er tekið tillit til aðstæðna eða 

umhverfis (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Við upphaf sjöunda áratugarins voru gerðar fyrstu félagsvísindalegu  

rannsóknirnar sem beindust að fötlun og fötluðu fólki. Þarna voru fyrstu spor 

nýrrar fræðigreinar, fötlunarfræðinnar mörkuð. Innan fötlunarfræðinnar hafa  

orðið til mismunandi kenningar, líkön og sjónarhorn. Þá hefur nýr skilningur á 

fötlun verið þróaður út frá félagslegum sjónarhornum sem mótvægi við hina 

gagnrýndu læknisfræðilegu sýn og ber hér helst að nefna breska félagslega 

líkanið og  norræna tengslaskilninginn (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Hugmyndir breska félagslega líkansins um fötlun fela í sér að það sé ekki 

skerðingin sem fatlar fólk heldur félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt 

umhverfi og viðhorf samfélagsins til fötlunar. Upphaf þessa líkans er yfirleitt rakið 

til áttunda áratugsins í Bretlandi þegar líkamlega fatlað baráttufólk í Bretlandi 

reis upp og gagnrýndi læknisfræðilega líkanið. Þeir sem aðhyllast félagslega 

líkanið líta svo á að fötlun sé fullkomlega eðlilegur hluti af samfélaginu og gera 

verði ráð fyrir margbreytileika mannlífsins (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 
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Umræða um breska félagslega líkanið varð til þess að fötlunarfræðingar á 

Norðurlöndunum fóru að velta fyrir sér hvort það væri sambærilegur skilningur á 

fötlun á Norðurlöndunum. Niðurstaða þeirra var að þrátt fyrir mismunandi 

skilning á fötlun megi finna sameiginlega þræði sem einkennist af tengslum 

umhverfis og einstaklings og hefur þetta verið nefnt hinn norræni 

tengslaskilningur á fötlun. Samkvæmt honum er sjónum beint frá einstaklingnum 

sem einu uppsprettu vandans sem þurfi að lækna til þess að laga fólk, og athygli 

beint að samspili þar sem félags- og umhverfislegir þættir koma mjög við sögu. Til 

þess að fólk fái þjónustu þarf læknisfræðileg eða sálfræðileg greining að liggja 

fyrir. Í kjölfar greiningar þurfa að vera til úrræði í samfélaginu sem mæta þörfum 

fólksins. Þannig verður samspil til á milli félagslegs sjónarhorns og 

læknisfræðilega líkansins (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Við greiningu á þroskahömlun  er einkum stuðst við þrjú viðurkennd 

alþjóðleg kerfi. Í fyrsta lagi flokkunarkerfi Alþjóða heilbrigðismálastofnunarinnar  

WHO (ICD-10, 1992). Í öðru lagi American Association on Intellectual Disabilities 

AAID (áður American Association on Mental Retardation, 1992 og 2002). Og loks í 

þriðja lagi Dsm-IV, 1994, flokkunarkerfi bandarísku geðlæknasamtakanna. Þessi 

flokkunarkerfi hafa endurspeglað hugmyndir fremstu fræðimanna á hverjum 

tíma um það hvernig skilgreina ber fötlun. Í eldri útgáfum koma félagslegir og 

menningarlegir þættir hvergi við sögu heldur er vandi hins þroskahamlaða 

skilgreindur út frá ástandi hans sjálfs. Á síðustu árum hafa þessi flokkunarkerfi 

verið að taka breytingum, sérstaklega ICD-10 og AAID, með þeim hætti að leitast 

er við að samþætta sjónarhorn læknisfræðilega líkansins, sem lítur á fötlun sem 

vandamál einstaklingsins sjálfs og félagslegra sjónarhorna þar sem litið er á fötlun 

í samhengi samfélagslegra hindrana (Tryggvi Sigurðsson, 2008). Þrátt fyrir að 

félagslegum sjónarhornum hafi verið gefið aukið vægi innan ICD-10 

flokkunarkerfisins sætir það enn gagnrýni á meðal fötlunarfræðinga. Þessi 

gagnrýni felst meðal annars í því að enn sé litið á fötlun sem heilbrigðisvandamál 

og eingöngu horft á skerðinguna sjálfa. Áhrifum umhverfisins á félagslega og/eða 

samfélagslega þætta sé enn of lítill gaumur gefinn. Í flestum tilvikum þarf 

læknisfræðileg fötlunargreining að liggja fyrir til þess að fólk geti fengið 

félagslega þjónustu (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; Tryggvi Sigurðsson, 2008).  
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 Félagslegt sjónarhorn á fötlun gefur tækifæri til þess að skoða í hverju 

samfélagslegar hindranir fólks með þroskahömlun liggja, til dæmis út frá 

kynverund þeirra. Óæskileg kynhegðun verður til vegna skorts á kynfræðslu. Fólk 

með þroskahömlun hefur ekki aðgengi að upplýsingum eða fær misvísandi 

upplýsingar sem oft verða til þess eins að draga úr áhuga á því að afla sér frekari 

upplýsinga. Það veit ekki hvernig það á að tjá langanir sínar, né að það þurfi 

einkarými fyrir kynferðislegar athafnir (Walker, 2007). engu að síður hefur þetta 

fólk kynferðislegan áhuga og hefur eins og aðrir þörf fyrir ást, nánd og hlýju 

(Guilo, 2003). Í næsta kafla verður fjallað um valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt. 

 

Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur 

Rannsóknir í fötlunarfræði og mannréttindabarátta fatlaðra hafa gert það að 

verkum að hugtök eins og sjálfsákvörðunarréttur (e. self-advocacy) og valdefling 

(e. empowerment) eru nú mikið notuð í allri umræðu um málefni fólks með 

þroskahömlun og allra annarra minnihlutahópa.  

Sjálfsákvörðunarréttur skírskotar til þess að efla einstaklinga með 

þroskahömlun til að taka ákvarðanir sem varða þá sjálfa, standa á rétti sínum og 

tali máli sínu. Þannig þeir taki ábyrgð á eigin lífi og því sem þeir telja sér fyrir 

bestu (Goodley, 2000).   

Valdefling vísar til þess í hvaða mæli einstaklingar og hópar hafa stjórn á 

eigin lífi og hvort þeir geti aukið lífsgæði sín með því að verða minna háðir valdi 

og undirokun annarra (Sigrún Júliusdóttir, 2006a). Valdefling tengist sjálfsmynd, 

sjálfstæði, valmöguleikum, gildum og ákvarðanatöku (Walker, 2007).  

Lykilatriði valdeflingar eru að fólk taki ábyrgð á gjörðum sínum og 

andmæli kúgun og yfirráðum annarra. Valdefling hefst með því að fólk taki sjálft 

ákvarðanir um þætti sem varða þess eigið líf en til þess að fólk geti tekið 

ákvarðanir og verið virkir þegnar þarf það að fá reynslu í að taka ákvarðanir og 

læra af mistökum sínum (Thomas og Woods, 2003). Það getur hins vegar verið 

flókið að færa öðrum vald. Sobsey (1994) bendir á að hugtakið valdefling er gróin 

inn í innviði samfélagsins og ekki svo auðvelt að breyta. Valdefling er hugtak sem 

vísar til hugmyndarinnar um að yfirfæra vald til fólks sem á undir högg að sækja á 
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einhvern hátt. Efling valds er hins vegar í eðli sínu óljóst hugtak þegar kemur að 

því að ákveða á hvers kostnað styrking slíks hóps á að vera, til að mynda fatlaðra. 

Að færa þeim aukið vald þýðir yfirleitt að það eru foreldrarnir og fag- eða 

starfsfólk sem þurfa að láta af hendi sitt vald og það kann að reynast mörgum 

erfitt. Sigrún Júlíusdóttir (2006) bendir á styrkur fagfólks felist einmitt í því að það 

noti þekkingu sína til þess að færi fólki styrk og aukin völd án þess að það sjálft 

tapi heildarsýninni á þá þætti þar sem fólk þarf stuðnings við. Ef fólk finnur að 

það getur sjálft haft áhrif á eigin líf og því eru skapaðar bjargir eða umgjörð til að 

ná betri árangri getur það orðið til þess að því gangi í betur í eigin 

sjálfshjálparferli. Þetta krefst hins vegar að fagfólk sé tilbúið að leggja 

forsjárhyggju, íhlutun- og eftirlitsverk til hliðar, en eins og Sobsey bendir á hér á 

undan getur það samt stundum verið á kostnað þeirrar þjónustu sem veitt er.  

Í kringum 1980 mátti ekki merkja breytingu á viðhorfum manna til 

viðurkenningar á kynverund fólks með þroskahömlun, það er að það þyrfti á 

kynfræðslu að halda eins og aðrir (Whitehouse og MacCabe, 1997). Fyrsti vísirinn 

kom ekki til af góðu, að farið var að huga að kynfræðslu fyrir fólk með 

þroskahömlun, eins og fram kemur í kaflanum hér á eftir. 

 

2.3 Kynferðisleg misnotkun  

Misnotkun og ofbeldi af ýmsum toga hefur tíðkast frá örófi alda og fyrirfinnst í 

öllum heimshlutum. Birtingarmyndir misnotkunar eru margar og er kynferðisleg 

misnotkun ein þeirra en þá er kynferðislegum athöfnum af ýmsum toga þröngvað 

upp á fórnarlambið án samþykkis þess. Um getur verið að ræða allt frá nauðgun 

og sifjaspelli til kynferðislegrar áreitni. Rannsóknir á kynferðislegri misnotkun 

hófust ekki að ráði fyrr en um miðbik 20. aldar en það var fyrir tilstuðlan 

kvenréttindasinna sem vildu uppræta þessa meinsemd og sýna fram á hversu 

djúpsætt og alvarlegt vandamál var hér um að ræða sem bitnaði á konum og 

börnum af báðum kynjum. Í dag hafa margar rannsóknir farið fram á þessu og 

víða má finna meðferðarúrræði fyrir þolendur og gerendur kynferðislegrar 

misnotkunar. Þrátt fyrir það er þessi hætta enn til staðar í öllum samfélögum og 

erfitt að koma í veg fyrir hana (MacCharthy, 1999).  
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Fólk með þroskahömlun var ekki talið í sérstökum áhættuhópi fyrr en 

birtar voru niðurstöður meðal annars úr viðamikilli rannsókn Sobsey og 

Varnhagen (1989) sem sýndu með óyggjandi hætti að fólk með þroskahömlun er 

í mun meiri áhættu en aðrir á að verða fyrir kynferðislegri misnotkun. Þessi 

rannsókn varð kveikjan að áhuga annarra fræðimanna og voru margar rannsóknir 

gerðar í kjölfarið sem hafa leitt í ljós svipaðar niðurstöður.  

Fólki með þroskahömlun er að minnsta kosti fimm sinnum hættara að 

verða fyrir misnotkun en öðrum (Sobsey, 1994; MacCabe ofl., 1994).  

Það eru margir samverkandi þættir sem gera það að verkum að fólki með 

þroskahömlun  er hættara en öðrum við kynferðislegri misnotkun. MacCabe ofl. 

(1994)  bar saman annars vegar ófatlaða einstaklinga  og hins vegar einstaklinga 

með þroskahömlun sem höfðu orðið fyrir kynferðislegri misnotkun. Alvarleiki 

misnotkunarinnar hjá báðum hópunum var sambærilegur en upplifun þolenda 

var mjög ólík. Það sem greindi á milli þessa tveggja hópa var  eftirfarandi: 

 Þekking á þáttum sem varða kynfræðslu var verulega ábótavant hjá þeim 

sem voru með þroskahömlun. 

 Fólk með þroskahömlun hafði ekki eins neikvæðar tilfinningar til 

atburðarins eins og ófötluðu einstaklingarnir.  

 Fólk með þroskahömlun hafði tilhneigingu til að trúa að það hefði ekki 

rétt til að neita samræðinu.  

 Fólk með þroskahömlun upplifði kynferðislegu misnotkunina ekki jafn 

alvarlega og ófötluðu einstaklingarnir.  

Þessar niðurstöður eru í samræmi við niðurstöður Sobsey (1994). Til viðbótar 

þessu gerðu tjáskiptaerfiðleikar, skortur á ákveðni og of mikil þægð að verkum að 

fólki með þroskahömlun er í meiri áhættu (Sobsey,1994). 

Síðar hafa aðrir þættir bæst til viðbótar við þau atriði sem nefnd eru hér að 

ofan: 

 Lágt sjálfsmat og skortur á einurð til að standa á rétti sínum og láta 

skoðanir sínar í ljós. 

 Bjargarleysi, fólk þarf oft að reiða sig á starfsfólk og þjónustu þess 

ævilangt. 
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 Skortur á þekkingu, vitund eða færni til að forðast hættulegar aðstæður.  

 Hræðsla við að tilkynna og/eða takast á við aðstæður sem fylgja í kjölfar 

misnotkunar, vantrú á að þeim sé trúað og/eða ótti við að reita 

gerandann til reiði. 

 Skortur á hæfni til að greina hvenær á ekki að samþykkja kynmök.  

 Vangeta til að þekkja og greina kynferðislega misnotkun. 

 Hræðsla við að tilkynna misnotkunina eftir að hún á sér stað, jafnvel þótt 

þekking sé fyrir hendi á því sem gerðist.  

 Samviskubit eða skömm sem kemur í veg fyrir að misnotkunin sé tilkynnt. 

Óvissa um hvert megi leita, sérstaklega ef gerandinn er í valdastöðu 

(Mencap 2001). 

Þessar niðurstöður á tíunda áratug 20. aldar sem sýndu fram á háa tíðni 

kynferðislegrar misnotkunar urðu til þess að farið var kenna kynfræðslu til að 

spyrna við henni. Annar þáttur undirstrikaði enn frekar mikilvægi þessarar 

fræðslu var að á sama tíma voru HIV veiran og alnæmi orðin að vá í mörgum 

samfélögum og óttaðist fólk að útbreiðsla á þessum faraldri sem og öðrum 

kynsjúkdómum gæti orðið að víðtæku vandamáli á meðal fólks með 

þroskahömlun (Whitehouse og MaCabe, 1997; Giulio, 2003).  

 

Kynfræðsla og forvarnir 

Goðsagnirnar um kynverund fólks með þroskahömlun hafa endurspeglast í 

viðhorfum manna um að óþarfi sé að halda kynfræðslu að fólki með 

þroskahömlun, auk almennt neikvæðra viðhorfa til kynfræðslu í samfélaginu allt 

fram undir lok 20. aldar. Sóley Bender (2006) fjallar um í grein sinni Frá þögn til 

þekkingar um hvernig orðræða um kynlíf hefur breyst á síðastliðnum sjötíu árum 

hér á landi og erlendis. Þeir sem vildu leggja áherslu á að veita börnum og 

ungmennum kynfræðslu voru fordæmdir og var ríkjandi almenningsálit í íslensku 

samfélagi að kynfræðsla myndi leiða til kynferðislegrar hrösunar ungmenna. Frá 

árunum 1935-1975 voru læknar hér á landi þeir einu sem samkvæmt lögum 

máttu fræða almenning um notkun getnaðarvarna. Þessi fræðsluhöft voru rofin 
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árið 1975 með nýrri löggjöf þar sem kveðið var á um aukna fræðslu um kynlíf og 

barneignir. Smám saman fór að vaxa skilningur á nauðsyn þess að leggja áherslu 

á kynheilbrigði og ræða það á eðlilegan hátt.  

Fyrsti vísir að námskeiðum og námsefni sérstaklega ætluðu fólki með 

þroskahömlun leit dagsins ljós á níunda og tíunda áratug 20. aldar vegna 

hræðslunnar við kynferðislega misnotkun og hins vegar ótta við útbreiðslu á 

kynsjúkdómum (Giulio, G. D., 2003). Þessi námskeið þjónuðu tilgangi sínum 

misvel. Áherslan í kynfræðslunni hafði neikvæðan blæ þar sem meira var lagt upp 

úr að fræða um neikvæðar hliðar kynlífs eins og kynsjúkdóma og að kynlíf væri 

meira fyrir fólki í hjónabandi. Gagnrýnin á þessi námskeið fólst í að þau tækju 

ekki á þáttum sem fólk stóð frammi fyrir í daglegu lífi hvað varðaði almennt 

kynheilbrigði og hvernig og/eða við hverja fólk á að tjá kynferðislegar langanir 

sínar (Whitehouse og MaCabe, 1997). Talsvert hefur verið framleitt af 

kennsluefni fyrir kynfræðslu ætlað fólki með þroskahömlun og þykir sumt efnið 

vera ágætt sérstaklega ef það er nægilega myndrænt (Whitehouse og MacCabe, 

1997). Gagnrýnin á þetta kennsluefni hefur meðal annars falist í að það sé ekki 

nægilega einfalt og þjóni fyrst og fremst tilgangi sínum fyrir þá sem eru með 

væga þroskahömlun. Þá skortir einnig aðferðir til að meta árangur af fræðslunni 

(Grieveo ofl., 2006). 

Kynfræðsla fellur undir námsgreinina lífsleikni.Hún er skyldufag í 

grunnskólum og einnig á starfsbrautum í framhaldsskólum. Engu að síður virðist 

þessi fræðsla vera tilviljunarkennd og breytileg eftir kennurum og skólum að 

einhverju leiti (Priestley, 2003; María Jónsdóttir, 2005; Aðalnámsskrá grunnskóla, 

1999; Aðalnámsskrá framhaldsskóla, 1999; María Kristjánsdóttir og Guðrún 

Jakobsdóttir, 2010). Sú skólastefna sem nú ríkir nefnist skóli án aðgreiningar og 

felst í að börn með þroskahömlun og ófötluð börn stundi nám saman. 

Kennslustofan er besti staðurinn til að þjálfa félagshæfni fyrir börn og ungmenni 

með þroskahömlun. Það sem fyrir augu þeirra ber er eins og að fá meðal beint í 

æð. Þau sjá og læra viðbrögð, framkomu og tungutak jafnaldranna. Ófatlaðir 

nemendur þurfa ekki nákvæma kynfræðslu, þeir geta lesið sér til og kunna að 

lesa í umhverfið um hvað er viðeigandi og hvað ekki. Nemendur með 
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þroskahömlun sem eru í almennum bekkjum þurfa að fá mun sértækari fræðslu á 

þessum vettvangi. Það þarf að einfalda hvert atriði og setja það í samhengi við 

atburði í daglegu lífi. Þátttaka í kynfræðsla með ófötluðum skólasystkinum er 

hins vegar engu að síður mjög dýrmæt fyrir þá til þess að læra og skoða viðbrögð 

þeirra. Það getur verið einskonar upprifjun fyrir þau á námsefninu sem þau eru 

þegar búin að fara yfir (Walker, 2007; MacCharthy og Thompson, 1998).  

Að læra um þætti er snerta kynhegðun í aðgreindu umhverfi er eins og að 

læra að synda á þurru landi (Sobsey 1994). Fólk með þroskahömlun hefur ekki 

fengið næga kynfræðslu og horft hefur verið fram hjá þessari sérstöku fræðslu, 

þjálfun og stuðningi sem það þarf að fá til að fóta sig betur áfram í samfélaginu 

(Walker, 2007).  

Snemmtæk íhlutun  (e. early intervention) er hugtak sem mikið er notað 

þegar unnið er með fötluðum börnum. Eitt af grundvallarmarkmiðum 

snemmtækrar íhlutunar er að draga úr áhrifum meðfæddrar eða áunninnar 

fötlunar með því að koma í veg fyrir erfiðleika í þroska og aðlögun síðar meira. 

Rannsóknir á svið snemmtækrar íhlutunar benda ótvírætt til þess að með 

markvissum aðgerðum sé hægt að hafa veruleg áhrif á þroskaframvindu barnsins  

og draga  úr áhrifum þroskavandamála og félagslegrar aðlögunar í lífi þess 

(Tryggvi Sigurðssson, 2008).   

