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Útdráttur 

Á hverju vori fara fram fermingar í kirkjum landsins, þar sem ungmenni sem hafa verið í 

fermingarfræðslu undangenginn vetur staðfesta skírnarheitið. Hér áður fyrr var 

fermingarundirbúningurinn nátengdur getu til að lesa eða læra utanbókar Þeir sem voru 

ekki færir um það voru oftast ekki fermdir. Það var því ekki sjálfsagt að fólk með 

þroskahömlun fermdist. Undanfarna þrjá áratugi hefur stefnumótun í málefnum fatlaðs 

fólks miðast við fullan rétt til samfélagsþátttöku. Nú stendur fötluðum ungmennum til boða 

að fermast í sinni heimasókn eða í sérfermingum fyrir ungmenni með þroskahömlun. Það er 

algengara að unglingar með líkamlegar fatlanir fermist almennri fermingu með jafnöldrum 

sínum í sinni heimasókn, en unglingar með þroskahömlun fermast frekar sérfermingu 

fatlaðra. Meirihluti unglinga sem fermast sérfermingu stunda nám í sérskólum og 

sérdeildum grunnskólanna. Þessi ritgerð fjallar um fatlaða unglinga og 

fermingarundirbúninginn, þar sem markmiðið var að varpa ljósi á hlutverk fermingarinnar 

og fermingarundirbúningsins í lífi unglinga með þroskahömlun. Hún byggir á niðurstöðum 

eigindlegrar rannsóknar sem var unnin veturinn 2010-2011. Þátttakendur í rannsókninni 

voru tveir einstaklingar með þroskahömlun, móðir yngri einstaklingsins og tveir prestar, þar 

sem annar starfar sem prestur fatlaðra. Gagna var aflað með opnum viðtölum. Niðurstöður 

rannsóknarinnar benda til að svo virðist sem fermingin og fermingarundirbúningurinn skipti 

fötluð ungmenni máli og þau líti svo á að með henni séu þau að ganga í gegnum það sama 

og aðrir unglingar. Það kom fram hjá öllum þátttakendum að fatlaðir unglingar hafa 

væntingar til fermingarinnar og hún er jákvæður atburður þar sem þau fái tækifæri til að 

vera með í samfélaginu líkt og aðrir og þau njóta undirbúningsins fyllilega. Allir þátttakendur 

voru hlynntir tilvist sérferminga og töldu að þær ættu að vera valmöguleiki á móti almennri 

ferming því að þær hentuðu sumum ungmennum betur. Einnig kom það fram að 

ungmennin virðast hafa áhrif á þá ákvarðanatöku að láta ferma sig og velja ásamt foreldrum 

sínum eða forráðamönnum hvort fermingarformið verður fyrir valinu. 
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Formáli 

Ritgerð þessi er lögð fram til fullnaðar B.A.–gráðu í þroskaþjálfafræðum við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Vægi ritgerðar telst 10 einingar. 

Leiðsagnarkennarar verkefnisins voru Kristín Björnsdóttir og Guðrún V. 

Stefánsdóttir. Þær fá báðar mínar bestu þakkir fyrir sérlega góðar ábendingar og 

leiðsögn sem ég lærði margt af. Einnig vil ég þakka eiginmanni mínum og fjölskyldu 

fyrir stuðning og þolinmæði á meðan náminu stóð. Að síðustu vil ég þakka 

þátttakendum rannsóknarinnar og báðum prestunum, sr. Guðnýju Hallgrímsdóttur 

og sr. Bjarna Karlssyni fyrir gott samstarf og það traust sem mér var sýnt. Sr. Guðný 

fær sérstakar þakkir fyrir góða aðstoð og mikla hvatningu.  
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Inngangur 

Eiginleg fermingarfræðsla er talin hefjast hér á landi á seinnihluta sextándu aldar í  

biskupstíð Guðbrands Þorlákssonar. Fermingin var eitt af þremur sakramentum 

kaþólsku kirkjunnar, en hin voru skírn og prestsvígsla. (Þorsteinn Helgason, 2000). 

Kirkjunnar menn trúðu því að skírnin væri upphaf að hinu kristna lífi en fermingin 

væri hjálp gegn óheppilegum andlegum öflum sem vildu leiða ungviðið afvega. Hún 

var því álitin mikilvæg viðbót við skírnina og nauðsynleg til að styrkja trúarlíf ungra 

og ómótaðra einstaklinga (Torfi K. Stefánsson Hjaltalín, 2007).Í dag fara 

fermingarbörn í gegnum heils vetrar fræðslu þar sem áherslan er lögð á að vekja, 

kenna og virkja ungmennin(Þjóðkirkjan, 2010). Fermingarstarf og fræðsla ungmenna 

með þroskahömlun hefur í meginatriðum sömu markmið en munurinn felst aðallega 

í því að kennsluefnið er annað og nálgunin er öðruvísi. Lögð er áhersla á hlutlæga 

fremur en huglæga nálgun á innihald trúfræðslunnar og það er sérstaklega 

mikilvægt að mæta hverjum og einum og sníða kennsluna að þörfum einstaklingsins 

(Guðný Hallgrímsdóttir, 2000). 