Áhugavert er að heimfæra þau markmið og hugmyndir sem snemmtæk 

íhlutun grundvallast á  upp á lífsleikni fatlaðra barna og ungmenna.  Því fyrr sem 

íhlutunin kemur til varðandi þætti sem snúa að því að styrkja félagshæfni og 

kynímynd barnsins því betur ætti barninu að ganga síðar meir í lífinu á þessu 

sviði.  

Víða erlendis er gott framboð af námsefni um kynfræðslu með skýrum 

myndum, verkefnum, hlutverkaleikjum eða öðrum æfingum til þess að auðvelda 

fólki með þroskahömlun að ná betri tökum á efninu. Námsefnið þarf að vera 

sértækt og sérkennsla er þess vegna mikilvæg (Grieveo ofl., 2006; Whitehouse og 

MacCabe, 1997).  
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Brown (1994) hefur bent á að einhver kröftug öfl hljóti að vera að baki því 

að ferlið til að öðlast viðurkenningu á kynverund hefur verið svona hægfæra hjá 

fólki með þroskahömlun. Aldargömul sjónarmið um að fólk með þroskahömlun 

þurfi vernd gagnvart misnotkun eða að það þurfi að bæla kynhvöt þess hafa náð 

að skjóta rótum hjá starfsfólki og foreldrum. Það sem talið er eðlilegt fyrir flest 

fólk er litið á sem ógn þegar um er að ræða fólk með þroskahömlun og 

óviðeigandi að það skuli vilja  lifa sem kynverur.  

 Jafnvel þó að starfsfólk  sé tilbúið að berjast gegn slíku hugarfari og vilji 

hjálpa fólki með þroskahömlun að eiga val er óljóst hvernig það mun síðan 

höndla þetta val og hver niðurstaðan verður. Brown (1994) telur að 

hugmyndarfæðin um gott líf og fulla samfélagsþátttöku hafi mistekist þegar 

kemur að þáttum sem varða kynverund þroskhamlaðra vegna þess að ævinlega 

sé gengið út frá því að til sé einhver ein eðlileg kynverund sem stefnt skuli að fyrir 

fólk með þroskahömlun en auk þess hafi því heldur ekki verið sköpuð tækifæri til 

að læra um hana.  

Réttindi þroskahamlaðra til að tjá kynverund sína eru ekki undanskilin í 

réttindabaráttu þeirra. Í mannréttindasáttmála Sameinuðu þjóðanna er 

sérstaklega kveðið á um þessa þætti. Í 22. gr. er fjallað um virðingu fyrir einkalífi 

og í 23. gr. er fjallað um þætti sem varða virðingu fyrir heimili og fjölskyldu. Í 

þeirri grein er meðal annars að fjallað um rétt fatlaðra til að halda frjósemi sinni, 

ganga í hjónaband og stofna fjölskyldu jafnt sem annarra (Samningur um 

réttindin fatlaðs fólks, 2007).   

Sobsey (1994) nefnir að hugtökin vald og valdefling séu lykilatriði þegar 

kemur að kynferðislegri misnotkun þrátt fyrir að það sé engin ein einföld lausn til 

sem geti komið í veg fyrir að fólk með þroskahömlun verði fyrir henni. Valdefling 

er einn mikilvægasti forvarnarþátturinn. Menntun er máttur og valdefling ávinnst 

með henni.  Menntun hjálpar fólki að læra í hverju réttindi felast, hún hefur í för 

með sér ákveðniþjálfun, sýnir hvernig megi forðast misnotkun og læra að greina 

hana, verja sig og hvert eigi að leita  eftir aðstoð í kjölfar misnotkunar. 

Menntunartækifæri og vitsmunaþroskinn skapast í gegnum reynsluna og við það 

að fá að prófa sig áfram. Allir þessir þættir ýta undir mikilvægi góðrar kynfræðslu 
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sem snýst um að þjálfa og kenna félagshæfni, greina kynferðislega misnotkun og 

njóta lífsins sem kynvera.  

Kempton (1998) lýsir vel af hverju kynfræðsla er mikilvæg fyrir fólk með 

þroskahömlun. Fötlunin sjálf gerir að verkum að fólk með þroskahömlun þarf 

sérstaklega á kynfræðslu að halda til að fá upplýsingar og þekkingu til að geta 

þroskað heilbrigð og jákvæð viðhorf gagnvart eigin kynverund. Þessu til viðbótar 

veit það oft ekki hvernig og hverja það á að spyrja um þætti sem varða 

kynhegðun og kynlíf vegna þess að það á oft erfitt með að koma orðum að því 

sem það er að hugsa. Þá getur bág lestrarkunnátta og/eða lélegt aðgengi að 

upplýsingum án hjálpar frá fullorðnum staðið þekkingunni fyrir þrifum. Vinirnir 

standa sjálfir yfirleitt í sömu sporum. Tækifærin geta líka verið fá til að prófa sig 

áfram. Þegar gagnrýnin hugsun, geta og dómgreind eru skert getur stundum 

verið erfitt að greina á milli staðreynda og ímyndunar, raunveruleika eða bábilja. 

Þessir þættir geta oft leitt til erfiðleika sem tengjast óæskilegri kynferðislegri 

hegðun sem er bein afleiðing þess að þroskahamlaðir eru ekki upplýstir eða fá 

villandi upplýsingar um kynverundina. Kynfræðsla er auk þess einskonar 

öryggisventill sem hjálpar fólki að læra að greina, gefa upplýsingar, tjá sig og er 

þannig forvörn sem stuðlar að bættu kynheilbrigði. Hún tekur á þáttum eins 

ótímabærri þungun, greiningu eigin gildismata og langana og síðast en ekki síst 

að taka ábyrgð á eigin hegðun og læra að tala um þarfir sínar á viðeigandi 

stöðum við rétta aðila.   

 

Hindranir og tækifæri á 21. öld  

Rannsóknir á eðlilegu lífi og fullri samfélagsþátttöku hafa sýnt að miklar úrbætur 

hafa átt sér stað til hagsbóta fyrir fólk með þroskahömlun. Ljóst er að líf fólks 

batnaði til muna eftir að það flutti burt af stofnun út í samfélagið og fékk aukið 

sjálfstæði (Johnson og  Traustadóttir, 2005; Guðrún Stefánsdóttir, 2008).   

Í flestum vestrænum samfélögum er talað um hinu svokölluðu fyrstu 

kynslóð (e. first geneation) en hún hefur aldrei búið á stofnun heldur lifað í 

samfélagi án aðgreiningar, alist upp hjá foreldrum sínum og margir gengið í sinn 

heimaskóla (Mårtenson, 2004; Tøssebro, 2005; Tideman, 2005). Fólk með 

þroskahömlun er sýnilegt í samfélaginu en nær samt oft ekki að verða fullgildir 
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þátttakendur og mynda tengsl eins og til dæmis við nágranna eða að taka þátt í 

þeim tilboðum sem stendur fólki til boða í samfélaginu. (Tøssebro, 2005; 

Tideman, 2005). Félagslega eru það enn einangruð á sumum sviðum. Þetta á 

sérstaklega við þegar kemur að þáttum er varða félagslega þátttöku og samveru 

með ófötluðum jafnöldrum. Fatlaðir eru oft háðir fyrirfram skipulagðri starfsemi 

eða atburðum sem þeir sækja svo sem íþróttaæfingar. Tækifærin til að kynnast 

einhverjum nýjum og prófa sig áfram til dæmis í ástarmálum eru bundin við 

staðina sem þeir sækja og það er sjaldgæft að þeir kynnist nýju fólki. Á milli 

skipulagðra tómstunda nær einmanaleikinn og félagsleg einangrun stundum að 

grafa um sig (Walker, 2007). Margt ungt fólk með þroskahömlun er útilokað frá 

stöðum sem jafnaldrar þess sækja, svo sem börum og skemmtistöðum, þar sem 

oft er stofnað til ástarsambands (Priestley, 2003). 

Tøssebro, (2005) bendir á að það séu þættir í samfélaginu sem hindra fólk 

í að öðlast reynslu og bendir á að ekki hafi fyllilega tekist að samlaga fólk með 

þroskahömlun samfélaginu, þrátt fyrir tækifærin. Viðmið sem ríkja innan 

samfélagsins eru yfirleitt mjög hefðbundin og lítið umburðarlyndi er gagnvart 

frávikshegðun þó svo að hún sé ekki skaðleg. Tideman (2005) fjallar í grein sinni 

Conquering life um að fólk með þroskahömlun eigi erfitt með að þróa varanlegan 

vinskap og það skorti oft frumkvæði til að viðhalda tengslum við aðra, lesa í 

aðstæður og læra á þau viðmið og óskrifuðu reglur sem ríkja í samfélaginu. Fólk 

með þroskahömlun þarf stuðning til að læra þessi viðmið en stuðningurinn er 

sjaldan sveigjanlegur og ekki alltaf til staðar. Mikilvægt er að skapa aðstæður og 

umhverfi fyrir fólk með þroskahömlun þar sem það lærir um þætti  sem tengjast 

til dæmis félagshæfni og kynhegðun. Það þarf að geta hist og  deilt reynslu sinni 

ásamt því að læra  hvert af öðru, finna öryggi og vera viðurkennt á eigin 

forsendum. Hliðstætt þessu má nefna að ýmsir sjálfshjálparhópar eru starfræktir 

í samfélaginu og þjóna þeim tilgangi að styðja við fólk út frá þeim forsendum sem 

krefjast stuðnings. Við lærum öll af reynslunni, með henni lærum við að takast á 

við þær áskoranir sem verða á vegi okkar og gera okkur um leið betur í stakk búin 

til þess að til að axla ábyrgð (Tøssebro, 2005).  

Samkvæmt rannsókn Mårtenson (2004) er ljóst að áskoranir og hindranir 

sem fólk með þroskahömlun stendur frammi fyrir nú á tímum hvað varðar 
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kynímynd og kynhegðun eru margar. Þrátt fyrir hugmyndafræðina um eðlilegt líf 

og fulla samfélagsþátttöku bendir Mårtenson (2004) á að starfsfólk og foreldrar 

hafi enn þann dag í dag tilhneigingu til að taka ábyrgð og stýra þáttum sem 

varðar kynhegðun fólks. Með þessum hætti er haldið við þeirri menningu og 

höftum sem viðgengst inn á sólarhringsstofnunum, við sköpum ekki aðstæður í 

námi þar sem fólki er leyft að prófa sig áfram. Þannig má segja að við stöndum 

einmitt á þeim punkti þar sem gömul og ný viðhorf mætast.  

Í niðurstöðum rannsóknar Leuter og Mihokovié (2007) kom í ljós að 

þekking á kynverund er ófullnægjandi. Niðurstöðurnar voru lakastar þegar kom 

að þáttum sem varða kynheilbrigði svo sem kynsjúkdómum og getnaðarvörnum. 

Þekking á að greina hvað er viðeigandi kynhegðun og hvað ekki sem og að greina 

hvað er félagslega viðeigandi í samræmi við venjur samfélagsins kom hins vegar 

ágætlega út. Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu skýrt til kynna að fólk með 

þroskahömlun þarf mun meiri kynfræðslu en aðrir og foreldrar þurfa einnig 

stuðning og fræðslu. Í könnun sem gerð var hér á landi á árunum 2003-2005 voru 

tekin 30 viðtöl við einstaklinga með þroskahömlun á aldrinum 18 - 50 ára til að 

kanna þekkingu á þáttum sem lúta að kynfræðslu og kynhegðun. Samhliða 

viðtölunum var lagður  spurningalisti fyrir 15 fagaðila sem bera ábyrgð á þjónustu 

fyrir fólk með þroskahömlun í mismunandi opinberum stofnunum hér á landi til 

að kanna hvernig kynfræðslu þeir veita. Niðurstöðurnar sýndu að þekking á 

einföldum staðreyndum um líkamann og samskiptum kynjanna er mjög bágborin 

og stofnanir eru langt frá því að mæta fræðsluþörfum fólks og stuðningi á þessu 

sviði (María Jónsdóttir ofl., 2005).  

Goðsögnin um eilífa barnið getur verið ljúf og foreldrar reyna eftir fremsta 

megni að viðhalda henni vegna þess að það getur verið flókið fyrir foreldra að 

horfast í augu við að fatlaða barnið þeirra sé að verða fullorðið. Það er margt sem 

það þarf að læra, einnig það sem tengist kynlífi, ábyrgð og áhættu eins og 

ofangreindar rannsóknir gefa til kynna. Það er staðreynd að fólk með 

þroskahömlun þarf á meiri leiðsögn, stuðningi og vernd að halda en ófatlaðir 

einstaklingar. Foreldrar vita best að skapa þarf börnum þeirra umgjörð á þessum 

vettvangi eins og öðrum. Ef barnið misstígur sig eða verður fyrir misnotkun 
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verður það meira á ábyrgð foreldranna að taka á því eða vinna með það áfram 

(Walker, 2007).  

MacCharthy (1999) bendir á að það sé flókið að finna jafnvægið á milli 

ofverndunar og áhættunnar. Hættan verður alltaf sú að ef fólk þarf annars vegar 

að velja á milli valdeflingar og hins vegar ofverndunar þá muni foreldrar og 

þjónustuveitendur hneigist til að taka vernd fram yfir áhættu. 

 

Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið varpað ljósi á fæðilegan bakgrunn rannsóknarinnar. 

Bernsku- og unglingsárin eru mikilvæg mótunarár í þroska kynvitundar 

manneskjunnar. Kynvitund þroskast með reynslu og í samspili einstaklings og 

umhverfis. Að prófa sig áfram í leik við mismunandi aðstæður í umhverfinu kallar 

á viðbrögð fullorðinna, jafnaldra og fleiri aðila sem eiga þátt í að móta kynverund 

barna og unglinga. Ljóst er að tækifæri barna og ungmenna með þroskahömlun 

sem reyna á þetta samspil eru mun færri en hjá ófötluðum jafnöldrum þeirra. 

Það styrkir sjálfsmyndina að eiga þess kost að vera sjálfstæður og geta lært af 

reynslunni og þess vegna er mikilvægt er að skapa börnum og ungmennum 

aðstæður til að prófa sig áfram.  

Reynt hefur verið að bæla kynvitund fólks með þroskahömlun frá örófi 

alda. Fólk var handhófskennt tekið úr sambandi, mátti ekki stofna til hjónabands 

og þörf þess fyrir kynlíf og ást var virt að vettugi. Á síðastliðnum áratugum hafa 

orðið miklar breytingar á lífi fólks með þroskahömlun. Hugmyndafræðin um 

eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku hefur haft mikil áhrif, bæði hvað varðar 

lagalega og samfélagslega þætti. Þessir þættir hafa haft verulega mótandi áhrif  á 

möguleika fólks með þroskahömlun til betra lífs. Áður fyrr ólst fólk upp aðskilið 

frá fjölskyldu sinni inni á stórum stofnunum. Nú alast flestir upp með fjölskyldu 

sinni, flytja að heiman og stunda vinnu. Þó að margt hafi áunnist má ekki láta 

staðar numið. Víða er enn pottur brotinn, sérstaklega í ýmsu sem lýtur að 

lífsgæðum fólks. Sumir fræðimenn vilja meina að ýmislegt hafi mistekist í 

hugmyndafræðinni um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku, meðal annars atriði 

er varða kynverund þeirra. Fræðsluþörf á þessum vettvangi hefur ekki verið 
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mætt sem hindrar það í að öðlast betra vald á eigin lífi. Fræðsla myndi bæta 

lífsgæði þess og gera það betur í stakk búið til að aðlagast  samfélaginu. 

 Þegar þessar aðstæður eru skoðaðar í sögulegu ljósi má segja að fyrsta 

kynslóðin sé stödd mitt á milli þess þar sem gömul og ný viðhorf mætast. 

Áskoranir á 21. öldinni birtast meðal annars í því að veita þarf fólki kynfræðslu og 

þjálfun í félagshæfni. Um leið getur það sjálft borið meiri ábyrgð á hegðun sinni 

og aðrir dregið úr ofverndun og yfirfært valdið til þess. Í næsta kafla verður gerð 

grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar, hvaða rannsóknaraðferð var beitt, 

rannsóknargögnin greind og viðmælendur rannsóknarinnar kynntir. 
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3. Aðferð  

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar og þeim 

aðferðum sem voru notaðar við öflun rannsóknargagna og greiningu á þeim. Þá 

er lýst vali á þátttakendum, takmörkunum rannsóknarinnar og þeim siðferðilegu 

álitamálum sem rannsakandinn stóð frammi fyrir. Að lokum er fjallað um 

mikilvægi rannsóknarinnar.   

 

3.1 Markmið og rannsóknarspurningar 

Með þessari rannsókn er leitað upplýsinga um upplifun og reynslu ungs fólks með 

þroskahömlun, mæðra sem eiga ungt fólk með þroskahömlun og kennara af því 

hvernig staðið er að kynfræðslu hér á landi. Einnig miðaði rannsóknin að því að 

skoða þær aðferðir sem notaðar eru til að styrkja kynvitund ungs fólks með 

þroskahömlun og hvar þau telja að skóinn kreppi. Til að nálgast ofangreind 

markmið voru settar fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

 

1. Er þroski kynvitundar hjá börnum og unglingum með þroskahömlun 

á einhvern hátt ólíkur því sem gerist  hjá ófötluðum börnum? 

2. Hvernig getur fólk með þroskahömlun styrkt  kynímynd sína?  

3. Hver eru viðhorf eftirfarandi lykilhópa til kynfræðslu fyrir fólk með 

þroskahömlun?  

a) Mæðra sem eiga ungmenni og fullorðið fólk með þroskahömlun.  

b) Ungs fólks með þroskahömlun. 

c) Sérkennara á grunn- og framhaldskólastigi. 

 

Rannsóknin afmarkast við að skoða hvernig kynfræðslu hefur verið háttað hjá 

fólki sem er á aldursbilinu 13-28 ára í dag. 

 



47 

 

Eigindleg rannsóknaraðferð 

Rannsóknaraðferðin sem var notuð er eigindleg (qualitative research method) og 

á rætur að rekja til fyrirbærafræðinnar. Slík aðferð er oft notuð til að fanga 

upplifun og skilning þátttakenda á lífi sínu og aðstæðum. Hlutverk rannsakandans 

er að reyna að skilja þá merkingu sem þátttakendur leggja í líf sitt og athafnir og 

lýsa því eins nákvæmlega og unnt er. Rannsakandinn fer á vettvang og tekur þátt 

í því sem er að gerast og öðlast þannig ákveðna þekkingu um leið og fæst 

heildstæð mynd af lífi og aðstæðum fólks. Með aðferðinni er ekki verið að afla 

tölfræðilegs yfirlits um rannsóknarsviðið sem hægt er að alhæfa út frá yfir á 

stærra þýði heldur er úrtakið lítið og reynt er að öðlast djúpan skilning á lífi og 

aðstæðum einstaklinga (Bogdan og Biklen, 2003). Eigindlegar rannsóknir byggjast 

á lýsandi gögnum og aðleiðslu (e. induction) en aðleiðsla felur í sér að 

rannsakandinn hefur ekki fyrirfram mótaða kenningar eða tilgátur heldur setur 

hann fram trúverðugar niðurstöður út frá gögnunum. Rannsóknarspurningarnar 

geta breyst á leiðinni. Við greiningu gagnanna eru fundin þemu sem unnið er 

með og út frá þeim setur rannsakandinn fram tilgátur sínar eða kenningar 

(Bogdan og Bilken, 2003; Kvale, 1996). 

Í rannsókninni var gagna aflað af vettvangi og voru tvær meginaðferðir 

eigindlegrar rannsóknarhefðar nýttar, þ.e. annars vegar opin viðtöl (e. in-depth 

interviews) og hins vegar þátttökuathuganir (e. participant observations) og 

styðja þessar aðferðir vel hvor aðra. Í opnu viðtölunum var spurt um þætti sem 

tengjast rannsókninni og viðtölin voru í formi samtals þar sem þátttakendur lýsa 

með eigin orðum lífi sínu og aðstæðum (Kvale, 1996). Auk þess voru notaðar 

myndir í viðtölum sem tekin voru við viðmælendur með þroskahömlun (Dixon, 

2002; Dixon, 2006; NHS Lothian, 2008). Í þátttökuathugun voru skoðaðar 

aðstæður á vettvangi og í kennslustund í kynfræðslu og þær aðferðir sem eru 

notaðar við þessa kennslu og upplifun nemendanna. Aðferðin byggist á að 

rannsakandinn er með þátttakendum og safnar kerfisbundið upplýsingum um 

það sem gerist í umhverfinu.  Allt sem ber fyrir augu og eyru rannsakandans er 

skráð og lýst á hlutlausan hátt án þess að hann leggi mat á það en á síðari stigum 

í rannsóknarferlinu verður það grundvöllur að ályktunum við úrvinnslu gagnanna 
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(Bogdan og Bilken, 2003; Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 

2001).  

 

Undirbúningur og val á þátttakendum 

Vinnan við rannsóknina skiptist í tvö tímabil. Fyrra tímabilið hófst í september 

2005 og lauk í desember sama ár. Þá voru tekin viðtöl við fjórar mæður og tvær 

vettvangsathuganir framkvæmdar. Seinna tímabilið hófst í mars 2009 og lauk í 

mars ári síðar, þá voru tekin viðtöl við níu einstaklinga. Á fyrra tímabilinu var 

rannsóknin tilkynnt til persónuvendar og þátttakendur valdir. Eftir viðtal og 

ábendingar frá deildarstjóra starfsbrautar í framhaldsskóla var haft samband 

símleiðis við fjórar mæður sem eiga ungt fólk með þroskahömlun sem hafði 

nýlokið námi í sérdeild framhaldskóla. Allar mæðurnar sýndu 

rannsóknarverkefninu mikinn áhuga og voru fúsar til þátttöku. Þegar kom að 

viðtölunum sjálfum hætti ein móðirin við á síðustu stundu og þurfti þá að leita að 

staðgengli hennar. Það tókst með aðstoð frá fyrrnefndum deildarstjóra. Varðandi 

vettvangsathugunina var haft samband símleiðis við yfirmenn skólanna, sem 

báðir bentu á deildarstjóra á viðeigandi sviði. Deildarstjórarnir sýndu 

rannsókninni mikinn áhuga en vildu fyrst fá samþykki viðkomandi kennara sem 

voru báðir fúsir til þátttöku.  

Á seinna tímabilinu var haft beint samband við tvo kennara, annars vegar í 

grunnskóla og hins vegar í framhaldsskóla en rannsakandi hafði haft spurn af þeir 

væru báðir mjög reyndir og áhugasamir kennarar um lífsleikni og kynfræðslu. 

Haft var samband við þá símleiðis og þeir samþykktu þátttöku. Á fyrirlestri sem 

rannsakandi hélt fyrir foreldra sem eiga unglinga með þroskahömlun var ein 

móðir sem tjáði sig um kosti þess að þroskahamlaður drengur hennar nyti bæði 

almennra úrræða og sérúrræða í tengslum við félagsþroska og fyrirmyndir. 

Áhugaverðar vangaveltur hennar urðu til þess að haft var samband við hana í 

kjölfarið til að kanna hvort hún vildi taka þátt í rannsókninni sem hún samþykkti. 

Tekin voru viðtöl við sex einstaklinga með þroskahömlun. Einn var ekki orðinn 

sjálfráða og var fengið samþykki móður hans fyrir þátttöku í rannsókninni. Val á 

tveimur viðmælendum var eftir ábendingu framhaldskólakennara og rannsakandi 
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þekkti til hinna þriggja viðmælendanna í gegnum starf sitt hjá Áss styrktarfélag 

og voru þeir fúsir til þátttöku. Haft var samband símleiðis við þá alla  og þeim sagt 

í stuttu máli frá rannsókninni og gefinn kostur á að hugsa málið í viku og jafnvel 

ræða við foreldra sína ef þeir vildu. Fimm þeirra óskuðu eftir að fá 

umhugsunartíma. Að viku liðinni þegar haft var samband aftur voru þeir allir fúsir 

til þátttöku.  

 

Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni voru 13 samtals en auk þess voru tvær 

þátttökuathuganir gerðar.  Viðmælendur voru fimm mæður sem áttu börn með 

þroskahömlun á aldrinum 13-25 ára, tveir kennarar og sex einstaklingar með 

þroskahömlun á aldrinum 17-28 ára. Val á viðmælendum miðaðist við mæður 

sem eiga börn með þroskahömlun yngri en 25 ára, kennara sem hafa reynslu í að 

kenna lífsleikni á grunn- og framhaldskólasstiginu og ungt fólk með 

þroskahömlun sem annað hvort var í grunn- og framhaldsskóla eða hafði lokið 

námi í framhaldsskóla.  

 Eins og greint var frá í inngangi hefur nöfnum viðmælenda verið breytt og 

skólar gerðir ógreinanlegir til að koma í veg fyrir að hægt sé að rekja hverjir eru 

þátttakendur í rannsókninni. Við val á vettvangi var ákveðið að skoða tvö 

skólastig til að sjá mun á námsefninu, aðferðum og kanna upplifun nemenda 

þegar verið er að fjalla um kynfræðslu. Allir viðmælendur bjuggu á 

höfuðborgarsvæðinu og voru skólarnir staðsettir þar. Börn viðmælenda, það er 

mæðranna fimm, bjuggu öll enn í foreldrahúsum. Af viðmælendunum með 

þroskahömlun, sem voru sex, bjuggu þrír enn í foreldrahúsum og þrír voru fluttir 

að heiman á sambýli. Þroskahömlun þeirra var væg og miðlungsalvarleg og áttu 

þeir allir nokkuð auðvelt með að tjá sig. Þroskahömlun barna mæðranna sem 

rætt var við var einnig miðlungs, þá kenndu þeir kennarar sem rætt var við 

börnum og unglingum sem voru með miðlungs og/eða alvarlega þroskahömlun. 

Hér á eftir er kynning á þátttakendum: 
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Alma er rúmlega fimmtug og vinnur á skrifstofu í Reykjavík. Hún er gift og 

á þrjú börn á aldrinum 20-30 ára. Dóttir hennar Kata er tvítug og með 

þroskahömlun. 

Telma er tæplega fimmtug, hún er heilbrigðisstarfsmaður. Hún er gift og á 

tvo drengi á aldrinum 19-21 árs. Jón sonur hennar er tvítugur með 

þroskahömlun. 

Rut er tæplega fimmtug. Hún er yfirmaður á skrifstofu í Reykjavík, gift og 

á fjögur börn á aldrinum 16-28 ára. Torfi sonur hennar er tvítugur með 

þroskahömlun. 

Vala er rúmlega fimmtug, hún er heilbrigðisstarfsmaður, gift og á þrjú 

börn á aldrinum 20-25 ára. Edda dóttir hennar er 23 ára, hún er með 

þroskahömlun. 

Birna er rúmlega fimmtug, hún er heilbrigðisstarfsmaður, gift og á þrjú 

börn á aldrinum 13- 20 ára. Tumi sonur hennar 13 ára er með einhverfu 

og þroskahömlun.    

Anna er  grunnskólakennari að mennt og hefur starfað við kennslu í hátt í 

tuttugu ár mest með fötluðum börnum.  Hún er rúmlega fimmtug, gift og 

á uppkomin börn. 

Guðrún er á fertugsaldri, framhaldskólakennari að mennt og hefur starfað 

yfir 10 ár við kennslu á grunn- og framhaldsskólastiginu, síðastliðin 4 ár 

með fötluðum ungmennum. Hún er gift og á 2 börn.   

Kári er 17 ára, hann býr hjá foreldrum sínum og á 2 systkini sem eru flutt 

að heiman. Hann stundar nám á starfsbraut við framhaldskóla. Kári er 

þroskahamlaður. 

Sara er tvítug, hún býr hjá foreldrum sínum og á eitt eldra systkini sem er 

flutt að heiman. Hún er að útskrifast af starfsbraut í framhaldsskóla.  

Valur er 25 ára, hann er einhleypur og býr hjá foreldrum sínum. Hann á 

þrjú systkini og eru tvö þeirra flutt af heiman. Hann útskrifaðist af 

starfsbraut í framhaldskóla árið 2005 og stundar vinnu í dag.  

Karen er 28 ára, hefur verið í sambandi en er núna einhleyp. Hún er flutt 

að heiman og býr á sambýli. Karen stundaði framhaldsnám í tvær annir 

eftir að grunnskólanámi lauk. Hún vinnur á hæfingastöð.  
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Dísa er 28 ára, hún er í sambandi og býr á sambýli.  Dísa stundaði 

framhaldsnám í tvær annir eftir að grunnskólanámi lauk. Hún vinnur á 

hæfingastöð.  

Gunnar er 28 ára, hann hefur verið í sambandi en ekki núna.  Hann býr á 

sambýli. Gunnar stundaði framhaldsnám í tvær annir eftir að 

grunnskólanámi lauk. Hann vinnur á almennum vinnumarkaði. Gunnar er 

með þroskahömlun. 

Grunnskólinn er á höfuðborgasvæðinu, í þessum skóla eru börn frá 6 ára 

aldri upp að 16 ára aldri. 

Starfsbraut í framhaldskóla er staðsett í almennum framhaldskóla á 

höfuðborgarsvæðinu. Flestir nemendur er á aldrinum 16- 20 ára. 

 

Gagnasöfnun 

Eins og áður hefur komið fram eru tvær meginaðferðir eigindlegrar 

rannsóknarhefðar opin viðtöl og þátttökuathuganir og voru báðar þessar aðferðir 

notaðar við gagnaöflunina.  

Opin viðtöl byggjast á að rannsóknargagna er aflað með beinum 

orðaskiptum rannsakanda og viðmælenda. Lagðar eru spurningar fyrir 

viðmælendur sem miða að því að hvetja þá til að tjá sig um efnið. Í opnum 

viðtölunum er viðmælandinn hvattur til að  tala opinskátt um líf sitt og hvað það 

er sem honum finnst sjálfum mikilvægt og lýsa því eins nákvæmlega og kostur er. 

Þó að viðtalið sé opið snýst það um ákveðið efni sem rannsakandinn leiðir 

umræðuna að. Þá þarf rannsakandinn að  gæta þess að vera opinn fyrir nýjum og 

óvæntum hliðum sem upp kunna að koma í viðtalinu. Samband sem myndast á 

milli rannsakanda og viðmælanda getur haft áhrif á þær upplýsingar sem fram 

koma. Með opnum viðtölum næst yfirleitt fram dýpri skilningur á lífi fólks en 

mögulegt er að ná í þátttökuathugun (Bogdan og Bilken, 2003; Kvale, 1996).  

Viðtölin í rannsókninni voru hálf opin. Stuðst var við spurningavísi og fólk 

fengið til að lýsa upplifun sinni og reynslu af ákveðnum atriðum til að varpa ljósi á 

viðfangsefnið. Í viðtölunum við einstaklinga með þroskahömlun voru þar að auki 

hafðar myndir til hliðsjónar til nánari útskýringar á því sem verið var að  spyrja 
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um. Öll viðtölin voru tekin upp og þau afrituð að þeim loknum. Í hverri afritun 

komu fram athugasemdir rannsakanda, minnisatriði og eigin hugleiðingar. 

Viðtölin voru lesin vandlega yfir og á eftir fleiri athugasemdir rannsakanda 

skráðar. Viðtölin tóku á bilinu 30-50 mínútur og öllum afritum af þeim var eytt 

eftir að búið var að skrá þau og vinna með þau. Viðtölin fóru ýmist fram á heimili 

viðmælanda, á skrifstofu rannsakanda eða á vinnustað viðmælanda. Staðsetning 

var alltaf í samráði við viðmælendur. Gott næði var til staðar.  

Þátttökuathugun felst í að viðfangsefni rannsóknarinnar er skoðað á 

vettvangi þar sem rannsakandinn tekur þátt í daglegu lífi þess sem verið er að 

rannsaka og fylgist með öllu því sem fram fer. Upplýsingarnar eru síðan skráðar 

niður á eins nákvæman hátt og kostur er að lokinni dvöl á vettvangi.  

Rannsakandinn þarf að vera opinn fyrir því sem gerist á vettvangi og miklu máli 

skiptir að hann öðlist traust þátttakenda og annarra sem geta veitt aðgang að 

gagnlegum upplýsingum (Bogdan og Bilken; 2003; Hanna Björg Sigurjónsdóttir; 

Rannveig Traustasdóttir, 2001).  

Þátttökuathuganir fóru fram í einni kennslustund, 40 mínútur í hvorum 

skóla fyrir sig þar sem fylgst var með öllu sem fram fór í kennslustofunni. Lögð 

var áhersla á að fá heildstæða mynd af því hvernig nemendur upplifðu þessa 

fræðslu og námsefnið sjálft. Þátttökuathuganirnar voru framkvæmdar fyrir og 

eftir fjórða viðtalið á fyrra tímabili gagnaöflunarinnar.  

Viðtölin og þátttökuathugarnar fóru annars vegar fram á tímabilinu 30. 

september - 30. nóvember 2005 og hins vegar á tímabilinu 15. mars 2009- 30. 

mars 2010. Í rannsókninni studdu viðtölin og þátttökuathuganirnar hvort annað.  

 

Greining gagna 

Innan eigindlegrar rannsóknarhefðar hafa þróast ólíkar aðferðir og nálganir við 

greiningu gagna eins og grunduð kenning, fyrirbærafræði, lífssaga, tilviksathugun 

og orðræðugreining. Í þessari rannsókn er stuðst við nálgun grundaðra kenningar 

(e. grounded theory). Grunduð kenning byggist á því að rannsakandinn er ekki 

með fyrirfram mótaðar kenningar heldur leyfir þeim að koma í ljós út frá þeim 

gögnum sem aflað er. Gögnin eru greind gaumgæfiega á því formi sem þeim var 

safnað og fer greiningin fram samhliða gagnaöfluninni sjálfri. Við 
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gagnagreininguna er notuð ákveðin tækni sem kallast kóðun. Í þessari rannsókn 

var annars vegar notuð opin kóðun og hins vegar öxulkóðun (Creswell, 1998; 

Kvale, 1996). 

Opin kóðun felst í að skilgreina gögnin og þau eru öll lesin yfir og fundin 

hugtök eða nafn sem lýsa gögnunum vel.  

Eftir að afritun viðtala og þátttökuathugana var lokið voru gögnin 

marglesin yfir til að draga fram hugmyndir, flokkun, merkingu og leit var gerð að 

mynstrum og samhengi.  

Í öxulkóðun eru gögnin sem fram komu í opinni kóðun samtengd og 

fundið samhengi. Að lokum eru gögnin túlkuð með hliðsjón af kenningum og 

dregnar ályktanir í niðurstöðum (Bogdan og Bilken, 2003; Strauss og Corbin, 

1998; Creswell 1998). Við greiningu rannsóknargagnanna voru tengdar saman 

aðal áherslurnar í gögnunum og út frá þeim urðu til þemu og verður fjallað um 

tvö meginþemun í niðurstöðukaflanum hér á eftir. 

 

3.2 Siðferðileg álitamál og takmarkanir 

Siðferðilegar spurningar geta verið margar í eigindlegum rannsóknum og 

rannsakandinn þarf að vera meðvitaður um þær. Mikilvægt er að velta fyrir sér 

áður en hafist er handa um gildi rannsóknarinnar og hverjum hún eigi að gagnast. 

Þá er jafnframt mikilvægt að huga að hvort hún geti hugsanlega skaðað einhvern 

eins og til dæmis rannsakandann sjálfan eða viðmælendur. Upplýst samþykki er 

lykilatriði í siðferði rannsókna og felur í sér rétt þátttakandans til að vita að verið 

sé að rannsaka hann, um hvað rannsóknin snýst og hvaða tilgangi hún þjónar. 

Einnig þarf að vera ljóst hvort einhver hætta sé á að þátttakendur geti með 

einhverju móti skaðast af þátttöku (Bogdan og Bilken, 2003, Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006).  

Ísland er lítið samfélag og það getur reynst erfitt að koma í veg fyrir að 

fólk þekkist en mikilvægt er að gæta þess að gera gögnin eins 

ópersónugreinanleg og hægt er. Koma þarf í veg fyrir að fólk hljóti skaða vegna 

þátttöku sinnar í rannsókninni.  Fólk með þroskahömln tilheyrir minnihlutahópi 

sem er fremur fámennur á Íslandi og því auðveldara en ella að rekja hverjir voru 
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viðmælendur rannsóknarinnar (Rannveig Traustadóttir, 2003; Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir 2006).  

Þegar fólk með þroskahömlun tekur þátt í eigindlegum rannsóknum getur 

það stundum krafist annars konar nálgunar af hálfu rannsakandans en gagnvart 

öðru fólki og geta því aðferðafræðilegir erfiðleikar og álitamál verið fleiri en ella. 

Ein ástæðan getur verið tjáningarerfiðleikar og skortur á hugtakaskilningi 

viðmælenda. Málfar þarf að vera einfalt og  spurningar stuttar en gæta þarf þess 

að viðtalið verði ekki í formi yfirheyrslu. Þá getur einnig verið gagnlegt að nota 

myndir eða önnur hjálpartæki til að auðvelda fólki að skilja og tjá sig (Hanna B. 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; Booth og Booth, 1996). Í 

eigindlegum rannsóknum er lykilatriði að samskiptin milli rannsakenda og 

þátttakenda séu góð og það myndist traust eins og áður hefur komið fram. Þetta 

á ekki síst við þegar fólk með þroskahömlun á í hlut (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2006).  

Viðmælendur í rannsókninni sem voru með þroskahömlun gátu tjáð sig 

ágætlega og voru frekar opnir og viðtölin gengu vel fyrir sig. Það hjálpaði 

viðmælendunum sem voru með þroskahömlun að hafa myndir til hliðsjónar um 

þá þætti sem verið var að spyrja um. Það auðveldaði þeim að svara 

spurningunum sem voru lagðar fyrir þá auk þess sem það dýpkaði samræðurnar 

frekar. Með myndir til hliðsjónar gátu viðmælendur betur gert grein fyrir 

viðhorfum sínum og upplifun sinni af kynfræðslu. Myndanotkun stuðlaði þannig 

að auknum áreiðanleika rannsóknarinnar. 

Í eigindlegum rannsóknum er rannsakanda oft ráðið frá því að skoða sinn 

starfsvettvang en hér stóð rannsakandinn frammi fyrir þeim siðferðilega vanda 

að skoða efni sem hann er vel kunnugur. Þá getur verið erfitt að vera 

skoðanalaus og er sjálfskoðun því mikilvæg. Rannsakandinn þarf að vera 

meðvitaður um skoðanir sínar allan tímann til að þær endurspeglist ekki í 

gagnaöfluninni og gagnagreiningunni. Það reynir sérstaklega á að sýna hlutleysi 

og vera meðvitaður um eigin viðhorf og fordóma þegar kemur að vinnslu gagna. 

Þá er grundvallaratriði að vinna hlutlægt og skrá eigin viðbrögð í gögnin sjálf 

(Bogdan og Bilken, 2003).  
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Tengsl rannsakanda við viðmælendur voru mismunandi mikil. Við 

mæðurnar höfðu ekki verið nein tengsl en rannsakandi vissi deili á börnum 

þeirra. Það hafði ákveðna kosti frekar en galla í för með sér vegna þess að þetta 

gaf tækifæri á að spyrja dýpra og setja í samhengi upplifun, umhverfi og 

aðstæður sem börn þeirra búa við. Kennarana þekkti rannsakandi hvorki 

persónulega né hafði hugmyndir um þær aðferðir eða námsefni sem þeir notuðu 

við kennsluna. Rannsakandi þekkti tvo af sex viðmælendum sem voru með 

þroskahömlun og telur það hafa verið kost vegna þess að ákveðið traust var þá 

fyrir hendi. Í heildina telur rannsakandi kostina fleiri en galla við að þekkja vel til í 

málaflokki fatlaðra. Að skoða eigin vettvang og leita svara við þeim þáttum sem 

vekja upp spurningar í starfinu er liður í þekkingarferlinu og faglegri þróun til að 

dýpka eigin skilning og mæta þörfum fólks betur. 