  Ferming unglinga með þroskahömlun og undirbúningur hennar er efni sem 

lítið hefur verið skoðað og fáir virðast hafa veitt athygli. Í rannsókn þeirri sem hér fer 

á eftir er gerð tilraun til að bæta þar úr og skoða hvernig undirbúningurinn fer fram 

og hvað augum ungmennin líta ferminguna. Allt fram á miðja síðustu öld tíðkaðist 

það að vista fólk með þroskahömlun inni á stórum sólarhringsstofnunum. Til að 

sporna við því að þeir fjölguðu sér voru ófrjósemisaðgerðir teknar upp og fatlað fólk 

var vistað á stofnunum þar sem kynin voru aðgreind (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Upp úr 1960 kom fram ný hugmyndafræði sem smám saman breytti viðhorfum til 

fólks með þroskahömlun. Á áratugunum á eftir fylgdu hugmyndir um hvernig hægt 

væri að auka mannréttindi og lífsgæði fatlaðs fólks með því að stuðla að sjálfræði 

þeirra og sjálfsákvörðunarrétti. Í því felst meðal annars það að finna leiðir til að 

framkvæma það sem einstaklingurinn vill gera og hann telur sjálfur að sé honum 

fyrir bestu. Sjálfsákvörðunarrétturinn og valdefling eru náskyld hugtök og saman 

beinast þau að rétti hverrar manneskju til að lifa sjálfstæðu og innihaldsríku lífi 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 
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Á síðustu árum hefur komið fram aukin áhersla á rétt barna og unglinga til að hafa 

áhrif á þær ákvarðanatökur sem skipta líf þeirra og aðstæður máli (Rannveig 

Traustadóttir, 2007). Lögð er áhersla á að það gildi einnig um fötluð börn og 

unglinga. Ákvörðun þeirra um að fermast og fara í gegnum fermingarstarfið er 

mikilvæg rétt eins og hjá öðrum unglingum.  

  Markmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á hlutverk fermingarinnar og 

fermingarundirbúningsins í lífi unglinga með þroskahömlun. Ég valdi 

rannsóknarefnið fyrst og fremst vegna þess að ég hef áhuga á þeim atburði sem ég 

tel ferminguna vera í lífi hvers unglings, hvort sem hann býr við fötlun eða ekki. Mig 

langaði að skoða hvaða hugmyndir unglingar með þroskahömlun hafa um 

ferminguna. Einnig langaði mig að skoða hvort valdeflandi samskipti birtast í 

fermingarundirbúningnum. Áhugi á viðfangsefninu kviknaði fyrir fimm árum þegar 

dóttir mín sem er með þroskahömlun fermdist sérfermingu hjá sr. Guðnýju 

Hallgrímsdóttur. Undirbúningurinn færði henni mikla gleði og bætti sjálfstraust 

hennar. Við rannsóknarvinnu þessarar ritgerðar varð mér ljóst að fermingin virðist 

skipta ungmenni með þroskahömlun máli. 

 

Skilgreiningar og hugtök 

Í fyrirsögninni er talað um fatlaða unglinga eða ungmenni og þar er átt við unglinga 

með þroskahömlun. Hugtakið almenn ferming vísar til þeirra ferminga sem 

sóknarprestar landsins sjá um en þegar rætt er um sérfermingar er átt við þær 

fermingar sem prestur fatlaðra sér um. 

 

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í fimm kafla. Fyrsti kafli fjallar um söguleg viðhorf til fatlaðs fólks. 

Kafli tvö fjallar um þá hugmyndafræði sem kom fram í málefnum fatlaðra um miðja 

síðustu öld og mismunandi sjónarhorn á fötlun. Kafli þrjú fjallar um sögu 

fermingarinnar á Íslandi, námsskrá í fermingarfræðum og fermingarundirbúning 

fatlaðra ungmenna. Kafli fjögur fjallar um rannsóknina sjálfa, rannsóknaraðferð, val 

á viðfangsefninu, þátttakendur og söfnun og greiningu gagna. Fimmti kafli fjallar um 

niðurstöður viðtalanna og greiningu á gögnunum og sjötti kafli um þann lærdóm 

sem má draga af rannsókninni. Þar á eftir koma lokaorð. 
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1.  Saga og hugmyndafræði 

Á síðustu áratugum hafa orðið mjög miklar breytingar í málefnum fatlaðs fólks þar 

sem áhersla hefur verið lögð á mannúðlegra líf og sjálfsögð mannréttindi. Horfið 

hefur verið frá því að vista fólk á stórum stofnunum og þær að mestu lagðar niður. Í 

þessum kafla verður fjallað um aðstæður og viðhorf til fatlaðs fólks hér áður fyrr og 

þær breytingar sem urðu á lífi þess með tilkomu nýrrar hugmyndafræði sem meðal 

annars snerist um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. Fjallað verður um ólík 

sjónarhorn á fötlun og hugtökin  sjálfræði og valdeflingu. 

 

1.1.  Viðhorf til fatlaðs fólks  

Frá upphafi mannkyns hafa í öllum samfélögum verið til einstaklingar sem vegna 

andlegrar eða líkamlegrar fötlunar áttu erfitt með að sjá sér farborða og þurftu að 

treysta á stuðning og skilning samfélagsins. Vitneskja um fötlun hefur verið til frá 

örófi alda og hefur verið rakin allt aftur til Forn-Egypta. Þegar upplýsingastefnan 

kom fram í byrjun átjándu aldar breyttust viðhorf til fatlaðs fólks og þeirra sem liðu 

af alvarlegum sjúkdómum og geðröskunum. Þau urðu mannúðlegri og þar höfðu 

áhrif þekking og framfarir í læknisfræði og vísindum. Áður var það ekki óalgengt að 

þeir voru taldir haldnir illum öndum og hlutu jafnvel þau örlög að vera kastað á bál 

eða sett í fangelsi til ævilangrar vistar (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

  Í gegnum aldirnar hefur fólk með þroskahömlun oft birst sem öðruvísi, óæðri, 

uppspretta athlægis og aðfinnslu, hættulegt , kynferðislega óeðlilegt og jafnvel sem 

eilíf börn (French og Swain, 2008). Í sumum samfélögum voru fötluð börn kölluð 

umskiptingar eða börn djöfulsins. Þessi viðhorf til fatlaðs fólks orsökuðu að 

fjölskyldur þeirra voru þjakaðar af skömm og sjálfsásökunum þar sem þær voru 

taldar bera ábyrgð á fötlun einstaklingsins, auk þess sem framfærsluskylda hvíldi á 

þeim. Fatlaður einstaklingur sem var hafnað af fjölskyldu sinni átti því oft litla von 

eða möguleika. Þekkt eru dæmi um kirkjur og klaustur sem tóku við fötluðu fólki og 

annaðist um það (Barnes 1991; Kristín Björnsdóttir, 2009).  