 Allir þátttakendur virtust segja hreinskilnislega frá upplifun sinni, reynslu 

og skoðunum og verður leitast við að endurspegla frásögn þeirra hér á eftir.  

 

Þagnarskylda og trúnaður 

Öllum þátttakendum var gerð grein fyrir því að upptökum af bandi yrði eytt eftir 

afritun og eins öllum skrifuðum gögnum þegar vinnslu verkefnisins væri lokið. 

Eins og áður segir voru öllum viðmælendum gefin ný nöfn og staðháttum breytt 

til að ekki væri hægt að rekja hverjir ættu í hlut. Viðmælendur skrifuðu undir 

upplýst samþykki. Leitað var eftir samþykki forráðamanns eins viðmælenda þar 

sem hann var  undir lögaldri. Þá fengu allir sem tóku þátt í rannsókninni 

upplýsingar um rannsóknina og um mikilvægi þátttöku þeirra.  

 

Mikilvægi rannsóknarinnar 

Mikilvægi rannsóknarinnar felst í að afla upplýsinga um þætti sem ekki hafa verið 

rannsakaðir áður með sama hætti hér á landi að undanskilinni könnuninni sem 

nefnd var í inngangi, Ég er til, þess vegna elska ég (María Jónsdóttir, 2005). 

Niðurstöður hennar gáfu til kynna að þekkingu fólks með þroskahömlun á 

staðreyndum sem varða kynverund og kynheilbrigði sé verulega ábótavant auk 

þess sem kynfræðsla er tilviljunarkennd. Athyglisvert var að skoða hvort 
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niðurstöður þessarar rannsóknar gæfu svipaða eða sambærilega niðurstöðu til að 

ganga úr skugga um hvort efla þurfi kynfræðslu frekar. Ef niðurstöður 

rannsóknarinnar sýna sambærilegar niðurstöður er hér því um nýsköpun að 

ræða. Þetta felst í að vekja þurfi athygli fagfólks á að huga þurfi jafnframt að 

stuðningi við fjölskyldur fólks með þroskahömlun og ráðgjöf varðandi þætti sem 

varða kynverundina. Annar ávinningur þessarar rannsóknar er að hún gæti átt 

þátt í að stuðla að breyttum viðhorfum til kynfræðslu fyrir fólk með 

þroskahömlun og skilningi á að þessa fræðslu þurfi að auka. 

 

Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið fjallað um framkvæmd og aðferðir rannsóknarinnar. 

Greint var frá undirbúningi hennar, vali á þátttakendum og tengslum við þá. Þá 

var fjallað um gagnaöflun og hvaða aðferðir voru nýttar við gagnagreininguna. 

Ennfremur um takmarkanir og siðferðileg álitamál sem rannsakandinn stóð 

frammi fyrir og hvað þarf að hafa sérstaklega í huga þegar tekin eru viðtöl við fólk 

með þroskahömlun. Einnig var þáttur um trúnað og þagnarskyldu reifaður og að 

lokum var mikilvægi rannsóknarinnar áréttað. Í næstu tveimur köflum verður 

greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar. 
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4.  Niðurstöður 

Niðurstöðukaflinn skiptist í tvo hluta. Fyrri hlutinn fjallar um reynslu mæðranna 

varðandi stuðning og ráðgjöf í tengslum við kynþroska og kynhegðun barna þess. 

Skoðað verður í hverju áhyggjur mæðranna felast og hvernig brugðist hefur verið 

við þeim. Næst er greint frá upplifun mæðranna á skilningi fullorðinna barna 

þeirra á mikilvægum hugtökum er varða samskipti. Ennfremur verður greint frá 

reynslu og skoðun mæðranna á kynlífi fullorðinna barna þeirra. Að lokum verður 

fjallað um skilning og viðhorf ungu viðmælandanna til kynfræðslu og leiðir til 

valdeflingar.  

Í seinni hlutanum verður vikið að skólaumhverfinu; hvernig verið er að 

sinna kynfræðslu fyrir börn og ungt fólk á grunn- og framhaldsskólastigi frá 

sjónarhorni kennara, nemenda og mæðra. Þá er fjallað um hvernig kynfræðsla 

sem námsgrein hefur þróast innan skólakerfisins og um fyrirmyndir.  Greint er frá 

upplifun kennara, nemenda og mæðra á námsefninu sjálfu og þeim 

kennsluaðferðum sem eru viðhafðar. Loks er fjallað um upplifun og reynslu 

mæðra og kennara á samstarfi og upplýsingaflæði milli heimils og skóla. 

 

4.1 Stuðningur og ráðgjöf 

Allar mæðurnar áttu 2-4 börn. Þær voru sammála um að þær hefðu ekki haft 

áhyggjur af ófötluðu börnunum sínum þegar þau gengu í gegnum 

kynþroskaskeiðið né hafi þær þurft að fræða þau sérstaklega, ólíkt því sem var 

raunin með fötluð börn þeirra. Þetta birtist annars vegar í því að það þurfti að 

setja fötluðu börnunum mörk og hins vegar að fræða þau um það sem var að 

gerast í líkama þeirra. Mæðurnar sögðu að það sem greinir á milli fötluðu 

barnanna og ófatlaðra systkina þeirra sé að hjá þeim ófötluðu gerist þetta 

sjálfkrafa: Þau læra í gegnum félagana, af sjónvarpinu og lesa sig til og spyrja vilji 

þau vita eitthvað eða verða sér úti um upplýsingarnar með einhverjum öðrum 

hætti. Þau skilja hvað er að gerast og vilja helst ekki fá þessar upplýsingar frá 

foreldrunum. Fötluðu börnin spyrja hins vegar ekki. Þau eru frædd. Fæst vita þau 

hvað er að gerast og átta sig ekki á því að þessar líkamlegu breytingar sem eiga 
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sér stað kalla á breytta hegðun af þeirra hálfu og að þau sýni aðra framkomu en 

þau eru vön í umhverfinu. Telma sagði: 

 

Þegar það kemur að kynþroskanum þá er einhvern veginn ekki 

neitt ... þetta kynþroskatímabil og allt sem snýr að kynhegðun 

finnst mér....sko.. rosalega erfitt. Í rauninni er þetta kannski hvað 

erfiðast, allt frá því að hann fæddist. 

 

Allar mæðurnar þurftu sjálfar að leiða börn sín í gegnum fræðslu sem fylgir 

kynþroskanum, svo sem að undirbúa dætur sínar fyrir blæðingar og setja 

drengjunum stíf mörk í tengslum við sjálfsfróun. Allar þurftu þær einnig að kenna 

hvað er einkarými og hvað er almannafæri, hvar maður gengur um nakinn, hvar 

ekki og þess háttar. Þær upplifðu sig mjög einar með áhyggjur sínar af því hvernig 

þær ættu að styðja börn sín. Þær vissu ekki hvort börn þeirra fengju kynfræðslu 

eða ekki. Ákveðin þögn ríkti um kynfræðslu eins og hún væri tabú.  Enginn 

minntist á fræðsluefni við þær né benti þeim á hvernig þær gætu nálgast efni um 

kynfræðslu til að styðjast við og þær spurðu ekki. Þetta kom einnig fram í frásögn 

Birnu sem á dreng sem nú er í almennum bekk í grunnskóla. Þetta gefur skýra 

vísbendingu um að ekki hafi orðið umtalsverðar breytingar á stuðningi við 

foreldra hvað varðar kynfræðsluna. Birna, Telma og Rut þurftu allar að gefa 

sínum drengjum mjög skýr skilaboð um hvar og hvenær mætti fikta við typpið og 

þurftu í byrjun oft að minna þá á að fara inn í herbergi þegar þeir byrjuðu að 

fikta. Einnig þurfti að gefa þeim skýr skilboð um hvar þeir mættu ekki ganga um 

naktir. Þeir lærðu allir þessar reglur en það tók þá ákveðinn tíma. Þetta tímabil 

reyndi á eins og Telma sagði:  

 

Ég óttaðist á tímabili að hann myndi fara að snerta sig inni í stofu eða þar 

sem væri annað fólk...Guð.  Sem betur fer gerðist það aldrei og hann 

lærði þetta alveg.  
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Í uppeldi á sínum dreng sagðist Birna leggja mikla áherslu á að kenna honum ekki 

eingöngu hvar hann megi ekki vera ber eða snerta sig heldur einnig hverjir mega 

ekki snerta typpið á honum. Hún sagði: 

 

Hann verður að læra það strax hverjir megi ekki snerta hans 

einkasvæði þannig að hann viti strax frá upphafi að það er ekki 

neinn á þessum tímapunkti sem má snerta hans kynfæri. Ég læt 

hann sjálfan þurrka þetta svæði og rassinn eftir bað. Hann er sá 

eini sem má snerta það. Hann skilur það vel núna. Þetta er ekki 

komið til af ástæðulausu að ég hef lagt svona mikla áherslu á að 

hann læri hverjir mega snerta einkasvæði hans og hverjir ekki. 

Hann hefur orðið ítrekað fyrir kynferðislegri áreitni af hálfu stúlku 

sem er einnig með þroskahömlun og á svipuðum aldri og hann. Ég 

er nánast viss um að hún er ekki að fá þessa fræðslu heima hjá sér, 

hvar og hverja má snerta og ekki fær hún hana í skólanum. 

 

Mæður stúlknanna sögðust hafa þurft og þurfa enn, að styðja dætur sínar í 

tengslum við blæðingar. Völu fannst þetta ekki mikið vandamál. Hún er 

heilbrigðisstarfsmaður og hafði góðan aðgang að myndum og hentugu 

fræðsluefni sem hún fór sjálf í gegnum með dóttur sinni. Báðar, það er Vala og 

Alma, telja að það þurfi samt alltaf ákveðið utanumhald í kringum blæðingarnar. 

Vala sagði:  

 

Dóttir mín er mjög nákvæm, hún vill enn þann dag í dag, þrátt fyrir að hún 

sé komin yfir tvítugt, vita á hvaða degi hún byrjar, á hvaða degi hún hættir 

og helst klukkan hvað. 

  

Það sem báðar mæður stúlknanna óttuðust voru mörk dætra þeirra í samskiptum 

við  ókunnuga. Dætur þeirra eiga það sameiginlegt að vera mjög opnar og 

tilbúnar að spjalla við hvern sem er en það veldur báðum mæðrunum áhyggjum.  
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Ofverndun  

Í frásögn mæðranna mátti greinilega merkja ótta við að börnin þeirra gætu orðið 

fyrir misnotkun. Því væri mikilvægt að þau kynnu að velja og hafna út frá eigin 

forsendum. Vala sagðist markvisst vera búin að segja dóttur sinni við hverja hún 

megi spjalla og hverja ekki. Jafnframt hvaða viðbrögð hún eigi að sýna ef einhver 

ókunnugur býður henni far eða kallar á hana. Þrátt fyrir að hún sé búin að fara 

margoft yfir þetta með henni er hún engu að síður áhyggjufull þegar hún veit af 

dóttur sinni einni að fara á milli staða með almenningsvögnum. Vala sagði: 

 

Ég er reyndar alltaf hrædd og ég er mjög stressuð gagnvart umhverfinu, 

að hún geti orðið fyrir misnotkun, að það sé einhver sem geti lokkað 

hana. Ég fylgist mjög vel með henni.  

 

Alma sagði hins vegar:  

 

Dóttir mín talar við alla og vinkar öllum sem hefur leitt til þess ég 

varð að láta hana hætta að taka strætó. Ég get ekki heldur leyft 

henni að fara í Hitt húsið, þar er hún alveg eftirlitslaus og maður 

veit aldrei hvað getur gerst þar. 

 

Anna leggur áherslu á að nemendur sínir þurfi að læra að beita röddinni og sýna 

vald sitt með henni. Það sé ekki nóg að halda fyrirlestur um efnið heldur byggist 

þetta á að æfa þau. Þau verði að vita hvernig þau eigi að bregðast við ef þau 

lenda í hættulegum aðstæðum. 

Eins og fram kom hér á undan hefur sonur Birnu orðið fyrir kynferðislegri 

áreitni og er henni mjög í mun að hann læri að verja sjálfan sig. Mæður ungu 

mannanna höfðu einnig áhyggjur af að synir þeirra myndu láta stjórnast af öðrum 

og væru þátttakendur í einhverju sem þeir vildu kannski ekki sjálfir, lentu jafnvel í 

ástarsambandi sem þeir vildu ekki vera í, heldur létu aðra stjórna sér. Þær voru 

allar sammála um að þetta snúist ekki eingöngu um að það þurfi að vernda þau 

fyrir hættum í umhverfi þeirra heldur sé einnig skortur á skilningi hjá þeim á 

sumum þáttum eða þau ruglist á merkingu sumra hugtaka. Mæðurnar vildu 
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meina að mögulega væru þau sem eru orðin fullorðin í dag betur sett ef næg 

fræðsla hefði verið fyrir hendi þegar þau voru yngri.  

Guðrúnu finnst að það sé þó nokkur ofverndun í gangi. Sumum foreldrum 

finnst virkilega erfitt að horfast í augu við að börnin þeirra eru ekki lengur lítil 

börn og þeim finnst flókið að sleppa af þeim hendinni. Það hefur komið fyrir að 

þeir vilja jafnvel fá að vera með börnunum sínum á skólaböllum en þessir 

foreldrar eru samt mjög meðvitaðir um að þeir þurfa að draga sig í hlé þó að þeir 

sé ekki alveg tilbúnir til þess. Þetta er ekki auðvelt fyrir þá. Guðrún sagði einnig: 

 

Það sem mér finnst mikilvægt er að nemendur mínir læri sjálfir að 

setja sér markmið en yfirleitt eru það foreldrarnir sem eru búnir að 

setja þeim markmið og þeir sjá um að þeim sé framfylgt í stað þess 

að leyfa þeim sjálfum að spreyta sig.  Ég hef sko...stundum þurft 

að tala við foreldrana um að börnin þeirra séu að æfa sig í að ná 

færni á eitthverjum ákveðnum hlutum  og þeir eigi ekki grípa inn í. 

Eitt foreldri sagði við mig... „Ég er svo pjöttuð, ég vil ekki að þetta 

gleymist“. Ég svaraði því að þetta verði að fá að gleymast – annars 

lærir hann ekki. Ég mun gagnrýna hann ef hann hefur ekki lagað 

þetta. Við þurfum öll að vera meðvituð um að hann er að reyna að 

ná tökum á þessu og langar til þess. Við verðum að gefa honum 

tækifæri til að spreyta sig, annars lærir hann þetta ekki. 

 

Vinur eða kærasti?  

Allar mæðurnar sögðu að skilningur á hugtökunum vinur eða kærasti/kærasta 

vefðist fyrir börnunum sínum og þau ættu erfitt með að skilja muninn á þeim og 

hvað í þeim fælist. Að eiga kærasta/kærustu er eitthvað sem skiptir þau mjög 

miklu máli. Þau tala flest um að þau eigi kærasta/kærustu eða langi til þess að 

eignast kærasta/kærustu. Áhuginn fyrir þessu umræðuefni kom einnig fram í 

þátttökuathugunum. Af frásögn mæðranna má ráða að þrátt fyrir að þau eigi 

kærasta/kærustu virðist samt stundum vera í lagi að kyssa annan inn á milli. Þau 

átta sig ekki á hvað felst í hugtakinu og hvað er tryggð eða hollusta við 
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kærastann/kærustuna. Þetta veldur mæðrum áhyggjum og þær vita ekki hvernig 

á að höndla þetta. Dóttir Ölmu talar mikið um kærasta. Alma sagði:  

 

Hún á ekki kærasta en sko..hún vill eignast heilbrigðan kærasta og bendir 

stundum á hina og þessa og segir þá vera kærasta sína og ég leyfi henni 

það bara.  

 

Rut hafði eftirfarandi að segja: 

 

Það er eins og þau viti ekki hvað megi ganga langt og hvað felist í 

hugtakinu að eiga kærasta. Torfi virtist ekki kippa sér upp við það 

þó að kærasta hans kyssi annan strák, hún er samt kærastan hans 

áfram. Hann áttar sig ekki á að kossar eru ekki á milli vina, heldur 

eingöngu á milli para. Kærasta er einhver kona sem þú ert að kyssa 

og það er eitthvað meira en að halda í höndina á henni, en hann er 

að reyna að fá botn í þetta sjálfur hugsa ég. Hann skilur samt ekki 

mörkin, hvenær er einhver kærasta manns og hvenær ekki. 

 

Vala sagði: 

 

Dóttir mín gerir sér ekki alveg grein fyrir skuldbindingunni sem það 

þýðir að vera par, hún á kærasta. Ég veit til að hún hefur verið að 

kyssa annan strák, vin sinn og mér líður mjög illa yfir því, 

sérstaklega ef hún heimsækir hann, þá verð ég  sko  áhyggjufull. Ég 

hringi og yfirheyri hana um hvað þau voru að gera, hvort hann hafi 

verið einn heima og þess háttar sko sko.  Ég er mjög hrædd um að 

eitthvað gerist. Þegar ég ætla að fara að ræða við hana um 

samband sitt við aðra stráka, til dæmis þennan sem ég veit til að 

hún hefur kysst, verður hún fúl. Ég finn það að þetta er eitthvað 

sem ég kann ekki og get ekki alveg höndlað.  
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Hvenær er rétti tíminn fyrir kynlíf? 

Greina mátti áhyggjur hjá mæðrum ungu kvennanna í tengslum við 

getnaðarvarnir og hvenær væri tímabært að þær hæfu samlíf. Önnur dóttirin var 

í föstu sambandi. Báðar mæðurnar óskuðu þess engu að síður að dætur þeirra 

eignist sinn lífsförunaut. Áður en þær myndu hefja samlíf væri nauðsynlegt að 

þær væru byrjaðar að nota getnaðarvörn. Þær upplifðu jafnframt báðar að dætur 

þeirra væru ekki alveg með á nótunum og skildu ekki alveg hvað fælist í því að 

eiga kærasta og lifa kynlífi. Vala sagði: 

 

Ég vissi ekki að hún ætti kærasta, kennarinn hennar sagði mér það  

þegar hún var 15 ára. Hún segir að hann sé svo sætur og sexý  og 

ég veit ekki hvað hún er að meina með orðinu sexý.... hann kemur 

í heimsókn einn laugardag annan hvern mánuð. Ég þarf að setja 

mig í ákveðnar stellingar áður en kærastinn kemur, ég get ekki 

hugsað mér að það gerist eitthvað. Hann heldur utan um hana og 

maður sér einn og einn koss. Ég finn ofboðslega streitu gagnvart 

þessu. Þegar þau eru hérna, þá vakta ég þau og ég leyfi þeim ekki 

að vera einum á bak við lokaða hurð. Mér finnst allt í lagi þó að 

Edda njóti kynlífs en hvernig við eigum að hafa þetta veit ég ekki. 

 

Vala sagði að þetta væri góður strákur og að hún hefði ekkert á móti honum, þau 

væru búin að vera par í meira en 6 ár. Þau væru hins vegar ekki byrjuð að sofa 

saman. Hún segir hana fyrst verða að byrja á getnaðarvörn og sagðist hafa rætt 

það við kvensjúkdómalækninn sinn.  Vala sagði: „Ég er ekki tilbúin alveg strax en 

hún flytur ekki burt úr minni umsjá fyrr en þetta er gjörsamlega orðið tryggt“.  

Alma sagðist ekki vera viss um hver skilningur dóttur sinnar væri í 

tengslum við kynlíf. Þegar það koma senur í kvikmyndum þá segir hún að fólkið 

sé að gera „úll la la“.  Hún veit ekki hvað dóttir hennar myndi vilja ganga langt. 