  Biblían hefur verið rannsökuð með það fyrir augum að skoða viðhorf hennar til 

fatlaðs fólks. Fræðimenn hafa bent á að fötlun í gamla testamentinu tengist oft reiði 

Guðs, sjúkdómum og siðferðisbrestum. Í gamla testamentinu birtist Guð reiður og 
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hegndi mannfólkinu, en í nýja testamentinu ber á viðhorfsbreytingu þar sem Guð 

stígur fram sem kærleiksríkur og mildur Guð (Rose, 1997). 

 

1.2.  Nýir lífshættir, erfðafræði og mannkynbótastefnan 

Á síðari hluta átjándu aldar urðu miklar þjóðfélagsbreytingar í Vestur-Evrópu vegna 

iðnbyltingarinnar. Lífshættir gerbreyttust og framleiðslan færðist frá heimilum til 

stórra verksmiðja og kröfur um vinnuafköst og langan vinnudag uxu. Það leiddi til 

þess að þeir sem af líkamlegum eða andlegum ástæðum gátu ekki haldið í við hina 

biðu lægri hlut. Þó urðu áhrifaríkastar kenningar sem komu fram um aldamótin 

1900 og voru vinsælar á fyrri hluta tuttugustu aldarinnar. Í stórum dráttum gengu 

þær út á það að vísindamenn töldu að ákveðnir óæskilegir eiginleikar gengu í erfðir. 

Sem dæmi um þessa óæskilegu eiginleika voru geðsjúkdómar, afbrotahneigð og 

þroskahömlun. Þessi stefna kallaðist mannkynbótastefna og fylgismenn hennar 

héldu því fram að þjóðfélaginu færi sífellt aftur því stór hópur þjóðfélagsþegnanna 

væru í afturför og úrkynjun. Til að snúa þessari þróun vildu fylgismenn hennar koma 

í veg fyrir að hinir gölluðu fjölguðu sér en rækta í stað þess stofn snillinga og 

afburðafólks. Ófrjósemisaðgerðir á fötluðum einstaklingum voru teknar upp í því 

skyni og lög um ófrjósemisaðgerðir nr. 16/1938 tóku gildi hér á landi árið 1938 og 

giltu til ársins 1975. Segja má að Nasistar í Þýskalandi hafi gengið lengst í að útfæra 

mannkynbótastefnu sína og þeir framkvæmdu voðaverk sem fóru út fyrir öll 

hugsanleg mörk siðgæðis og mannúðar (Margrét Margeirsdóttir, 2001;Unnur B. 

Karlsdóttir, 1998). 

 

1.3.  Stofnanir og menning þeirra 

Þessar miklu þjóðfélagsbreytingar ásamt mannkynbótastefnunni leiddu til 

stofnanauppbyggingu og aðgreiningar. Fram á 20.öldina voru reistar stórar stofnanir 

þar sem fólk með þroskahömlun og aðrir sem á einhvern hátt viku frá hinu 

hefðbundna voru vistaðir. Þarna urðu oft til einangruð samfélög með ákveðinni 

menningu (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Árið 1936 voru hérlendis fyrst sett fram 

lög sem beinlínis snertu málefni fatlaðs fólks og fólks með þroskahömlun. Þau gerðu 

ráð fyrir að ríkisstjórnin sæi til þess að stofnað yrði skólaheimili, vinnuhæli og 
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hjúkrunarhæli sem hvert um sig skyldi henta misgetumiklum hópum þroskahamlaðs 

fólks (Lög um fávitahæli nr. 18/1936). 

 

Samantekt 

Í þessum kafla var fjallað um viðhorf til fatlaðs fólks  eins og þau hafa birst í gegnum 

aldirnar og einkenndust oft af andúð og forneskjulegum hugmyndum. Höfnun og 

útskúfun var algeng. Í kjölfar iðnbyltingarinnar fylgdi stofnanauppbygging. 

Mannkynbótastefnunni fylgdu kenningar sem innleiddu ófrjósemisaðgerðir á 

fötluðu fólki og giltu hér á landi til ársins 1975.  
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2.  Eðlilegt líf og samfélagsþátttaka 

Þegar leið á sjötta áratug síðustu aldar hófst nýtt tímabil í málefnum fatlaðs fólks. 

Fram komu hugmyndir sem boðuðu að fólk með fötlun ætti rétt á að búa við sem 

eðlilegastar aðstæður. Í þessum kafla verður fjallað um þróun samfélagsins og nýja 

og mannúðlega hugmyndafræði um rétt fatlaðs fólks til eðlilegs lífs. Fjallað verður 

um mismunandi kenningar um fötlun sem byggjast á félagslegum sjónarhornum og 

voru settar fram sem mótvægi við læknisfræðilegar kenningar. Hugtökin 

sjálfsákvörðunarréttur og valdefling sem komu fram í kjölfar nýrra hugmynda verða 

líka til umfjöllunar. 

 

2.1.  Nýjar hugmyndir verða til 

 Á miðri tuttugustu öldinni var velferðarkerfið á Vesturlöndum í þróun og með betri 

lífskjörum varð til grundvöllur fyrir nýja hugmyndafræði sem snéri að þjónustu við 

fatlað fólk og þá sérstaklega þá sem bjuggu við þroskahömlun. Hugmyndafræðin 

byggði á kenningum um eðlilegt líf (normalisering) og átti uppruna sinn í Svíþjóð og 

Danmörku. Jafnframt urðu kröfur þess eðlis að loka ætti stofnunum þar sem fatlað 

fólk byggi við lélegan aðbúnað og skapa þeim betra líf úti í samfélaginu, sífellt 

háværari (Dóra S. Bjarnason, 1991;Margrét Margeirsdóttir, 2001). Daninn Niels Erik 

Bank-Mikkelsen og Svíinn Bengt Nirje voru frumkvöðlar þessarar hugmyndafræði í 

heimalöndum sínum sem beindust fyrst og fremst að fólki með þroskahömlun. Árið 

1959 urðu tímamót þegar Danir samþykktu lög um þjónustu við þroskahefta sem 

boðuðu að fólk með þroskahömlun fengi að lifa eins eðlilegu líf og möguleiki væri á 

inni á stofnunum, en stofnanavist var algengasta úrræðið á þeim tíma (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). 

 

2.2.  Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger 

Margrét Margeirsdóttir (2001) fjallar um hvernig sænski félagsfræðingurinn Bengt 

Nirje þróaði áfram hugmyndafræðina um eðlilegt líf og lagði áherslu á að markmiðið 

væri ekki það að breyta fötluðu fólki í venjulegt fólk, heldur skyldi stefna að því að 

umhverfi þeirra og lífsskilyrði yrði sem líkast því sem tíðkaðist almennt í 

þjóðfélaginu á hverjum tíma. Hann taldi eðlilegt líf meðal annars felast í því að fólk 



13 
 

ætti heimili á einum stað og sækti skóla eða atvinnu á annan stað. Vistun á altækri 

stofnun gæti því ekki kallast eðlilegt líf. Nirje (1980) setti fram ítarlega skilgreiningu 

á normaliseringunni og í henni fólst að fólk með þroskahömlun skyldi búa við 

lífsmunstur með eðlilegum dagshrynjanda og í því væru helgar, frí, ferðalög og 

tilbreyting frá daglegu lífi. Það skyldi ennfremur hafa möguleika á að upplifa öll 

skeið ævinnar: barnæskuna, skólann og fullorðinsárin. Það væri eðlilegt að þeir 

flyttu að heiman þegar þeir kæmust á aldur til þess, ættu möguleika á sambandi við 

hitt kynið ásamt því að búa við svipaðan fjárhag og aðrir.  

  Þessar kenningar bárust til Bandaríkjanna þar sem félagsfræðingurinn Wolf 

Wolfensberger skilgreindi þær út frá hefðum heimspeki og félagsvísinda. Hann taldi 

að fötlun fæli í sér frávik sem leiddi til þess að fatlaður einstaklingur væri stimplaður 

og hafnað af samfélaginu sem liti á þá sem frávik frá hinu venjulega eða eðlilega. 

Hann taldi að besta leiðin til að vinna gegn neikvæðum viðhorfum og stimplun væri 

að draga fram jákvæðar hliðar og þroska þá hæfileika sem einstaklingurinn byggi 

yfir. Hann lagði til að almenn þjónustutilboð væru nýtt frekar en sérúrræði þar sem 

það gæfi fötluðum tækifæri til að umgangast einstaklinga sem ekki væru frávikar 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

2.3.  Fötlun frá mismunandi sjónarhorni 

Fötlunarfræði er ung fræðigrein sem kom fram á síðustu áratugum tuttugustu 

aldarinnar. Með henni kom fram nýr skilningur á fötlun, félagslegi skilningurinn sem 

um leið gagnrýndi læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun (Rannveig Traustadóttir, 

2006). Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun varð til í iðnbyltingunni og var alls 

ráðandi í þjónustuúrræðum og litaði skilning almennings á fötlun lengi vel fram yfir 

miðja síðustu öld .Það er ennþá mjög ríkjandi. Félagslegur skilningur á fötlun er þó 

ekki einsleitt hugtak en hefur nokkur mismunandi sjónarmið. Þar á meðal er breska 

félagslega líkanið um fötlun og norræni tengslaskilningurinn á fötlun. Áherslan á 

læknisfræðilega sjónarhornið hefur minnkað og í námi í þroskaþjálfafræðum er lögð 

áhersla á að mennta fagfólk svo það geti stutt fólk með þroskahömlun til að eiga 

innihaldsríkt og sjálfstætt líf auk þess að efla möguleika þess til að geta tekið virkan 

þátt í samfélaginu á eigin forsendum (Salóme Þórisdóttir, 2005). því verður 

athyglinni beint sérstaklega að félagslegu sjónarhornunum. 
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2.3.1.  Læknisfræðilegur skilningur á fötlun  

Læknisfræðilega módelið (e. medical model) hafði mikil og mótandi áhrif á sýn 

almennings og heilbrigðiskerfisins á fötlun og gerir það að miklu leyti enn. Fötlun og 

sjúkdómar eru samkvæmt módelinu skýrð út frá líffræðilegri, lífefnafræðilegri og 

lífeðlisfræðilegri þekkingu heilbrigðisstéttanna (Rannveig Traustadóttir, 2007). Litið 

er svo á að fötlunin sé innra með einstaklingnum, hún sé óeðlileg, valdi 

vandamálum og sé uppspretta þjáninga. Þessu tengt er hugmyndafræðin um að 

fötlun sé harmleikur og að fatlað fólk sé hættulegt, aumkunarvert og ekki mannlegt 

(French og Swain, 2008). Kostirnir við áhersluna á læknisfræðilega módelið eru að 

það hefur í mörgum tilfellum lengt líf margra fatlaðra einstaklinga. Hins vegar 

gagnrýnir margt fatlað fólk læknisfræðilegar tilraunir sem hafa haft þann tilgang að 

breyta útliti fatlaðra líkama, en ekki bætt lífsgæði þeirra (Shakespeare, 2006). 

 

2.3.2.  Breska félagslega líkanið  

Eitt þekktasta og jafnframt umdeildast félagslegra sjónarhorna er breska félagslega 

líkanið um fötlun. Upphafið að líkaninu má rekja til baráttusamtaka fatlaðs fólks í 

Bretlandi (UPIAS) sem árið 1976 gáfu út yfirlýsingu þess eðlis að samfélagið gerði 

fólk með skerðingar fatlað og fötlunin væri afleiðing undirokunar samfélagsins. 