Hún veit um atvik þar sem dóttir hennar og ungur maður sem er vinur hennar 

voru komin úr nánast  öllum fötunum. Hún veit ekki hvað hefði gerst ef þau 

hefðu ekki verið gripin en þau voru bara forvitin og vildu skoða. Hún taldi það   
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vanrækslu hjá starfsfólkinu að passa ekki betur upp á þau. Með getnaðarvarnir er 

hún ekki alveg viss og hefur rætt þetta við sinn kvensjúkdómalækni. Alma sagði: 

 

Að senda dóttur mína í ófrjósemisaðgerð er flókið þar sem það 

þarf að svipta hana sjálfsforræði fyrst. Svo gæti pillan farið illa í 

hana  - sko maður veit aldrei - erfitt fyrir hana og allt það sko..að 

átta sig á aukaverkunum.  Ég veit heldur ekki hversu langt hún vill 

ganga, allt í lagi að kyssa. Kata hefur væntingar um framtíðina. Hún 

hefur sína drauma, hún segist ætla að gifta sig, eignast börn en 

hún veit ekki hvernig þau eru búin til og því  síður hvernig þau 

koma út. 

 

Þegar Alma var spurð hvort hún sæi dóttir sína fyrir sér í sambúð fannst henni 

það erfið spurning og var ekki alveg viss. Hún sagði:  

 

Enginn er fæddur til að vera einn og þau ekki heldur. Ég óska henni þess 

að hún muni eignast mann, ég myndi alveg styðja hana í þessu. Hún vill 

flytja og búa nálægt vinum sínum – ekki okkur! Hún samsamar sig þeim.  

 

Sjónarhorn þeirra Rutar og Telmu var annað: Þær voru tilbúnar að eignast 

tengdadætur svo framarlega sem drengir þeirra yrðu hamingjusamir. Þeim fannst 

það eðlilegur hlutur en voru ekki að spá í atriði eins og getnaðarvarnir þó að þær 

skiptu vissulega miklu máli. Þeirra áhyggjur fólust í hvort þeir létu hjartað ráða 

för í vali á lífsförunaut. Þeir þyrftu sjálfir að hafa eitthvað um það að segja og að 

einhver kona myndi ekki ákveða að hún ætlaði að verða konan í lífi þeirra. Telma 

sagði að sonur hennar ætti kærustu, hann segði það sjálfur. Hún sé ári yngri og 

talsvert meira fötluð en hann, hann hefur lítið talmál og hún einnig.  

Hún sagði:  

 

Ég hef séð þau tilsýndar og þau eru ósköp sæt saman. Hann  er mjög 

góður við hana. Ég myndi svo vilja óska þess að hann fengist til að bjóða 

henni heim. Af hverju hann vill það ekki veit ég ekki. Ég velti líka fyrir mér 
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stöðu minni ef hann myndi vilja bjóða henni, myndi mamma hennar leyfa 

það? Væri í lagi að ég leyfði þeim að loka hurðinni? Ég hef svona áhyggjur 

af þessu ...það   það getur þetta bjargast hjá honum og hvað eigum við 

mikið að vera að vasast í þessu? Þetta er mjög flókið hlutverk fyrir okkur 

foreldrana, hversu langt eigum við að ganga í að styðja þau og svo eru 

ekkert allir sammála - það þarf samt að gera eitthvað. 

 

Þær Rut og Telma voru sammála um að stundum væru hlutirnir erfiðir 

viðureignar og erfitt að framfylgja boðum og bönnum um hvar kynlíf mætti eiga 

sér stað, það væri til dæmis bannað í skammtímavistunum. Allt umhverfið í 

kringum þetta væri svo flókið. Tækifærin til að hittast væru sjaldgæf og þau fái 

litla félagslega örvun frá umhverfinu. Stöðugt þurfi að vera að leita eftir tilboðum 

til að rjúfa félagslega einangrun þeirra, þó margt ágætt sé engu að síður í boði. 

Rut sagði:  

 

Sonur minn var skotinn í einni en hún fær bara aldrei að fara neitt þannig 

það eru engin tækifæri fyrir þau til að hittast. Það sem minn son skortir er 

ákveðinn sjálfstyrking og ákveðni. Hann þarf að fá þjálfun frá einhverjum 

öðrum en okkur í fjölskyldunni og læra meira um ástina. Hann þarf að 

vera sterkur og geta valið sjálfur og sagt: Hvað vil ég?  Hann á ekki að 

þurfa að vera með einhverri sem bara ákveður það fyrir hann. Hann lætur 

þær bara „taka sig“, þær eru mjög ákveðnar sumar þessara kvenna og 

hringja bara. Ég er alltaf að ræða þetta við hann. Ef hann er spurður hvort 

hann vilji vera kærasti einhvers, þá segir hann bara já, nánast 

umhugsunarlaust.  

 

Hjá öllum mæðrunum kom fram að tilfinning þeirra væri stundum eins og 

foreldrar beggja aðila þyrftu að tala saman og gefa samþykki sitt áður en börnin 

þeirra myndu byrja að sofa saman. Það sé oft óljóst hvar mörkin liggi og hvar 

afskiptum þeirra skuli ljúka. Þær voru allar sammála um að þær þyrftu stuðning í 

tengslum við þetta ferli. Þær vilja fræðslu fyrir sig og börnin sín. Skólar og fagfólk 

þurfi að koma sterkar inn í þessa umræðu. 
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Í kaflanum hér á eftir verður skoðuð upplifun unga fólksins í tengslum við 

kynfræðslu og lífsleikni, hvar skóinn kreppir helst og um mögulegar leiðir til 

valdeflingar hjá unga fólkinu. 

 

Skilningur og valdefling  

Í viðtölunum við unga fólkið voru hafðar myndir til hliðsjónar við suma þætti sem 

verið var að spyrja um. Fyrst var spurt um þekkingu þeirra á líkamanum og 

kannað hvort þau væru búin að læra um helstu líkamssvæðin. Fimm af sex 

viðmælendum áttu erfitt með að greina hvað væru einkasvæðin á líkamanum. 

Einn viðmælendanna var í sambandi og tveir þeirra höfðu áður verið í föstu 

sambandi. Þegar spurt var út í þætti sem vörðuðu kynheilbrigði, eins og til dæmis 

um getnaðarvarnir og kynsjúkdóma, var þekking þeirra verulega takmörkuð 

nema hjá einum viðmælandanum. Allir höfðu heyrt um smokkinn og þrír þeirra 

vissu að smokkurinn er til að koma í veg fyrir að konan verði ólétt en aðeins einn 

áttaði sig á að hann gæti einnig komið í veg fyrir kynsjúkdóma. Þá voru tveir af 

sex viðmælendum ekki vissir um hvernig börnin yrðu til. Að lesa í tvær myndir, 

annars vegar þar sem sýnt var fólk sem hafði samfarir og hins vegar þar sem 

nauðgun átti sér stað, reyndist tveimur viðmælendum flókið en þeir gátu ekki 

greint á milli hvor myndin sýndi ofbeldi. Þegar rætt var um muninn á kunningja, 

vini og kærasta/kærstu, reyndist það flókið fyrir fjóra af sex viðmælendunum. 

 Allir viðmælendur höfðu áhuga á að ræða um ástina og þeir vissu að það 

gæti stundum reynst flókið að eignast kærasta/kærustu. Þau voru öll sammála 

um að þau vildu læra miklu meira um ástina en þau vissu nú þegar. Sara sagði: 

„Ég er ekki alveg tilbúin fyrir að eignast kærasta strax, það er svo margt sem ég 

þarf að læra fyrst, það er best að bíða aðeins“. Þegar hún var spurð nánar út í 

eftir hverju hún væri að bíða, átti hún ekki svar við því. Dísa er nýbyrjuð í 

sambandi með manni sem býr á sama sambýli og hún. Hún taldi engu að síður að 

það hafi  verið erfitt fyrir hana að eignast kærasta af því að hún mætti aldrei fara 

neitt ein, vegna þess að hún gleymdi sér stundum og færi að tala við fólk sem 

hún þekkti ekki. Hún sagðist þurfa að læra að hætta því. Ef hún lærði það gæti 

hún farið ein út sem væri gott. 
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Skýrt kom fram í ummælum og viðhorfum hjá öllum viðmælendunum sem 

eru með þroskahömlun að þeir hafa sínar vonir, væntingar og þrár um að hitta 

sinn lífsförunaut. Einnig mátti greina tilfinningu þeirra fyrir því að það væru 

einhverjir aðrir sem þyrftu að ákveða hvenær væri rétti tíminn en sú upplifun 

virtist þó ekki vera neikvæð. Þá mátti greina að þeim fannst tækifærin til að 

kynnast nýju fólki væru frekar takmörkuð.  

 Hugmyndir um sjálfstæði og sjálfstæðar ákvarðanir virtust ekki vera 

viðmælendum ofarlega í huga. Þeir virtust frekar reiða sig á hugmyndir annarra, 

hvað öðrum finnst og það sé í höndum annara að taka ákvarðanir fyrir þá. Af 

þessu má draga þá ályktun að til þess að þeir verði betur í stakk búnir til að taka 

sjálfstæðar ákvarðanir, séu sjálfstyrking og valdefling lykilþættir sem þarf að huga 

betur að í uppeldi og fræðslu.  

 

4.2 Kynfræðsla í grunn- og framhaldskólum  

Kynfræðsla er hluti af lífsleiknikennslu í grunn- og framhaldsskólum landsins. 

Umfang kennslunnar á þessum tveimur skólastigum virðist að hluta til vera undir 

kennurum komið, samanber það sem kom fram í svörum Önnu, sem kennir 

nemendum í grunnskóla, og Guðrúnar sem kennir á starfsbraut í framhaldsskóla. 

Báðar eru þær mjög áhugasamar um kennsluna og leggja mikið upp úr henni og 

finnst auk þess mjög skemmtilegt að kenna þessa námsgrein. Anna sagðist hafa 

verið viðloðandi kennslu við skólann sem hún kennir við síðastliðna tvo áratugi 

en þó með hléum. Hún telur að kennsluáherslur hafi tekið miklum  breytingum  á 

þessu tímabili,  þó sérstaklega á  síðastliðnum fimm árum. Fyrir þann tíma hafi 

kynfræðslan fyrst og fremst miðast við nemendur í 10. bekk.  

 

Mér finnst algjört skilyrði að setja kynfræðslu miklu fyrr inn í 

námskrána - við erum búin að laga það hjá okkur og köllum það 

undirbúning fyrir kynfræðsluna. Við vorum fyrst núna í vetur (2009) 

að átta okkur á  hvað það er mikilvægt að byrja að þjálfa þau í að 

greina á milli barns, unglings/tánings  og fullorðins fólks og staðsetja 

sig á tiltekið aldursbil. Sko að læra að greina ólík hlutverk eftir því á 

hvaða aldri fólk er. Við höfum í rauninni bara verið að fjalla um 
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þetta í allan vetur; þetta er sko svo mikilvægt atriði og sem við 

hefðum átt að byrja með miklu miklu fyrr og vera með í stöðugri 

þjálfun í hverjum árgangi fyrir sig. Er ég fullorðinn eða táningur? 

Hver er ég? Hver er barn og  hvað gera börn? Það er ekki bara nóg 

að vera að styrkja sjálfsmyndina heldur þarf líka að styrkja 

sjálfsmeðvitundina. 

 

Það var samdóma álit allra mæðranna að kynfræðslan fari allt of seint af stað. Til 

dæmis að kenna stúlkum um blæðingar og drengjum um sáðlát í 10. bekk er 

dálítið sérstakt, eins og að kynþroski hjá þeim byrji miklu seinna en hjá ófötluðum 

jafnöldrum þeirra sem er mikill misskilningur. Tilfinning Telmu, Rutar og Ölmu var 

að kynþroskinn hafi byrjað mun fyrr hjá fötluðu börnunum þeirra en hjá 

systkinum þeirra og að kunningjar sem eiga fötluð börn hafi þessa sömu 

tilfinningu gagnvart fötluðu börnunum sínum. Anna telur að viðhorf til 

kynfræðslu fyrir þennan hóp sé að breytast, það sé meiri meðvitund en áður um 

mikilvægi hennar sem birtist meðal annars í að nemendurnir sem er verið að 

kenna nú séu mun meira fatlaðir heldur en nemendahópurinn var hér áður. 

Nemendur fengu enga kynfræðslu þrátt fyrir að þeir væru talsvert getumeiri. Hún 

sagði: „Það hefði ekki hvarlað að okkur að fara kenna þeim nemendahópi sem við 

kennum kynfræðslu í dag fyrir svona 10-15 árum síðan“. Guðrún sem hefur kennt 

á starfsbraut í framhaldskóla í þrjú ár, segir það vera undir kennaranum komið og 

honum í sjálfsvald sett hvort hann leggi áherslu á að kenna lífsleikni og 

kynfræðslu eða sleppi því. Guðrúnu finnst mikilvægt að þessi fræðsla sé viðhöfð í 

einhverjum mæli á hverri önn vegna þess að hún lítur svo á að þetta sé mjög 

mikilvæg námsgrein. Samkvæmt ummælum Önnu er greinilegt að ekki er sami 

áhugi á öllum starfsbrautum framhaldsskólanna að kenna þennan námsáfanga. 

Um þetta sagði Anna: 

 

Ég hef verið að heimsækja starfsbrautir framhaldsskólanna og ég 

sá þetta bara í einum skólanum að það er verið að kenna 

kynfræðslu. Þessi námsgrein er jafn mikilvæg eins og allar aðrar 

námsgreinar og þarf að hafa jafn mikið vægi.... það má ekki draga 
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úr því.  Það er sko.. svo margt sem er mikilvægt að kenna og þjálfa 

þau í til að takast á við athafnir og atburði sem koma upp á í 

daglegu lífi, þessi fræðsla er ekkert minna mikilvæg heldur en allt 

annað sem verið er að kenna.  

 

Í frásögn kennaranna kom fram að ekki sé til staðar samráð á milli skólastiganna 

um hvaða þættir í námsefninu það eru sem þarf að halda áfram að styrkja og 

kenna nemandanum þegar komið er í framhaldsskólann.  

Guðrún leggur áherslu á að skapa ákveðna umgjörð og andrúmsloft í 

kringum kynfræðslu og aðgreina hana þannig frekar frá öðrum námsgreinum. 

Hún sagði: 

 

Ég legg mikla áherslu á trúnað og að þetta er umræðuefni sem við 

ræðum ekki við hvern sem er og hvar sem er. Við sitjum á 

ákveðnum stað og það er leyfilegt að spyrja um hvað sem er. Við 

erum hér til að hjálpa hvort öðru að svara spurningum sem brenna 

mest á hjarta hverju sinni.  Nemendurnir eru mjög áhugasamir um 

þetta fag og ef kennslustund í þessum tíma fellur út þá vilja þau fá 

aukatíma. Þau spyrja spurninga og eru að velta mörgum hlutum 

fyrir sér sem tengjast ástinni. Kennslan er á umræðuformi þar sem 

ákveðnir þættir eru teknir fyrir þó svo að nemendur fái að stýra 

sjálfir upp að vissu marki.  

 

Anna segist nota hvert tækifæri sem gefst til að koma að fræðslu um 

kynhegðunina, ekki eingöngu inni í kennslustofunni í kynfræðslutímanum 

heldur einnig í öðrum kennslustundum þegar það á við og eins þegar 

nemendur eru úti. Í útiveru sé rætt um um hvað sé til dæmis ekki 

viðeigandi að gera. Það sé mikilvægt að reyna að tengja alla fræðsluna við 

umhverfið. Það sem Guðrún og Önnu finnst báðum gefandi við þessa 

kennslu er að flestir nemendur þeirra eru mjög áhugasamir, þeir spyrja 

mikið og eru að velta ýmsu fyrir sér. Guðrún og Anna eru sannfærðar um 
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að þessi fræðsla skili sér og geri nemendur þeirra meðvitaðri um eigin 

réttindi, ábyrgð og áhættur.  

Í ummælum kennara kom fram að í Reykjavík geti flestir foreldrar haft val 

um það hvort barnið þeirra fari í sérskóla, í sérdeild í almennum grunnskóla eða 

verði inni í almennum bekk með stuðningi. Í framhaldsskólum séu starfsbrautir 

innan framhaldsskólanna og bendir Guðrún á hvað það feli í sér mörg tækifæri 

fyrir ungmennin að hafa þessar fyrirmyndir allt í kring, það er ófötluðu 

jafnaldrana. Mikið rými í skólunum og stórir gangar geti þó verið erfiðir fyrir fólk 

sem er á einhverfurófinu. Oftar en einu sinni hafi hún fengið ófatlaða nemendur 

til liðs við sig ef taka þarf á tiltekinni hegðun sem stundum er ítrekað búið að 

reyna að fá nemandann til að láta af. Guðrún segir að ef ófatlaðir jafnaldrar 

þeirra ræði við þau að hennar beiðni, hafi það allt önnur áhrif; nemandinn taki 

undantekningarlaust strax þessum ábendingum þeirra og vandamálið heyri 

sögunni til.   

Birna sagði að meginástæðan fyrir því að almennur bekkur í grunnskóla 

hafi orðið fyrir valinu fyrir son sinn, hafi verið vegna þess að hún vildi að hann 

hefði fyrirmyndir og myndi læra að tileinka sér hegðun ófatlaðra jafnaldra sinna 

en ekki festast í sinni eigin hegðun. Hún hafi byrjað að hugsa um þetta þegar 

hann var 2ja ára. Það hafi ekki verið erfitt að taka þessa ákvörðun vegna þess að 

hún hafi verið búin að velta þessu svona mikið fyrir sér. Anna bendir á að 

kennarar séu mikilvægar fyrirmyndir og þeir megi aldrei sofna á verðinum þó að 

það sé auðvelt að verða samdauna umhverfinu. Kennarar þurfi til að mynda að 

vera duglegri að líta í eigin barm, skoða sín eigin viðhorf og sína eigin framkomu 

gagnvart fötluðum nemendum sínum. Hún bendir einnig á að mikilvægt sé að 

koma ekki fram við fatlaða unglinga sem lítil börn og viðhalda þannig goðsögninni 

um að fatlaðir séu eilíf börn. Anna sagðist nýverið hafa upplifað þetta mjög 

sterkt:  

 

Ég sá einn samkennara minn sitjandi með 12 ára strák á hnjánum 

og var að knúsa hann, þessi strákur er mikill sjarmör- ég spurði 

hana og sjálfa mig hvaða 12 ára ófatlaður strákur myndi leyfa 

þetta? 
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Anna bætti við að það væru þessi litlu atriði sem skiptu miklu máli, að gagnrýni 

væri mikilvæg og að stöðugt þyrfti að spyrja sig spurninga um hvort eitthvað 

tiltekið sé í lagi eða ekki. Hún benti á skort á fyrirmyndum í sérdeildum og 

sérskólum sem væri vegna þess að þessar deildir og sérskólar væru aðgreindir. 

Guðrún telur að þeir nemendur sem hafa komið úr sérdeildum eða sérskólum, 

frá því að hún hóf að kenna, séu margir greinilega búnir að fá góða kynfræðslu en 

sama gildi ekki um þá sem koma úr almennum bekkjum. Guðrún lýsti upplifun 

sinni með eftirfarandi hætti: 

 

Þeir hafa greinilega verið að fá mjög litla kennslu. Þeim hefur ekki 

verið gefið svigrúm til að kafa dýpra ofan í viðfangsefnið. Þetta eru 

samt nemendur sem standa betur að vígi á mörgum öðrum 

sviðum. En ljóst er að þessi fræðsla hefur algjörlega farið 

forgörðum í einhverjum tilfellum og þau eru að gera talsverðar 

villur á meðan nemendur sem eru mun verra staddir eru með 

ýmsa þætti á hreinu. 

 

Af ummælum og upplifun Guðrúnar má draga þá ályktun að sérdeildir og 

sérskólar standi nú vel að þessari fræðslu. 