Þetta þótti róttæk yfirlýsing og hafði mikil áhrif. Breska líkanið hafnar einhliða 

læknisfræðilegum skilningi og því að fötlun sé afbrigðileg, frávik frá hinu eðlilega og 

harmleikur sem hinn fatlaði þarf að takast á við. Þess í stað beitir líkanið athyglinni 

að félagslegum þáttum og hindrunum í umhverfinu sem eru mannanna verk og 

berst gegn fordómum (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

  Breska líkanið endurskilgreindi í raun fötlun og hugmyndir þess voru frelsandi 

fyrir fatlað fólk þar sem litið var svo á að hindranir og erfiðleikar þess væru ekki 

eingöngu orsakaðar af skerðingunni heldur oft tilkomnar af umhverfinu og 

félagslegum þáttum. Þetta sjónarhorn sýnir fram á að ýmsar hindranir auka á 

fötlunina, skerða möguleika fatlaðs fólks á mörgum sviðum og gera þeim ekki kleift 

að njóta réttinda sinna til fulls (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

  Þó að breska félagslega líkanið hafi verið nýstárlegt og frelsandi fyrir flest 

fatlað fólk hefur líka komið fram gagnrýni á það. Hún beinist helst að því að ákveðnir 

hópar fólks með skerðingu eða fötlun hafa orðið útundan í líkaninu. Þetta á til 
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dæmis við um fólk með heyrnarskerðingu, einstaklinga með geðræna sjúkdóma og 

fólk með þroskahömlun. Breski félagslegi skilningurinn á fötlun þykir að vissu leyti 

fullþröngur og ekki sé hægt að skýra allar hindranir af félagslegum toga. Sumir búi 

við fötlun þess eðlis að ekki sé hægt að líta á hana eingöngu út frá félagslegu 

sjónarmiði (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006). 

 

2.3.3.  Norræni tengslaskilningurinn  

Norski fræðimaðurinn Jan Tössebro hefur haldið því fram að norrænar þjóðir eigi 

margt sameiginlegt þegar kemur að því að skilgreina hugtakið fötlun. Þessa ákveðna 

nálgun hefur hann kallað norræna tengslaskilninginn (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Það kom fram hjá Rannveigu Traustadóttur (2006) að upphaf hugmynda um 

norræna tengslaskilninginn megi rekja til breytinga á hugtakanotkun um fötlun 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Tössebro lítur svo á að meginatriði norræna 

tengslaskilningsins séu þau að fötlun sé misgengi milli einstaklings og umhverfis, 

fötlun sé aðstöðubundin og að hún sé afstæð. Þegar rætt er um fötlun sem misgengi 

er átt við að misgengi sé á milli færni einstaklingsins og þess sem talin er vera eðlileg 

færni. Þegar rætt er um fötlun sem afstæðubundna er átt við að það fari eftir 

aðstæðum hvort einstaklingurinn telst fatlaður eða ekki. Þegar rætt er um að fötlun 

sé afstæð er átt við að fötlunin sé mismunandi skilgreind (Rannveig Traustadóttir, 

2003). 

  Í flestum samfélögum Evrópu er þroskahömlun skilgreind út frá 

greindarvísitölu og sú viðmiðunartala er mjög mismunandi, eða allt frá 50-85 IQ 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). Þessi mörk hafa breyst gegnum árin og geta einnig 

verið mismunandi á milli landa. Í sumum löndum er einungis horft á 

greindarvísitöluna en annars staðar er litið á þörf einstaklingsins fyrir þjónustu og 

stuðning sem tæki til að meta fötlun og þroskaskerðingu. Því er jafnvel möguleiki á 

því að fólk sem hérlendis væri greint með þroskahömlun fengi ekki sömu greiningu í 

öðrum löndum (Kristín Björnsdóttir, 2009). 

 

2.4.  Sjálfræði og sjálfsákvörðunarréttur  

Fræðigreinin fötlunarfræði beinir sjónum sínum að réttindum fatlaðs fólks og leggur 

áherslu á hugtök eins og sjálfræði, sjálfsákvörðunarrétt og ekki síst valdeflingu. 
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Samkvæmt lögræðislögunum verða menn lögráða 18 ára og lögráða maður er 

sjálfráða og fjárráða. Svo segir í fyrstu grein, en í annarri grein er sjálfræði skilgreint 

á eftirfarandi hátt:,,Sjálfráða maður ræður einn öðru en fé sínu, nema lög mæli á 

annan veg“ (Lögræðislögin nr. 71/1997). Þarna kveða lögin skýrt á um hvað felst í 

sjálfræði en það hefur ekki alltaf átt við um fólk með þroskahömlun. Það var algengt 

á stórum stofnunum áður fyrr að fólk með þroskahömlun fékk litlu eða engu ráðið 

um daglegt líf sitt, aðrir tóku velflestar ákvarðanir fyrir hann og oft fékk hann ekki 

tækifæri til að segja álit sitt (Eygló Ebba Hreinsdóttir, 2010). Í dag er þetta breytt. 

Landssamtökin Þroskahjálp hafa lagt mikla áherslu á sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs 

fólks og í þriðju grein stefnuskrá þeirra kemur meðal annars fram krafa um að allir 

eigi rétt til að hafa áhrif á eigið líf og þeir hafi rétt til að taka eigin ákvarðanir 

(Landssamtökin Þroskahjálp, e.d).  

 

2.5.  Valdefling  

Valdefling (e.empowerment) er mikilvægt hugtak innan fötlunarfræðinnar. Segja má 

að valdefling og sjálfsákvörðunarréttur séu nátengd hugtök og blandist saman. 

Sumir fræðimenn vilja líta svo á að í valdeflingu felist einnig sjálfsefling (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). Sprague og Hayes (2000) telja að ákveðin samskipti stuðli að 

valdeflingu og jákvæð áhrif þeirra eru meðal annars þau að efla sjálfið, styrkja 

sjálfsmynd, sjálfstraust og sjálfsvirðingu, bæta félagslega stöðu og auka vald fólks 

yfir aðstæðum sínum og lífi. Þessi samskipti hafa jákvæð áhrif á líf og stöðu 

einstaklinga og eru gagnkvæm, sem þýðir að þau byggja ekki einungis á framlagi 

annars aðilans, þau viðurkenna einstaklinginn eins og hann og byggja á misjöfnum 

þörfum fólks og misjöfnu framlagi þess. Í þeim felst að þau minnka ójöfnuð (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Hvað varðar fötluð börn og ungmenni hefur líf þeirra 

og aðstæður lengi verið skilgreint út frá erfiðleikum og vandamálum sem þau eru 

talin búa við. Mögulega er það tengt hinum þrönga læknisfræðilega skilnings á 

fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2007). Því má heldur ekki gleyma að fötluð börn og 

ungmenni eru fjarri því að vera einsleitur hópur. Fyrir utan stefnur og 

hugmyndafræði í samfélaginu kemur fleira til eins og bakgrunnur og 

fjölskyldumunstur sem getur verið mjög mismunandi. Ólík menning og hefðir geta 
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einnig haft áhrif. Fötluð börn eins og ófötluð alast upp hjá fjölskyldum sem geta 

verið eins mismunandi og þær eru margar (Thomas, 1999). 

 

Samantekt  

Í þessum kafla var fjallað um viðhorf til fatlaðs fólks eins og þau hafa birst í gegnum 

aldirnar,sagt frá þeirri hugmyndafræði sem kom fram um miðja síðustu öld og 

breytti viðhorfum og hugmyndum. Einnig var fjallað um mismunandi sjónarhorn á 

fötlun og aðallega hin félagslegu sjónarhorn. Ennfremur var rætt um 

sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs fólks og mikilvægi valdeflingar í samskiptum.  
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3.  Saga fermingarinnar á Íslandi 

Á hverju vori gengur stór hluti fjórtán ára ungmenna til kirkju og vinnur 

fermingarheit sitt. Allan veturinn hafa þau verið í fermingarfræðslu hjá 

sóknarprestum landsins en tilgangur hennar er að fræða þau um kristna trú. 

Mörgum þykir fermingin einn af merkisatburðum mannsævinnar þar sem 

unglingurinn heldur daginn hátíðlegan með því að bjóða vinum og vandamönnum til 

veislu. Unglingurinn fær gjafir og dagurinn er oftast gleðidagur. Unglingar með 

þroskahömlun fermast langflestir líkt og aðrir jafnaldrar þeirra.Þeir ásamt 

fjölskyldum sínum bjóða til veislu og njóta dagsins með fjölskyldunni. Í þessum kafla 

verður fjallað um sögu fermingarinnar fyrr og nú, námskrá kirkjunnar í 

fermingarfræðum og fermingarundirbúning ungmenna með þroskahömlun. Einnig 

verður fjallað um fullorðið fólk með þroskahömlun og þjóðkirkjuna. 

 

3.1.  Ferming fyrr og nú  

Orðið ferming er komið af latnesku sögninni confirmare sem merkir að festa eða 

styrkja skírnarsáttmálann. Biskupan er orðalag sem notað var á kaþólskum tíma og 

þýddi að biskupinn lagði hendur yfir fermingarbarnið. Börn fermdust sjö til tólf ára 

gömul og jafnvel yngri(Árni Björnsson, 1996;Þorsteinn Helgason, 2000). Eftir 

siðaskiptin (siðbreytinguna) varð Marteinn Lúther einn helsti áhrifamaður kirkjunnar 

í Norður Evrópu (Þorvaldur Helgason, 2000). Hann taldi ferminguna óþarfa og í raun 

veikja skírnina en lagði þess í stað til það ætti að fræða börn og unglinga til þess að 

skilningur þeirra á fagnaðarerindinu yrði meiri. Fræðslunni skylda ljúka með prófi 

þar sem ungmennið undirgengist yfirheyrslu um trúna og innihald hennar. Markmið 

fræðslunnar var að fólk upplifði gæsku og mikilleika Guðs (Torfi K. Stefánsson 

Hjaltalín, 2007).Í dag má gera ráð fyrir að 80-90% unglinga á fjórtánda aldursári 

fermist árlega (Sr. Halldór Reynisson verkefnisstjóri fræðslumála á Biskupsstofu, 

munnleg heimild, 15.apríl 2011)... 

  Í bók sinni Merkisdagar á mannsævinni (1996) fjallar Árni Björnsson 

þjóðháttafræðingur um ferminguna. Við fermingu staðfestir unglingurinn sjálfur 

skírnarsáttmála sinn og getur einnig látið skíra sig nýju nafni. Í kaþólskum sið var 

krafa um að fermingarbörnin kynnu meðal annars faðirvorið, trúarjátninguna, tíu 
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boðorð Guðs og bænina Ave Maria.Í lúterskum sið fólst undirbúningur ungmenna 

fyrir fermingu einkum í því að uppfræða þau um kristindóminn. Til að börn og 

unglingar gætu nýtt sér þær bækur sem ætlaðar voru til uppfræðslu þurftu þau að 

kunna að lesa. Fram til aldamótanna 1900 var fermingin og undirbúningur hennar 

nátengd lestrarkunnáttunni, en upp úr aldamótunum varð breyting á því þegar 

skólaskylda komst á og próf í barnaskólum tóku við í stað uppfræðslu og yfirheyrslu 

prestanna (Þorsteinn Helgason, 2000:Torfi K. Stefánsson Hjaltalín, 2007). Hérlendis 

var ferming skylduð með lögum fram til ársins 1874 en þá voru sett lög sem leyfðu 

trúfrelsi. Ferming gaf einnig viss réttindi svo sem rétt til að ganga í hjónaband . Það 

var algengt viðhorf fram á tuttugustu öldina að með fermingunni taldist fólk að vissu 

leyti komið í fullorðinna manna tölu. Það hélst í hendur við þá staðreynd að 

skólagöngu lauk oft um fermingu og unglingarnir fóru að vinna og sjá fyrir sér sjálfir 

(Árni Björnsson, 1996). 