Sonur Birnu, Tumi, er í 9. bekk í almennum bekk í grunnskóla og hún veit 

ekki til þess að hann hafi nokkurn tíma fengið kynfræðslu eða lífsleiknikennslu 

eins og hún kýs fremur að kalla þessa fræðslu sem snýst um að læra á umhverfið, 

greina hættur og kunna að haga sér í samræmi við viðmið og reglur sem gilda í 

samfélginu. Hún segist sakna þess að það sé hugað að þessum þáttum innan 

skólans fyrir son sinn og ábyrgðin sé öll hennar  að kenna honum þætti sem falla 

undir lífsleikni. Það sé ekki verið að mæta þörfum hans á þessu sviði í skólanum 

og hún sé alvarlega að íhuga að flytja hann í sérdeild eða í sérskóla. Hún segist 

meðvituð um að það verði á kostnað þess sem hún lagði af stað með í upphafi, 

það er að hann hefði fyrirmyndir, en nú standi hún frammi fyrir því að verða að 

vega og meta kostina og gallana. Þá finnst Birnu mikilvægt að huga að hvernig 
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fyrirmyndir unga fólkið er sem er oft að vinna sem stuðningsfulltrúar eða í lengdri 

viðveru á daginn. Birna sagði: 

 

Þar sem strákurinn minn er eftir hádegi er mjög mikið af ungu og frábæru 

fólki að vinna. Ég horfi stundum upp á hvernig þroskahömluðu stelpurnar 

eru eiginlega alveg að kæfa þessa ungu stráka sem eru starfsmenn og þeir 

eru stundum í miklum vandræðum með þessar ungu stúlkur. Hér skiptir 

svo miklu máli að þetta fólk fái líka fræðslu og geti sett öðrum mörk. Þeir 

eiga ekki að láta þessa framkomu líðast og eiga að stoppa þetta. En þeir 

vita ekki hvernig á að bregðast við vegna þess að það hefur enginn sagt 

þeim það. Þetta unga starfsfólk verður að fá fræðslu. Við verðum stöðugt 

að vera að skoða og horfa gagnrýnum augum á að sem er að gerast í 

kringum okkur annars náum við ekki árangri. 

 

Greinilega má merkja að á síðastliðnum 4 árum hefur vægi kynfræðslu aukist í 

einhverjum  mæli í sumum skólum, eins og kom fram í svörum kennara, 

samanber að Anna merkir að kynfræðslan þar sem hún kennir hafi breyst og á 

starfsbrautinni þar sem Guðrún kennir hafi verið lögð áhersla á þessa námsgrein 

frá því að hún byrjaði að kenna þar. Sama gildir ekki um  upplifun og reynslu 

Birnu sem á barn í almennum bekk í grunnskóla. Í viðtölum sem tekin voru árið 

2005 við mæðurnar Ölmu, Telmu, Rut og Völu, kom fram að allar voru mjög 

ósáttar við þá fræðslu sem börnin þeirra höfðu fengið nokkrum árum áður í 

grunn- og framhaldskólanum. Þær meta það svo að börn þeirra sem nú eru öll 

komin yfir tvítugt, séu ekki nægilega undirbúin fyrir þætti sem beint eða óbeint 

varða samlíf og að bera ábyrgð á eigin kynheilbrigði. Tilhugsunin um alla þá þætti 

sem þeim finnst þau þurfa að læra til að geta axlað ábyrgð á þessum þáttum er 

yfirþyrmandi að þeirra sögn. Þær voru allar sammála um að það hafi verið 

einhver kynfræðsla, að minnsta kosti í grunnskólanum en að hún hafi verið allt of 

lítil og það hafi vantað alla samfellu í hana og tengingu á milli skólastiga. Alma 

sagði: 
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Það er ekki nóg að segja þetta bara einu sinni, þetta þarf endalaust 

að endurtaka þó svo að þau séu orðin 20 ára. Þetta tekur mörg, 

mörg ár að síast inn ef þessari fræðslu er ekki viðhaldið á hverju 

ári. Dóttir mín var gjörn á að striplast. Ég hef þurft að tönnlast á 

því í mörg ár að hún þurfi að hafa handklæði utan um sig en svo 

kom þetta bara allt í einu og hefur haldist síðan, hún passar sig 

alltaf að vera með handklæði utan um sig í dag. Þessar 

endurtekningar mínar höfðu áhrif að lokum. 

 

Unga fólkið hafði svipaða sögu að segja um þá kynfræðslu sem það hafði fengið á 

sínum tíma. Dísa, Karen og Sara vildu meina að þær hefðu bara lært um 

blæðingar frá mæðrum sínum og minntust þess ekki að hafa farið í gegnum 

kynfræðslu í skólanum nema kannski eitthvað pínulítið þegar þær voru í 

grunnskóla. Valur og Gunnar áttu erfitt með að rifja upp hvað þeir lærðu í 

skólanum. Það var samt eitthvað sem foreldrar þeirra höfðu kennt þeim. Ólafur 

var mjög ánægður með þá fræðslu sem hann hefur fengið bæði í sérskólanum og 

á starfsbrautinni þar sem hann er nú nemandi. Hann sagðist vera búinn að læra 

margt í skólanum og vera vel undirbúinn undir lífið. Auk þess hefur hann lesið sér 

til um ýmislegt, eins og til dæmis um kynsjúkdóma en hann sé ekki búinn að fá 

svo mikla fræðslu um þá í skólanum. Greina mátti í svörum unga fólksins að það 

hefði áhuga á að læra meira um efni sem fjallað er um í lífsleikni. 

 

Námsefni og kennsluaðferðir   

Námsefni er fremur fátæklegt þegar kemur að kynfræðslu fyrir fólk með 

þroskahömlun. Það kom bæði fram í þátttökuathugunum, í svörum foreldra, hjá 

kennurum og hjá unga fólkinu sjálfu. Guðrún sagði: 

 

Það er lítið framboð af efni og byggist í raun á því að ég sjálf sé að 

þróa mig áfram á þessum vettvangi. Ég þarf sjálf að leita og yfirfæra 

efni sem er ætlað ófötluðum yfir á einfaldara form. Það fer talsverður 

tími í að leita og endurvinna efnið.  
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Anna hafði eftirfarandi að segja: 

 

Ég vil sjá fjölbreyttara efni og að maður hafi val vegna þess að 

nemendahópurinn er svo breiður, þá er mikilvægt að vera stöðugt 

að endurtaka sömu hlutina en það vill maður gera með 

mismunandi aðferðum og nálgunum. Það er gott að geta sett 

þetta upp á ýmsa vegu með nýjum röddum, nýjum myndum þó 

verið sé að fjalla um sama hlutinn; það þarf að skoða hvert atrið út 

frá mismunandi sjónarhornum. Þess vegna er mikilvægt að úrvalið 

sé fjölbreytt. Í dag er meira framboð af efni sem er sérhannað fyrir 

kynfræðslu fyrir þennan hóp sem breytir miklu, efnið er 

raunsærra, myndrænna og bara betra. Efni sem er sérhannað fyrir 

fólk með þroskahömlun er afar ólíkt námsefni sem er ætlað 

ófötluðum. Forfallakennarinn verður eins og “Speedy Gonzales”; 

talmál er allt of hratt og verður alveg óskiljanlegt fyrir marga af 

mínum nemendum. Það fór mikill tími í undirbúning áður en við 

fórum að nota þetta sérhannaða efni og notuðum efnið sem er 

ætlað ófötluðum börnum og ungmennum. Við vorum að reyna að 

skeyta því saman og tína til víðsvegar frá sem við þurfum ekki að 

vera gera núna. Þegar svona samtíningur á sér stað héðan og 

þaðan, hef ég á tilfinningunni að ferlið sé ekki eins markvisst. Með 

þetta efni í höndunum sem er sérhannað finnst mér allt verða 

miklu markvissara.  

 

Báðir kennararnir voru sammála um að fræðslan þyrfti alltaf að vera 

einstaklingsmiðuð og þess vegna geti verið flókið að ætla að festa sig í að vera 

með námsefni ætlað ákveðnum árgangi. Það sé mikilvægt að vera tilbúinn að 

mæta nemendum þar sem þeir eru og velja ýmis verkefni sem henti hverjum og 

einum, þrátt fyrir að námsefnið séu ætlað allt öðrum árgangi. Það þurfi að vera 

hægt að velja námsefni út frá þörfum einstaklingsins miðað við hvar hann er 

sjálfur staddur í ferlinu, það sé lykilatriði. Eins og Anna bendir á hefur framboðið 
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af sérhönnuðu kennsluefni fram til þessa verið fátæklegt þó svo að það sé að 

breytast.  

Foreldrarnir voru allir sammála um að þeir hefðu aldrei séð neitt myndrænt efni 

til að fara í gegnum með börnunum sínum þegar þau urðu kynþroska. Alma 

móðir Kötu hafði eftirfarandi að segja: 

 

Það hefði verið bráðnauðsynlegt fyrir mig að hafa efni til að sýna 

henni, myndir og þess háttar, þegar að hún var að byrja á 

blæðingum en ég vissi ekki að slíkt efni væri til eða að skólinn hafi 

nokkurn tímann skoðað þetta með henni.  

 

Vala, móðir Eddu, sagði: „Mér finnst vanta gott fræðsluefni um getnaðarvarnir á 

auðlesnu og myndrænu máli“. Augljóst er að þó svo að gott námsefni sé til staðar 

skipta kennsluaðferðirnar ekki síður máli, samanber niðurstöðurnar úr 

þátttökuathugununum tveimur sem gerðar voru í grunn- og  starfsbraut í 

framhaldsskólanum. Kennsluaðferðirnar sem voru notaðar voru mjög ólíkar og 

kom greinilega í ljós hvað aðferðir við kennsluna sjálfa skipta miklu máli til að 

halda athygli nemendanna. Í kennslustundinni á starfsbrautinni var áhugi allra 

nemandanna mikill á umræðuefni dagsins sem var Að eignast kærustu. Aðferðin 

sem var beitt dró hins vegar úr áhuga nemendanna þar sem hún krafðist þess að 

nemendur væru færir um að rifja upp atriði úr kennslumyndbandi sem þeir höfðu 

horft á í vikunni á undan og gætu svarað skriflega á þar til gerðu spurningablaði 

um atriði sem fram komu í myndinni. Tveir þriðju hlutar nemendanna mundi ekki 

eftir neinum atriðum úr myndinni og sofnuðu nánast, þeim leiddist og skildu 

þetta ekki. Einn þriðji hluti nemendahópsins náði hins vegar að fylgjast ágætlega 

með en þeir nemendur voru allir færir um að skrifa og gátu rifjað upp það sem 

hafði komið fram í myndinni. Kennsluaðferðin um hreinlæti í grunnskólanum var 

framkvæmd með öðrum hætti. Kennarinn hafði meðferðis snyrtibuddu með 

sýnishornum og ræddi um notkun hvers og eins hlutar með tilþrifum og náði að 

hrífa með nemendur sem fengu að handfjatla hlutina og gátu sett þá í samhengi 

við umhverfi sitt og atburði úr daglegu lífi og urðu þannig virkir þáttakendur. Til 

að undirstrika þetta er vitnað í Ölmu:  
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Það þýðir lítið að vera með þessa fræðslu nema hún sé sett í 

samhengi. Að vera með fræðslu til dæmis um getnaðarvarnir hefur 

lítinn tilgang nema að búið sé að fræða um allt sem kemur fram 

þar á undan og af hverju þær eru notaðar. Þau þurfa að sjá 

tilganginn. 

 

Ungt fólk með þroskahömlun hefur sömu væntingar og jafnaldrar þeirra og eru 

að spá í sömu hlutina. Þau langar til að eignast kærasta/kærustu, að flytja að 

heiman, eignast maka og börn.  Þau þurfa alveg sömu fræðslu og ófatlaðir 

jafnaldrar þeirra nema bara miklu skýrari og sem spannar yfir lengra tímabil. 

Guðrún tekur nærtækt dæmi um fræðsluna um að eignast barn þar sem ungt fólk 

fær að prófa að vera foreldri yfir eina helgi eða einhverja daga með dúkku sem 

grætur og þarf að hugsa vel um. Hún sagði: „Af hverju ekki þessa fræðslu líka fyrir 

þau? Mig langar að láta þau ganga í gegnum þessa fræðslu líka en okkur skortir 

fjármagn til þess að setja þessa fræðslu af stað“.  

Myndirnar sem hafðar voru til hliðsjónar í viðtölum við unga fólkið vöktu 

athygli þess og voru allir mjög áhugasamir um að skoða þær. Fæst þeirra höfðu 

séð myndir af innri kynfærum og gátu betur sett það sem spurt var um í 

samhengi við umræðuefnið með því að hafa þær til hliðsjónar. Þau vildu meina 

að það væri mjög gott að hafa myndir til að skoða, það útskýrði allt miklu betur. 

Dísa sagðist aldrei hafa séð að hún liti svona út að innan. 

 Mæðurnar voru allar sammála um að það væri mikill misskilningur að 

halda að þessi fræðsla gæti hætt eftir að námi lyki við 20 ára aldurinn. Hún væri 

ekki síður nauðsynleg þegar komið væri fram á fullorðinsár og mætti ekki vera 

handhófskennd. Alma sagði: „Það er þá sem hlutirnir fara virkilega að gerast og 

vandræðin að byrja í kringum kynhegðunina“. 

Rut, móðir Torfa sagði: 

 

Ég átta mig ekki á hvaða skilningur liggur á bak við þetta hjá 

honum. Hann þarf mikla fræðslu núna þegar hann er kominn yfir 

tvítugt. Nú eru hlutirnar að byrja að gerast sko, sko, hvort hann er 
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tilbúinn veit ég ekki. Eina sem ég veit er að hann þarf þessar 

upplýsingar. Ég veit ekki hvað mikið er búið að kenna honum um 

þessa þætti. 

 

Frásagnir viðmælenda varpa sýn á að það er mismunandi mikil áhersla lögð á 

kynfræðslu og lífsleikni almennt fyrir börn og ungt fólk með þroskahömlun. Þá 

virðist framboð af sérhönnuðu námsefni vera af skornum skammti þó svo að það 

virðist vera að aukast, eins og fram kemur í ummælum Önnu. Allar mæðurnar 

hefðu gjarnan viljað fá meiri kynfræðslu en raunin er í tengslum við kynþroska 

barna sinna enn í dag, þrátt fyrir að börn þeirra séu orðin fullorðin. Þær upplifa 

sig einar með ábyrgðina og telja að ekkert samráð sé á milli heimilis og skóla.  

 

Upplýsingaflæði 

Upplifun og reynsla mæðranna af samstarfi á milli heimils og skóla sýndi að þær 

vildu hafa það mun meira. Engin mæðranna þekkti til námsefnis sem tengist 

kynfræðslu. Þeim hafi að minnsta kosti aldrei verið sýnt neitt þeim verið sagt frá 

því hvað þau væru að læra en mögulega hafi fræðslan verið meiri en þær höfðu 

vitneskju um. Fötluð börn hafa ekki þá færni til að geta rifjað upp það sem þau 

lærðu í skólanum og sagt frá þegar heim var komið. Auk þess eiga sum erfitt með 

að tjá sig. Þær minntust þess samt að það hafi verið einhver umræða um 

líkamann, hvaða staði mætti snerta og þess háttar, sem tengdist greinilega 

einhverri umfjöllun um kynferðislega misnotkun á ákveðnu tímabili. Vala sagði: 

 

Ég veit að það er gott fólk að vinna í þessu en ég sá um þessa 

fræðslu sjálf fyrir mína dóttur, ég treysti ekki á að það væri farið 

yfir alla þessa þætti sem skipta máli. Ég hafði gott aðgengi að efni 

en það eru ekki allir foreldrar sem hafa það. 

  

Mæðurnar voru allar sammála um að fagfólk eigi að sinna kynfræðslu í grunn- og 

framhaldsskólanum í samstarfi við foreldra. Það þarf hins vegar að vera skýrt 

hvað það er sem skólinn á að kenna og hvað það er sem foreldrarnir þurfi að 



78 

 

leggja áherslu á; foreldrar þurfa ráðgjöf um það. Það verði að vera samráð og 

samstarf á milli heimils og skóla, allir þurfi að vera meðvitaðir um hvað sé verið 

að kenna hverju sinni.  

 Guðrún sagðist oft upplýsa foreldra um það sem væri verið að kenna en 

það væri handahófskennt og ekki í neinu ákveðnu ferli. Sumir foreldrar væru 

mjög áhugasamir um að vita hvað væri verið að fjalla um í lífsleikninni á meðan 

aðrir sýndu því engan áhuga. Þá væru nokkrir foreldrar sem leituðu sérstaklega til 

hennar og bæðu hana um að fara yfir ákveðna þætti og fylgdust áhugasamir með 

framvindu mála. Anna taldi að samstarf við foreldrana væri gott þegar verið væri 

að vinna með einhver hegðunarfrávik. Vissulega mætti efla frekar samráð og 

upplýsingaflæði við heimili unga fólksins í tengslum við lífsleikni og kynfræðslu 

enn frekar en hingað til hefur verið gert.  

 

Samantekt 

Hér hefur verið greint frá helstu niðurstöðum sem fram komu í rannsókninni. 

Niðurstöðurnar varpa sýn á að huga þarf betur að kynfræðslu í þjónustu við börn, 

ungmenni og fullorðið fólk með þroskahömlun sem og fjölskyldur þeirra. Efla þarf 

verulega lífsleiknikennslu í skólum á öllum skólastigum og veita betri stuðning og 

ráðgjöf en hingað til hefur verið gert til að mæta þörfum fólks betur. Þá má 

upplýsingaflæði vera betra. Að setja börnum mörk virðist vera einn af 

grundvallarþáttum í uppeldinu til að koma í veg fyrir að takmarka þurfi síðar frelsi 

þeirra til að fara sinna eigin ferða, eins og raunin var hjá mæðrunum sem eiga 

dætur og hjá einum viðmælenda með þroskahömlun. Fólk með þroskahömlun 

þarf oft verulega aðstoð í daglegu lífi og ekki má horfa fram hjá að það gildir 

einnig um þætti sem varaða kynhegðun.  Það þarf stuðning á þessu sviði eins og 

svo mörgum öðrum. Aukin og samfelld fræðsla ætti að geta dregið úr áhyggjum 

og ofverndun hjá mæðrunum og á sama tíma stuðlaðað að ferkari valdeflingu hjá 

einstaklingunum sjálfum.  Að neita að horfast í augu við nauðsyn þess að takast á 

við það verkefni getur verið ávísun á frekari erfiðleika síðar meir eins og 

niðurstöðurnar gefa til kynna.  
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Í næsta kafla, sem er lokakafli verkefnisins, verða ofangreindar 

niðurstöður settar í samhengi við fræðilega umfjöllun sem fjallað var um í 2. 

kafla. Þá verður dregið fram hvaða lærdóm má draga af rannsóknarniðurstöðum.  
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5. Umræða og ályktanir  
 
Í þessum kafla verður gerð grein fyrir umfangi þessa verkefnis og helstu 

niðurstöðum.  Rannsóknarspurningar verða reifaðar, þeim svarað og þær 

túlkaðar í ljósi fræðilegra rannsókna á sviðinu. Þá verða dregnar ályktanir af 

niðurstöðunum og hvaða lærdóm má draga af þeim með tilliti til frekari 

stefnumótunar í tengslum við kynfræðslu fyrir fólk með þroskhömlun. 

Í ritgerðinni hefur verið rakið hvernig kynverund fólks með þroskahömlun 

hefur verið dregin í efa í áranna rás og jafnframt hvernig sú saga hefur fléttast 

saman við samfélagslega þróun sem tryggt hefur fólki aukin réttindi jafnt og þétt 

síðastliðna öld. Með hugmyndafræðinni um fulla þátttöku og eðlilegt líf fólks 

með þroskahömlun á 7. áratug 20. aldar urðu þáttaskil í lífi þess sem leiddu til 

þess að á næstu áratugum voru margvísleg réttindi þess tryggð með lögum, 

meðal annars um búsetu, atvinnu og til menntunar. Eins og fram kemur í 2. kafla 

ritgerðarinnar telur Brown (1994) að þrátt fyrir þá uppbyggingu sem hefur átt sér 

stað hafi hugmyndafæðin um fulla samfélagsþátttöku mistekist þegar kemur að 

þáttum sem varða kynverund þroskhamlaðra. Annars vegar vegna þess að gengið 

er út frá því að til sé einhver ein eðlileg kynverund sem eigi að vera markmið fyrir 

fólk með þroskahömlun að öðlast og hins vegar vegna þess að við höfum ekki 

uppfyllt þarfir þess fyrir fræðslu á þessum vettvangi. 