 

3.2.  Siðir og venjur tengdar fermingunni 

Um kringum 1950 var farið að nota hvítu fermingarkyrtlana og þeir tíðkast ennþá. 

Þeir voru innleiddir til að draga úr þeim mun sem oft sást á klæðaburði fólks og hélst 

í hendur við fjárráð þess. Auk þess minnti hann á að frammi fyrir Guði væru allir 

jafnir. Kyrtillinn hafði einnig táknræna merkingu þar sem hvíti liturinn minnti á 

skírnarklæðin (Kristján Valur Ingólfsson, 2004). Fermingargjafir urðu algengar um 

eftir miðja síðustu öld. Unglingurinn fékk peninga eða annað gagnlegt, svo sem 

bækur, flíkur, úr eða reiðhjól. Til sveita voru stundum gefin reiðtygi eða jafnvel 

hestur.En hvaða augum líta ungmenni ferminguna í dag? Hér áður fyrr var fermingin 

stórt skref inní fullorðinsárin og breytti miklu fyrir ungmennin, til dæmis hvað 

varðaði vinnuskyldu og framfærslu. Í dag má segja að fermingin skipti vissulega máli, 

en það hafa önnur þáttaskil komið til sögunnar sem áður fyrr þekktust varla. Þetta 

eru atburðir eins og að útskrifast úr grunnskóla, hefja framhaldsskólanám og taka 

bílpróf (Þorsteinn Helgason, 2000). 

 

3.3. Fermingarfræðslan og námsskrá í fermingarfræðum 

Á kirkjuþingi Íslensku þjóðkirkjunnar árið 2010 var samþykkt námsskrá um fræðslu á 

vegum kirkjunnar. Henni er ætlað að vera stefnumarkandi og skapa umgjörð utan 
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um og móta fræðslustarfið. Hverjum sóknarpresti er ætlað að útfæra hana eftir því 

aðstæður henta. Markmið fermingarfræðslunnar er að: 

Styrkja trú fermingarbarnsins á hinn þríeina Guð sem það var helgað í skírninni 

og styrkja trúarvitund þess og það vaxi í kærleika til náungans og lifi í bæn og 

samfélagi safnaðarins (Þjóðkirkjan, 2010) 

Markmið fermingarfræðslunnar eru nokkur og margþætt: Fermingarbarnið læri að 

þekkja Guð sem skapara og það upplifi sig sem einstakt sköpunarverk Guðs. Það læri 

að þekkja Guð sem heilagan anda og fái tækifæri til að kynnast þeim boðskap sem 

Jesú Kristur talaði fyrir. Að ungmennið fái stuðning til að vaxa upp sem kristin 

mannvera og það leiti svara við mikilvægum spurningum sem varða lífið og 

tilveruna. Að það fái aðstoð til að lifa í sátt við sjálfan sig, aðrar manneskjur og Guð. 

Ennfremur segir að fermingarfræðslan skuli stuðla að því að ungmennið geti yfirfært 

hið kristna orð sem fræðslan boðar inní þær aðstæður sem það býr við í daglegu lífi 

(Þjóðkirkjan, 2010). Í fermingarfræðslunni er lögð áhersla á að vekja, kenna og virkja 

fermingarbörnin (Þjóðkirkjan, 2010). Hér er fjallað mjög almennum orðum um 

ferminguna en ekkert ert minnst á sérfermingar. 

  Biblían er grundvöllur fræðslunnar og þá sérstaklega Nýja testamentið. Einnig 

er Sálmabók Þjóðkirkjunnar notuð og bókin Líf með Jesú sem var þýdd úr sænsku og 

hefur verið notuð lengi. Samstarf við foreldrana er nauðsynlegt og liður í fræðslunni. 

Með því gefst tækifæri til að styrkja böndin á milli fjölskyldu fermingarbarnsins og 

kirkjunnar og foreldrar fá skilning og innsýn í fermingarstarfið (Þjóðkirkjan, 2010). 

 

3.4.  Ferming fatlaðra ungmenna 

Hér að ofan var fjallað stuttlega um fyrirkomulag á hefðbundinni fermingarfræðslu. 

Fermingarstarf og fræðsla ungmenna með þroskahömlun er í meginatriðum svipuð 

þessu og munurinn felst aðallega í því að kennsluefnið er annað og nálgunin 

öðruvísi(Sr. Guðný Hallgrímsdóttir, 2000). Einnig er lögð sérstök áhersla á að mæta 

hverjum og einum þar sem hann er staddur. Sr. Guðný Hallgrímsdóttir er prestur 

fatlaðra og hefur gegnt því starfi frá árinu 1990. Hún sér um öll almenn prestsverk 

og leggur aðaláherslu á að sinna fólki með þroskahömlun og þeirra aðstandendum. 
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Hún sér um fermingarfræðslu í sérskólum og sérdeildum ásamt fleiru 

(Landssamtökin Þroskahjálp, e.d).  

  Árið 2000 samdi hún út bókina Jesús er vinur minn sem hún skrifaði með þarfir 

þessa hóps í huga og hvernig æskilegt væri að nálgast inntak fermingarfræðslunnar 

sem er kristin trú (að læra að þekkja Jesú), sköpun guðs, siðfræði, vinátta og bænir. 