Undir lok 20. aldar fór að þróast vísir að félagslegum skilningi á fötlun og 

nýjar áherslur að ryðja sér til rúms. Þær felast í að skoða með hvaða hætti hægt 

sé að mæta þörfum fólks betur í samfélaginu án þess að einblínt sé á fötlun þess. 

Sjálfstyrking og fræðsla eru lykilþættir til að fólk nái betra valdi yfir eigin lífi, það 

beri ábyrgð og geti fótað sig áfram í margbreytilegu samfélagi - líka sem 

kynverur. Mikilvægt er að halda áfram, horfa fram á veginn og skapa fólki með 

þroskahömlun svigrúm, umgjörð og tækifæri til að efla eigin ímynd um 

kynverund sína. Það er mikilvægur liður í að bæta lífsgæði fólks enn frekar.  
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Niðurstöður í hnotskurn   

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar varpa ljósi á að enn í dag, á 21. öldinni, er 

verið að glíma við fortíðardrauga sem eiga rót í úreltum viðhorfum þar sem 

kynverund fólks með þroskahömlun er dregin í efa. Þessi sýn veldur því að 

þörfum fólks með þroskahömlun er ekki nægilega vel sinnt hvað kynfræðslu 

varðar, þrátt fyrir að kveðið sé á um slíkt í lögum en þessi fræðsla fellur undir 

lífsleikni. Lögin segja hins vegar ekki til um magn eða umfang þessarar fræðslu á 

grunn- og framhaldsskólastigi. Það virðist vera undir hverjum kennara eða skóla 

komið hversu mikið er lagt upp úr þessari kennslu eða hvort henni er sleppt. 

Skólinn, hvort heldur á grunn-, framhaldsskóla eða fullorðinsstigi, þarf að marka 

sér skýrari stefnu en hann hefur gert hingað til og skerpa þarf á 

upplýsingaflæðinu á milli heimilis og skóla um þá fræðslu sem veitt er hverju 

sinni. Niðurstöður rannsóknarinnar benda jafnframt til þess að huga þurfi betur 

að kennsluefni fyrir þessa grein sem og að kennsluaðferðum.  

Þroski kynvitundar er samofin persónuleikanum en áhrif umhverfis og 

samspil einstaklingsins við það skiptir einnig máli um hvernig til tekst. Þess vegna 

þarf sérstaklega að gefa þessum þætti í uppvexti barna með þroskahömlun betri 

gaum og einnig, þegar fullorðinsaldri er náð, að hjálpa þeim að styrkja frekar 

kynverund sína. Þekkingu viðmælenda með þroskahömlun í rannsókninni á 

þáttum sem varða kynheilbrigði og kynlíf almennt var verulega ábótavant. Þetta 

er í samræmi við upplifun allra mæðranna í rannsókninni en þær töldu að börnin 

þeirra hefðu þurft og þyrftu enn mun meiri fræðslu en þau hafa hingað til fengið 

þó að flest þeirra hafi náð fullorðinsaldrinum. Mæðurnar söknuðu verulega 

stuðnings í kringum þetta verkefni, hjá þeim mátti merkja tilhneigingu til að 

bregðast við með ofverndun. Í stað þess að efla þau og styrkja til að bera ábyrgð 

á lífi sínu sem kynverur. Slíkt getur hins vegar verið flókið þegar bjargirnar eru 

ekki til staðar.   

Meginmarkmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á mikilvægi þess að efla 

kynfræðslu og þjálfun í félagshæfni til að styrkja kynímynd fólks með 

þroskahömlun frá grunnskólaaldri og fram á fullorðinsár. Þá var leitast við að fá 

heildstæða mynd af því hvernig staðið væri að kynfræðslu hér á landi fyrir fólk 

með þroskahömlun, út frá sjónarhóli viðmælenda, sem voru fólk með 
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þroskahömlun, mæður og kennarar. Einnig var markmið að fá fram hverju væri 

ábótavant og hvað þurfi að styrkja frekar og þá með hvaða hætti. Mæður voru 

spurðar hvort þær teldu að þroski kynvitundar hjá börnum þeirra með 

þroskahömlun hafi verið á einhvern hátt ólíkur því sem gerist hjá ófötluðum 

börnum þeirra. Þá voru allir viðmælendur spurðir um þætti sem varðar 

kynverundina og hvaða leiðir væri hægt að fara til að stykja hana frekar. 

Lokaspurningin fólst í að kanna hvert væri viðhorf viðmælendanna til kynfræðslu 

fyrir fólk með þroskahömlun. Þessum spurningum verður svarað í réttri röð en 

sum svörin  tengjast nokkuð innbyrðis. 

Varðandi fyrstu spurninguna kom fram í niðurstöðum rannsóknarinnar að 

mæðurnar upplifðu kynþroskatímabil fatlaðra barna sinna frekar flókið. Það hafi 

ekki verið seinna á ferðinni hjá þeim en hjá öðrum börnum þeirra, heldur hafi 

það frekar hafist fyrr. Þetta er í samræmi við það sem kemur í skrifum Ballan 

(2001) og Schwier og Hingsburger (2000) að líkamlegur þroski sé yfirleitt eðlilegur 

hjá börnum með þroskahömlun þrátt fyrir seinkun á vitsmunaþroska. Mæðurnar 

þurftu að setja börnum sínum mörk í tengslum við kynþroskann. Þær þurftu að 

vera meðvitaðar og á varðbergi gagnvart nýjum tilfinningum og kenndum sem 

vöknuðu í tengslum við hann og hjálpa börnum sínum að koma þessum nýju 

tilfinningum í ákveðinn farveg. Hjá ófötluðum börnum þeirra gerist þetta 

sjálfkrafa og að mestu án íhlutunar foreldranna. Þær sögðu þau læra af 

reynslunni og út frá samspilinu í umhverfinu. Fötluðu börnin þeirra spyrja ekki og 

átta sig ekki á hvað er að gerast í líkamanum þegar hormónaflæðið fer af stað. 

Þau átta sig ekki á því hvar og hvenær þau mega snerta sig og greina ekki muninn 

á einkarými og almannafæri. Það þarf að kenna og þjálfa mjög skýrt hvað er 

viðeigandi hegðun, einnig á almannafæri. Þetta er í samræmi við niðurstöður 

Tepper (2005), Ballan (2001) og Cole og Cole (1990) um að þetta séu þættir sem 

þarf að huga betur að til að styrkja kynverundina. Þau benda á að þessar 

niðurstöður falli vel að þroskakenningum Piaget og Erikson um að vissir þættir 

kynvitundarinnar þroskist ekki með sama hætti hjá fötluðum börnum eins og 

ófötluðum.  

Mæðurnar sögðu að allt ferlið sem tengist því að undirbúa dætur sínar 

fyrir blæðingar og syni í kringum blauta drauma og sjálfsfróun krefðist talsverðar 
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eftirfylgni, ólíkt því sem gilti um ófötluð börn þeirra. Þetta samrýmist 

rannsóknarniðurstöðum Rodgers (2001) á upplifun og reynslu kvenna með 

þroskahömlun í tengslum við blæðingar og niðurstöðum Tarnai (2006) í tengslum 

við sjálfsfróun hjá drengjum.  

 

Í vestrænum samfélögum eimir enn eftir af þeirri goðsögn að fólk með 

þroskahömlun geti ekki stjórnað kynhegðun sinni en samkvæmt upplifun 

mæðranna gekk það vel með íhlutun af þeirra hálfu. Þegar vitsmunaþroskinn er 

ekki í samræmi við þær líkamlegu breytingar sem fylgja kynþroskanum er augljóst 

að það krefst íhlutunar og aðstoðar frá umhverfinu með skýrum og afgerandi 

hætti, samanber það hvernig allar mæðurnar þurftu að bregðast við þessu nýja 

tímabili í lífi barna þeirra. Áberandi var að mæðurnar stóðu allar einar í þessu 

verkefni, án aðstoðar frá menntakerfinu eða öðrum fagaðilum og þær fundu 

mjög fyrir því að fá ekki stuðning eða ráðgjöf. Ein móðirin vildi meina að 

kynþroskatímabilið og það ferli sem fylgdi í kjölfarið, hafi verið erfiðasta tímabil í 

öllu þroskaferli sonar hennar, allt frá því hann fæddist. Hafa þarf hugfast að ekki 

eru allir foreldrar í stakk búnir til að leiðbeina börnum sínum í þessum efnum og 

bregðast við með réttum hætti. Ein móðirin benti á að hún vissi til þess að 

foreldrar stúlku sem áreitti son hennar væru ekki í stakk búnir til að veita dóttur 

sinni þessa fræðslu. Mæðurnar litu allar svo á að skólinn þyrfti að koma mun 

ákveðnar inn og voru ósáttar við hvað þessi fræðsla hæfist seint, eða í 10. bekk. 

Auk þess væri hún takmörkuð, eins og gert væri ráð fyrir að kynþroskinn væri 

seinna á ferðinni hjá þeirra börnum en öðrum. Hversu seint er farið af stað með 

kynfræðslu endurspeglar að enn eimir eftir af gömlum viðhorfum í samfélaginu 

sem skírskota til goðsagnarinnar um að fólk með þroskahömlun sé kynferðislega 

saklaust og að kynverund  þess þroskist ekki eins og kom fram hjá þeim Ballan 

(2001) Keshav, og Huberman (2006) og Walker (2007).  

Athyglisvert er að í þeim rannsóknum sem fjallað var um í öðrum kafla 

kom hvergi fram að mæður upplifðu þetta tímabil sem sérstaklega flókið og væri 

athyglisvert að rannsaka þennan þátt frekar. Íhlutun af hálfu foreldra og skóla er 

mikilvæg til þess að styðja börnin í að þroska kynvitund sína betur eins og kom 

fram hjá Tepper, (2001); Cole og Cole (1990) og Ballan, (2001). Sú aðferðafræði 
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sem snemmtæk íhlutun byggist á gæti reynst gott verkfæri þegar verið er að 

kortleggja stuðning við börn, unglinga og fjölskyldur þeirra í kringum þetta 

tímabil.  

Alma lýsir atviki þar sem komið var að dóttur hennar og ungum vini 

hennar fáklæddum. Í þroskakenningu Erikson kemur fram að kynvitundin 

þroskast í samspili einstaklings og umhverfis og börn á aldrinum 4-6 ára eru að 

prófa sig áfram í kynbundnum hlutverkum, samanber læknisleikurinn. Börn og 

unglingar með þroskahömlun fá hins vegar ekki svo mörg tækifæri til að vera ein 

með jafnöldum sínum til að prófa sig áfram og vera má að þetta atvik sem dóttir 

Ölmu lenti í hafi verið forvitni og leikur til að fræðast, en eins og Piaget  bendir á 

lærum við með því að prófa hlutina á eigin skinni.  

Þegar leitað er svara við spurningu tvö kemur skýrt fram í niðurstöðum 

rannsóknarinnar að ungt fólk með þroskahömlun sé mjög óvisst um kynverund 

sína, skilningi þess og þekkingu á starfsemi líkamans sé ábótavant sem og hvaða 

svæði hans eru einkasvæði. Þá eru þau óviss um kynheilbrigði, til dæmis 

getnaðarvarnir og kynsjúkdóma. Þetta er í samræmi við niðurstöður þeirra Leutar 

og Mihokovic (2007), MacCabe og Cummins (1996) og Maríu Jónsdóttur (2005) 

um að þekkingu og skilningi á ofangreindum þáttum sé mjög ábótavant hjá fólki 

með þroskahömlun. Það reyndist viðmælendum með þroskahömlun mjög flókið 

að átta sig á því hvort um misnotkun væri að ræða út frá myndum og samræðum. 

Fólk með þroskahömlun skortir oft færni og þekkingu til að greina í hverju 

misnotkun felst og áttar sig ekki á alvöru málsins, meðal annars vegna þess að 

það er vant að reiða sig á annað fólk og treysta því og hefur ekki fengið nægilega 

fræðslu. Þetta er í samræmi við þá þætti sem eru nefndir í skýrslu Mencaps 

(2001), rannsókn Sobsey (1994), MacCabe (1994) og MacCarthy (1999). Í 

niðurstöðunum mátti greinilega merkja að mæðurnar, fyrir utan móður 13 ára 

drengs, höfðu áhyggjur af því hvaða skilning fullorðin börn þeirra leggja í 

kynverund sína og hvernig þau eigi að geta höndlað ýmsa þætti sem tengjast 

henni, til dæmis að fá tækifæri til að hitta og eignast kærasta/kærustu, hvar og 

hvenær slíkt megi gerast og undir hvaða formerkjum það þurfi að vera. Þessa 

þætti mátti einnig lesa úr niðurstöðum Tideman (2005) og Martinson (2004),  að 

ungu fólki eru ekki sköpuð tækifæri í umhverfinu til að prófa sig áfram og þau 
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hafa sum skert frelsi til að sækja staði sem þau vilja vegna hræðslu um að 

eitthvað komi fyrir þau. Gæsluhlutverkið er foreldrunum ekki auðvelt og setur 

þau vissulega í vanda um hvenær er rétti tíminn til að sleppa takinu en hér eru 

áleitnar og viðkvæmar spurningar sem erfitt er að svara. 

Lesa mátti úr niðurstöðum mæðra stúlknanna að ákveðin afneitun væri í 

gangi varðandi kynverund þeirra með því að fresta  því að útvega þeim 

getnaðarvarnir og horfast ekki í augu við að hugsanlega gæti verið um meira að 

ræða en saklausa kossa. Að afneita kynverund þeirra getur kallað á frekari 

vandamál og birst í að kynhegðun eigi sér stað þar sem hún er óviðeigandi ef fólki 

eru ekki skapaðar aðstæður heima fyrir til þess fá þörfum sínum fullnægt. 

Kempton (1998), Walker (2007) og Tarnai (2006) benda á að skortur á einkarými 

geti orðið til þess að kynhegðun verði óæskileg vegna þess að hún fari fram þar 

sem hún er óviðeigandi.  

Til þess að fólk með þroskahömlun geti styrkt kynverund sína þarf að 

skapa því aðstæður og tækifæri til að prófa sig áfram og bera ábyrgð. Guðrún 

benti réttilega á að það oft auðveldara að grípa fram fyrir hendurnar á því, 

samanber að gera hlutina fyrir það, í stað þess að leyfa því sjálfu að axla ábyrgð 

og mistakast.  

Mæðrunum þótti mikilvægt að börnin þeirra læri að velja og hafna og geti 

farið eftir eigin innsæi en þær töldu að þau skorti þessa hæfni og treystu þeim 

ekki fyllilega til að taka sjálf ákvarðanir. Það er augljóslega flókið að hafa sterka 

kynímynd við þær aðstæður sem fólk með þroskahömlun býr við. Það þarf ekki 

annað en að líta yfir söguna og skoða hvernig kynverund fólks með 

þroskahömlun hefur verið virt að vettugi með framkvæmd ófrjósemisaðgerða og 

því meinað að giftast samkvæmt lögum um ófrjósemisaðgerðir frá  1938. 

Aðbúnaður á sólahringsstofnunum beindist einnig að því að koma í veg fyrir að 

það nyti kynlífs. Allt þetta endurspeglar goðsögnina um að fólk með 

þroskahömlun megi ekki komist í tæri við kynhvöt sína vegna þess að það muni 

aldrei öðlast þroska til að geta höndlað hana. Þetta séu séu eilíf börn og þau þurfi 

að vernda (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Guðrún Stefánsdóttir, 2008).  
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Í niðurstöðunum mátti merkja að allir viðmælendur væru því sammála að 

fólk með þroskahömlun sé ekki undanskilið því að hafa sömu langanir og þarfir og 

allir aðrir og fjalla MacCharty og Thompson (1998) um þessa þætti.  

Allar mæðurnar óttuðust að börn þeirra gætu orðið fyrir kynferðislegri 

misnotkun en rannsóknir sýna að það er full ástæða til að vera á varðbergi vegna 

þess að þau eru í allt að fjórum til fimm sinnum meiri áhættu en aðrir á að verða 

fyrir slíku, samanber niðurstöður Sobsey (1994), MacCabe og fleiri (1994) og 

skýrslu Mencap (2001). Þessi ótti kom sérstaklega fram í svörum mæðra 

dætranna. Þær fylgdust grannt með öllum ferðum dætranna og stýrðu hvert þær 

mættu fara og hverja þær mættu umgangast. Áhyggjur foreldranna  leiða til þess 

að tilhneiging verður til þess að ofvernda afkvæmin vegna þess að í umhverfinu 

leynast víða hættur sem þau kunna ekki að höndla. Ein móðirin leggur mikla 

áherslu á að drengurinn hennar læri leiðir til að greina og forðast kynferðislega 

misnotkun og er markvisst að kenna honum hvernig hann eigi að bregðast við. 

Hún segir þetta vera grundvallarþætti sem hann verði að læra. Greina má 

talsverðan mun í viðhorfum mæðra drengjanna og stúlknanna þegar kemur að 

þáttum er varðar samlíf og ástarsambönd. Mæður drengjanna gátu vel hugsað 

sér að synir þeirra eignuðust kærustu og fengju stuðning og ráðgjöf í tengslum 

við kynlíf en aðalatriðið var frá þeirra sjónarhóli að þeir yrðu hamingjusamir og 

að hjartað fengi að ráða för. Tilhugsunin hjá mæðrum dætrana var mun flóknari. 

Þeim fannst dætur sínar ekki vera tilbúnar til að vera í sambandi eða stunda 

kynlíf vegna vankunnáttu og takmarkaðs skilnings á því hvað slíkt felur í sér. Þetta 

birtist meðal annars í því að þær tregðuðust við að útvega þeim getnaðarvarnir 

þó að innst inni vissu þær að hjá því yrði ekki komist. Önnur móðirin leyfði ekki 

dóttur sinni að sækja stað þar sem ungt fólk kemur saman en hin móðirin var 

ekki tilbúin til að leyfa dóttur sinni að loka að sér þegar kærastinn hennar var í 

heimsókn.  

Þá mátti greina í niðurstöðum að valdið sé í höndum mæðranna sem 

þýðir að þær þurfa fyrst sjálfar að vera tilbúnar áður en þær geta skapað dætrum 

sínum svigrúm til að byrja að stunda kynlíf. Stundum gætir afneitunar þegar börn 

með þroskahömlun eru að vaxa úr grasi og verða fullorðin. Á 21. öldinni hefur 

umræðan einkennst af því að horft er til félagslegs skilnings á fötlun. Valdefling er 
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lykillþáttur í að efla fólk með þroskahömlun til að bera ábyrgð á eigin lífi og skapa 

tækifæri í stað þess að ofvernda það. Mikilvægt er að fólk með þroskahömlun 

taki sjálft ákvarðanir til þess að það öðlist betur vald yfir eigin lífi, samanber 

einnig niðurstöður Sobsey (1994). 

Samhljóm mátti finna hjá öllum viðmælendum um að þeir töldu að 

kynfræðsla mætti vera mun meiri en hún hafi verið í gegnum tíðina af hálfu 

skólans. Þá voru þeir ekki vissir um hvort þessi fræðsla hefði yfirhöfuð farið fram í 

grunnskóla eða á starfsbrautunum þegar börn þeirra voru í námi þar. Einnig áttu 

viðmælendurnir sem eru með þroskahömlun erfitt með að muna hvernig þessu 

hafi verið háttað fyrir utan einn þeirra. Upplýsingaflæði á milli heimilis og skóla 

um þennan námsþátt mætti vera meira. Meðal mæðranna komu fram efasemdir 

um að hægt sé að ljúka kennslu í lífsleikni og þeirri fræðslu sem fellur undir hana 

við tvítugsaldurinn vegna þess að það er þá sem fólk fer fyrst að verða 

kynferðislega virkt. Á þessum tímapunkti er ekki síður mikilvægt að fólkið sjálft og 

foreldrar þess fái stuðning og fræðslu. Við úrvinnslu gagna kom í ljós greinilegur 

munur á vægi kynfræðslu eftir því hvort um er að ræða sérskóla, sérdeild eða 

almennan bekk; niðurstöður sýna að þessum námsþætti er gert mun hærra undir 

höfði í sérdeild og sérskólum en í almennum skóla. Þá virðist talsvert ráðast af 

áhuga kennarans hverju sinni á efninu. Það er alvarlegur hlutur og ekki í anda 

núverandi skólastefnu um skóla án aðgreiningar ef skóli sinnir ekki þörfum allra 

nemenda sinna jafn vel. Ein móðirin hefur íhugað að flytja barn sitt úr almennum 

skóla í sérdeild eða sérskóla, meðal annars vegna þess að þörfum barnsins fyrir 

nám lífleikni er ekki mætt nægilega. Eins og fram kemur í greinum Snæfríðar 

Egilson (2008) og þeirra Ingibjargar Auðunsdóttur og Svanfríðar Larsson (2007) 

og Gretars L. Marinóssonar og Auðar B. Kristinsdóttur (2004) getur það verið 

flókið að mæta sértækum þörfum og þekkingu þegar það er ekki fyrir reynsla í 

skólanum. Kannski líða ár á milli þess að það séu fatlaðir nemendur í hverjum 

skóla. Sérskólinn og sérdeildin hafa ákveðna sérstöðu hvað þetta varðar til að 

sinna þessum námsþætti betur þar sem reynsla og hefðir hafa skapast.  

Skilningur á mikilvægi þessarar fræðslu endurspeglaðist einnig hjá 

kennurunum sem rætt var við, sem er ekki í samræmi við niðurstöður úr BA 

verkefni þeirra Maríu Kristjánsdóttur og Guðrúnar Jakobsdóttur (2010). Þar kom 
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fram hjá nokkrum viðmælendum þeirra, sem voru kennarar, að þeir sæu ekki 

ástæðu til að kenna ungu fólki með þroskahömlun fleiri áfanga í lífsleikni en 

ófötluðum jafnöldrum þeirra. Það má finna samhljóm við þetta í umfjöllun 

Priestley (2003) að enn þann dag í dag er kynfræðsla handahófskennd í skólum 

og sumum kennurum finnst erfitt að kenna hana einstaklingum með 

þroskahömlun.  

Sama virðist gilda um starfsbrautirnar, að enginn af nemendunum með 

þroskahömlun minntist þess að hafa fengið kynfræðslu á starfsbrautinni, að 

undanskildum einum nemanda sem sagðist fá mjög góða kennslu á þessu sviði í 

sínum framhaldsskóla. Þetta endurspeglar niðurstöður könnunar þeirra Maríu 

Kristjánsdóttur og Guðrúnar Jakobsdóttur (2010)  um að kynfræðsla fái lítið vægi 

innan starfsbrautanna almennt. Einnig kom í ljós að ekki er kennd lífsleikni á 

öllum starfsbrautum í framhaldskólum landsins. Kynfræðsla átti framan af erfitt 

uppdráttar innan almenna skólakerfisins eins og fram kemur í grein Sóley Bender 

(2006) og ekki síður fyrir nemendur með þroskahömlun eins og fram kemur í 

grein Giolio (2003). 

Í niðurstöðum kom fram hjá báðum kennurunum og einni móður að þegar 

börn og ungt fólk fær sérúrræði þurfi starfsfólk að vera sérlega góðar fyrirmyndir, 

vegna þess að í hópi barna og unglinga með þroskahömlun setja einstaklingarnir 

hver öðrum oft ekki mörk. Þau stoppa sjaldan aðra af ef þeir sýna óæskilega 

hegðun. Í þátttökuathugunum og frá kennurum kom fram að eigi námsefni að 

teljast gott hefur það mikið að segja að það sé sniðið að þörfum þessa fólks og sé 

einfalt og myndrænt. Gott og aðgengilegt efni verður til þess að námið verður 

markvissara. Athyglisvert var hvað myndirnar sem notaðar voru í viðtölunum 

vöktu mikla athygli og kveiktu áhuga sem styður enn frekar miklvægi þess að lögð 

sé áhersla á gott myndrænt námsefni. Þrátt fyrir að merkja megi breytingar í þá 

veru að meira framboð en áður sé af sérhönnuðu kennsluefni á þessu sviði sé 

enn á brattann að sækja. Þetta er í samræmi við rannsóknir Grieveo ofl. (2006).   

Af framansögðu er ljóst að viðhorf þessara þriggja lykilhópa 

rannsóknarinnar – einstaklinganna sjálfra, mæðranna og kennaranna – til 

kynfræðslu eru mjög jákvætt, þrátt fyrir að kynfræðsla hafi almennt átt á 

brattann að sækja í samfélaginu. Það undirstrikar að sinna þarf þörfum fólks með 
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þroskahömlun betur en gert hefur verið til þessa með því að tryggja að þessi 

námsþáttur hefjist mun fyrr en verið hefur. Þá er ekki síður mikilvægt að það sé 

samfella í kennslunni og að fólk hafi einnig aðgang að slíkri fræðslu eftir að 

framhaldsskóla lýkur. Gott efni og vel skilgreindar aðferðir þurfa að vera til staðar 

til að kenna nemendum hvernig á að bregðast við og takast á við margbreytilegar 

aðstæður í umhverfinu. Þá eru fyrirmyndir á borð við ófatlaða jafnaldra 

mikilvægar í umhverfinu. Þetta er í samræmi við rannsókn  Sobsey (1994), sem 

bendir á að það að ætla að kenna börnum og unglingum að læra á gildi og viðmið 

samfélagsins í sérdeild/sérskóla takist ekki ef þeir hafa ekki fyrirmyndir í kringum 

sig.  

Af þessari rannsókn má ráða að einhverjir skólar og sérdeildir/sérskólar 

sinni kynfræðslu prýðilega. Slík kennsla á hins vegar ekki að vera undir einstökum 

skólum eða kennurum komin. Þá benda niðurstöður rannsóknarinnar ótvírætt til 

þess að kynfræðslu þurfi að auka verulega til að efla fólk og kveða niður 

goðsögnina um að kynfræðsla sé skaðleg vegna þess að hún leiði til þess að fólk 

fari að prófa hluti sem það hefði annars látið vera. Til þess að fólk með 

þroskahömlun nái betur að fóta sig sem kynverur þarf að virða 

sjálfsákvörðunarrétt þess og það að hafa vald yfir sínu eigin lífi. Valdefling næst 

fyrst og fremst með því að færa þekkinguna til fólksins sjálfs og skapa því 

aðstæður og ákveðna umgjörð til að það sé betur í stakk búið til að fóta sig áfram 

í margbreytilegu samfélagi og takast á við þær áskoranir sem á vegi þess verða.  

Nokkrir annmarkar voru á rannsókninni sem vert er að geta. Ekki var rætt 

við feður um þeirra upplifun sem hefði verið áhugavert og ef til vill geta varpað 

öðru sjónarhorni á niðurstöður ritgerðarinnar. Þá hefði farið vel að hitta 

viðmælendur með þorskahömlun oftar en einu sinni vegna þess með því hefði 

skapast betra traust og upplýsingar frá þeim mögulega orðið aðeins meiri og 

dýpri . Annar áhugaverður flötur hefði verið að gera jafnframt megindlega 

könnun á viðfangsefninu með því að fá upplýsingar frá stærri hóp og bera 

nákvæmlega saman hvernig kynfræðslu er háttað annars vegar inni í 

sérdeildum/sérskólum og hins vegar í almennum bekkjum. Það hefði gefið 

nákvæmar upplýsingar um hvernig staðið er að þessari fræðslu almennt sem 

gætu nýst við frekari stefnumótun. Að lokum má nefna þann annmarka á 
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rannsókninni hvað hún stóð yfir í langan tíma en hlé var gert á vinnu 

rannsóknarinnar frá 2006-2008. Í ljós kom að talsverðar breytingar höfðu átt sér 

stað á því hvernig staðið hafði verið að kennslunni 2005 samanborið við 2009 út 

frá reynslu við mæðranna í viðtölum sem tekin voru 2005 og síðan viðtölum 

kennarana 2009. 

Þörf er á frekari rannsóknum hér á landi að skoða hvernig staðið er að 

kynfræðslu fyrir þennan hóp og hvernig einstaklingarnir sjálfir og foreldrar telja 

sig þurfa í tengslum við þetta viðfangsefni. Sérstaklega væri áhugavert að skoða 

upplifun feðra. Þá væri einnig áhugavert að gera megindlega rannsókn á þeim 

þáttum sem voru annmarkar þessarar ritgerðar. Menntun og þjónusta við 

einstaklinga með þroskahömlun á öllum aldri er ólík á milli landa og væri vert að 

gera samanburð á því hvernig er staðið að þessum málum til dæmis á 

Norðurlöndunum og í Bretlandi.  

 

Helstu lærdómar  

Hér á eftir verður gerð grein fyrir helstu lærdómunum sem draga má af 

niðurstöðum rannsóknarinnar og gætu nýst við frekari skipulagningu og 

endurskoðun á því hvernig gott sé að haga kynfræðslu til að hún þjóni best 

tilgangi sínum. Það helsta er eftirfarandi: 

Skýr stefnumótun um frekari útfærslu á lífsleiknikennslu fyrir fólk með 

þroskahömlun er mikilvæg. Lífsleikni þyrfti að vera skylduáfangi á hverri önn á 

öllu grunn- og framhaldsskólastiginu. Skoða þarf námsskrár í lífsleikni bæði á 

grunn- og framhaldsskólastiginu með tilliti til þessarar kennslu og útfæra gátlista 

um þætti sem þarf að tryggja að farið sé yfir á hverju skólastigi fyrir sig. Þá er 

eftirfylgni nauðsynleg til að koma í veg fyrir að ákvörðun um fræðsluna og 

framkvæmd hennar sé háð geðþótta og framtaki einstakra skóla eða kennara. 

Framundan eru miklar breytingar í málaflokki fatlaðra þegar þjónusta við fatlaða 

mun færast frá ríki til sveitarfélaga um áramótin 2010/2011. Þar er gert ráð fyrir 

að öll sú þjónustu og ráðgjöf sem nú er í höndum svæðisskrifstofa um málefni 

fatlaðra, verði alfarið hjá félagsþjónustu og þjónustumiðstöðvum 

sveitarfélaganna. Í niðurstöðum þessarar rannsóknar kom hins vegar í ljós að ekki 
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er verið að veita foreldrum og einstaklingum með þroskahömlun þessa ráðgöf í 

neinum mæli. Nauðsynlegt er að skapa svigrúm fyrir þessa sérhæfðu ráðgjöf í því 

umbreytingaferli sem er framundan hjá viðkomandi stofnunum.   

Kennarar þurfa að hafa gott aðgengi að myndrænu námsefni sem fatlaðir 

nemendur þeirra eiga gott með að skilja. Þá er mikilvægt að hugað sé sérstaklega 

að þeim nemendum sem eru inni í almennum bekkjum og þeim skapað svigrúm 

til einkakennslu á þessu námsefni til viðbótar við það sem þeir læra inni í 

bekknum með ófötluðum bekkjarsystkinum sínum. Kennarar þyrftu að hafa 

aðgang að fræðslu- og/eða þjálfunarnámskeiðum til að þjálfa útfærslu á 

kennsluaðferðum og fræðast um námsmat í lífsleikni fyrir fatlaða nemendur. 

Þessi atriði myndu auðvelda úttekt á stöðunni hverju sinni og mat á hvað þyrfti 

að styrkja frekar. Virkt upplýsingaflæði er mikilvægt. Foreldrar þurfa að hafa 

upplýsingar um námsefnið sem verið er að kenna á hverju aldurstigi fyrir sig. 

Hugsanlega mætti hefja hverja önn annað hvort með fræðslufundi eða bréfi til 

foreldranna um það hvernig lífsleikninámi verður háttað um veturinn því 

mikilvægt er að sömu áherslur ríki í þjálfun á heimili nemandans og skólanum.  

Stoðþjónustu þarf að styrkja, sem fellst meðal annars í að góður aðgangur 

sé að handleiðsla og sérhæfðri ráðgjöf fyrir fólk með þroskahömlun á öllum aldri 

en jafnframt fyrir foreldra þeirra og kennara. Þá er ekki síst mikilvægt að hafa 

framboð af námskeiðum fyrir 20 ára og eldri sem tekur tillit til mismunandi þarfa 

fólks. Virkja mætti nemendur í framhaldsskólum til að taka þátt í jafningafræðslu 

í lífsleikni sem lið í að ungt fólk með þroskahömlun hefði betra aðgengi að 

fyrirmyndum á sama aldri. 

Flest þjónusta í nútíma velferðakerfi miðast við að hjálpa fólki til 

sjálfshjálpar með því að yfirfæra vald og þekkingu til fólksins sjálfs. Þegar hugað 

er að þessum þáttum fyrir fólk með þroskahömlun er mikilvægt að hafa 

heildarsýnina að leiðarljósi og missa ekki sjóna á að hefbundnar kennsluaðferðir 

duga sjaldnast fyrir fólk með þroskahömlun heldur þurfa aðferðirnar að vera 

sértækar og einstaklingsmiðaðar. Fólk með þroskahömlun þarf oft margvíslega 

aðstoð við athafnir daglegs lífs og eru þættir sem varða kynverundina þar ekki 

undanskildir. Vissulega eru þættir sem hana varða oft mjög persónulegir og 

flóknir viðfangs og þægilegast er að horfa fram hjá eða afneita því að þeir séu til 
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staðar, til að komast hjá því að takast á við þá. Til að við náum árangri í 

þekkingarferlinu við að styðja fólk með þroskahömlun til að styrkja kynverund 

sína verðum við að spyrja áleitinna spurninga og ögra fordómum fortíðarinnar. 

Að öðrum kosti er hætta á að við höldum ekki fram á veginn. Við þurfum að sýna 

viðleitni í þessa veru meðal annars til að við festumst ekki í upphafsorðum þessa 

verkefnis: „Þegar umræðuefnið er kynlíf verður þögnin að reglu“ (Foucault). 
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Fylgiskjal 1. 
 
Kynverund fólks með þroskahömlun – rannsókn um kynfræðslu 
 
Viðtalsvísir: 
 
Fjölskylda 

 Bakgrunnur 

 Búseta 

Hvernig hefur kynfræðslu verið háttað í : 

 Grunnskóla? 

 Framhaldsskóla? 

 Fullorðinsfræðslu? 

 Á heimili þínu?  

 Á meðal vina? 

Hefur fræðsla snúist um eftirfarandi þætti:  

 Kynheilbrigði 

o Getnaðarvarnir? 

o Kynsjúkdóma? 

o Krabbamein? 

Kynlíf 

 Getnaður og þungun 

 Samfarir 

 Sjálfsfróun 

 Fullnæging 

Ást  

 Hverjir geta orðið kærustur/ar og hverjir ekki? 

 Hvað fellst í að vera kærasta/i ? 

Misnotkun 

 Kynferðisleg áreitni 

 Nauðgun 

 Leiðir til að leita aðstoðar 

Væntingar til framtíðarinnar 
Er áhugi fyrir að læra meira um ofangreinda þætti? 
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Fylgiskjal 2 

 

 
Vitsmunaþróunarkenning Piaget 

 

0-2ára Skynhreyfistig Smábarnið lærir að hlutur heldur áfram 
að vera til þó svo að hann sé ekki innan 
sjónmáls og byrjar að læra og ímynda 
sér reynslu. 

2-6 ára Foraðgerðastig Ímyndunaraflið blómstrar. Börn byrja 
smám saman að verða minna sjálfhverf 
og skilja sjónarmið annarra. 

7-11 ára Stig hlutbundinna aðgerða Með því að beita rökum læra börn að 
skilja grunnhugmyndir samræðna, 
talna, flokkun og margar aðrar 
hugmyndir. 

12 ára og eldri Stig formlegra 
aðgerða 

Uppruni, pólitík og öll félagsleg og  
siðferðisleg málefni fá meiri athygli og 
þátttöku þar sem hæfni unglingsins  til 
að meðtaka reynslu hefur þroskast. 

 
 
 
 
 

 

Lífsskeiðskenning Erikson 

 

0-1 ára Traust/ vantraust Börn læra annað hvort að treysta því 
eða vantreysta að aðrir muni sjá fyrir 
grunnþörfum þeirra, s.s. fæðu, sog þörf, 
hita, hreinlæti og mannlegri snertingu. 

1-3 ára Sjálfstæði/ 
skömm og efi 

Börn læra annað hvort að vera sjálfum 
sér nóg hvað varðar margar athafnir, 
þar með talið að fara á klósett, borða, 
ganga og tala, eða þau efast um eigin 
hæfileika. 

3-6 ára Frumkvæði/ 
sektarkennd 

Börn sækjast í hegðun fullorðinna og 
fara þar  með  stundum fram úr þeim 
mörkum sem foreldrar þeirra hafa sett 
þeim og finna fyrir sektarkennd. 

7-11 ára Virkni/ 
óvirkni 

Börn læra að vera sjálfsörugg og 
afkastamikil eða þróa með sér 
minnimáttarkennd og vanhæfi.  

12-18 ára Sjálfstæði/ 
hlutverkaruglingur 

Unglingar spyrja sig ”Hver er ég?”. Þau  
þróa með sér kynferðislega og starfslega 
sjálfsmynd, eða þau verða ráðvillt 
varðandi framtíðarhlutverk sitt. 
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Fylgiskjal 3 
 

 
Kenning Kohlberg um siðgæðisþroskann 

 

Forstig hefbundins 
siðgæðismats 
(preconventional morality) 
 
Flest börn frá 8 ára aldri 

Stig 1: Refsing/hlýðni. 
Siðgæðisvitund stýrist af 
viðbrögðum umhverfisins. Á 
þessu stigi grundvallast hlýðni á 
valdi hins fullorðna. Það er 
mikilvægast til að forðast 
refsingu. 

Stig 2: Frumstæð 
eiginhagsmunastefna.  
Viðhorf til þess hvað er rétt og rangt 
felst í því hvort refsing fylgir í 
kjölfarið. Hver og einn reynir að 
sinna eigin þörfum. Tilgangur þess 
að vera góður við aðra er að aðrir 
eru góður við þig.  

Hefbundið siðgæðismat 
(conventional morality) 
 
Flestir frá unglingsaldri 

Stig 3: Að þóknast sínum 
nánustu  
Að fá hrós skiptir mestu máli. 

Stig 4: Að þóknast 
samfélagsgerðinni  
Lög og regla. Rétt hegðun þýðir 
löghlýðinn borgari sem fer að lögum 
sem valdhafar hafa sett. 
Siðgæðisreglur eru æðri 
einstaklingnum. 

Sjálfstætt siðgæðismat 
(principled/postconventional 
morality) 
 
Bara sumir unglingar ná 5. 
stigi og 6. stigið sé ef til vill 
ekki til. 

Stig 5: Nytjaviðhorf. Reglur 
samfélagsins eru í þágu allra og 
eru gerðar með samþykki allra. 
Ef reglurnar verða eyðileggjandi 
eða ef einstaklingur fer ekki eftir 
þeim, er samkomulagið ekki 
lengur gilt 

Stig 6: Algild lífsgildi.  
Almenn, alþjóðleg gildi, greina rétt 
frá röngu. Þessi gildi s.s. “það sem 
þér viljið að aðrir gjöri yður skulið 
þér og þeim gjöra”  Hinn fullorðni 
mótar sér lífsgildi, er samkvæmur 
sjálfum sér og breytir í samræmi við 
þau. 
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Fylgiskjal 4 
 
 
 
 
 

 
 

Rannsókn um kynfræðslu fyrir fólk með þroskahömlun 
 
 

Samþykki þátttakenda 
 

 
Ég undirrituð hef fengið upplýsingar um rannsóknina, Kynverund fólks með 
þroskahömlun – rannsókn um kynfræðslu. Ég samþykki að taka þátt í henni og 
farið verði með allar upplýsingar mínar eins og lýst hefur verið fyrir mér. 
 
Reykjavík, ______________________ 
 
 
Undirskrift þátttakenda___________________________________ 
 
 
 
 
 