Sérkennari í einum af sérskólum borgarinnar fór yfir námsefnið og kom með 

ábendingar áður en það var prentað. Miklu máli skiptir að bjóða fræðsluefni sem er 

sniðið að þörfum þeirra og kennsluhættir þurfa að vera einfaldir og skýrir. Það 

hentar vel að nota hlutbundna kennslu og leikræna tjáningu og leyfa barninu að 

þreifa á og finna þá hluti sem eru notaðir í fræðslunni. Áherslan er lögð á hið 

myndræna og áþreifanlega (Guðný Hallgrímsdóttir, 2000). Unglingarnir eru 

misjafnlega staddir og tjáningaformið og orðaforðinn mismikill. Sumir nota 

óhefðbundin samskiptaform. Bliss tákn, tákn með tali, hreyfingar líkamans, 

hreyfingar augna, munns og handa, ásamt öðrum táknum eru dæmi um 

tjáskiptamynstur nemendanna(Sr.Guðný Hallgrímsdóttir, 2000). Fyrir óvana er 

auðvelt að mistúlka skilaboðin eða lesa öfugt í þau og kennarar og aðrir þurfa tíma 

til að öðlast leikni í að lesa í þessi skilaboð (Downing, 2005). 

  Í samverustundunum er leitast við að skapa notalegt andrúmsloft, kveikja á 

kertum, syngja og leiðast. Í siðfræði fermingarfræðslunnar er talað um vináttu Guðs 

og þann kærleik og umhyggju sem hann á og birtist í Jesú Kristi. Það er mikilvægt að 

ræða um sköpun Guðs, ekki á flókinn eða framandlegan hátt, heldur einfaldlega það 

að hver og einn sé mikilvægur og allir hafi hlutverk. Markmið fermingarstarfsins 

með unglingum með þroskahömlun er hið sama og í hefðbundinni 

fermingarfræðslu, það er að vekja, virkja og kenna. Munurinn er sá að það eru 

farnar öðruvísi leiðir, þar sem aðaláherslan er lögð á að kennslan sé sett fram á 

forsendum unglingsins og að hann fái að njóta sín. Í fermingarundirbúningnum 

skiptir gott samstarf við foreldra miklu máli. Samstarfið við skólann skiptir einnig 

máli því presturinn fer með fræðsluna inní skólann einu sinni í viku allan veturinn. 

Ungmennin mæta svo einn laugardag í mánuði að meðaltali í kirkjuna (Guðný 

Hallgrímsdóttir, 2000). 
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3.5. Fatlað fólk og þjóðkirkjan 

Meginhluti landsmanna tilheyrir þjóðkirkjunni og fatlað fólk er hluti landsmanna. 

Hér á öldum áður var fermingarfræðslan tengd lestrargetu og almennri kunnáttu og 

þau ungmenni sem ekki nutu skólagöngu og voru ólæs voru oft ekki fermd. Enn eru í 

gildi lög sem veita undanþágur frá fermingartilskipunum. Í þeim segir að krypplingar 

og aðrir sem hafa svo stórkostleg líkamslýti að þeir gætu valdið hneyksli í kirkjunni 

megi ferma heim í votta viðurvist (Tilskipun um vald biskupa til að veita undanþágur 

frá fermingartilskipunum, mars 1827, þriðja grein). Í kringum 1800 var algengt í 

Danmörku og líklega víðar á Norðurlöndunum að skilyrðið fyrir fermingu var 

nauðsynleg þekking á kristinni trú sem fólst til dæmis í því að geta þulið uppúr 

Fræðunum minni (þ. der kleine Catechismus). Það var talið ómögulegt fyrir þá sem 

voru álitnir þroskahamlaðir eða seinfærir og svo virðist að áður en lög um 

þroskahamlaða komu fram í Danmörku árið 1959 var fremur fátítt að þeir fermdust 

(Jens Christian Hedegaard Kristiansen, 2000). Guðrún V. Stefánsdóttir (2008) gerði 

doktorsverkefni sem byggir á lífssögum átta Íslendinga með þroskahömlun. Sá elsti 

var fæddur árið 1927 og sá yngsti árið 1950. Þar kom fram að allir nema einn þeirra 

voru fermdir. Einnig kom þar fram að flest litu þau á ferminguna sem mikilvægan 

tímamótaatburð. Oftast fermdust þau í heimabyggð og nutu fermingarfræðslu með 

jafnöldrum sínum  

  Þegar lífssögur fólks með þroskahömlun eru skoðaðar sést að sumir þeirra 

hafa átt trú á Guð og Jesú Krist og tala um að hafa fengið hjálp í trúnni. Kona með 

þroskahömlun sem hefur gefið út lífssögu sína sagði frá því að hún fékk fræðslu á 

stofnuninni sem hún bjó lengi á því að forstöðukonan trúði á Guð, kenndi þeim 

bænir og þau sóttu oftast messu á sunnudögum (Eygló Ebba Hreinsdóttir og Guðrún 

V. Stefánsdóttir, 2010). Fleiri dæmi eru um að aðstæður og umhverfi einstaklingsins 

hafi ráðið miklu um það hvort hann var fermdur eða ekki. Það átti til dæmis við um 

unga manninn sem var ekki fermdur vegna þess að prestinum þótti hann of 

barnalegur til að ganga til spurninga og taldi hann ekki hafa neitt gagn af því heldur 

því hann gæti ekki átt samband á mjög háu stigi við Guð (Kristín Björnsdóttir, 2005). 
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Samantekt  

Orðið ferming er komið af latnesku sögninni confirmare sem merkir að festa eða 

styrkja og með því er átt við að barnið staðfesti skírnarsáttmálann. 

Fermingafræðslan hélst löngum í hendur við kunnáttu ungmenna í að lesa og skrifa. 

Árlega er lögð fram námsskrá um fermingarfræðslu sem sóknarprestum ber að fara 

eftir. Fermingarstarfið er margþætt og áhersla er lögð á að tengja fræðsluna við 

reynslu unglingsins og daglegt líf hans. Fermingarstarf og fræðsla unglinga með 

þroskahömlun er að flestu leyti svipað hefðbundinni fræðslu en önnur nálgun er 

viðhöfð við kennsluefnið. Hér áður fyrr fengu unglingar með þroskahömlun  

sjaldnast tækifæri til að fermast. Í dag fermast þeir almennri fermingu í sinni sókn 

eða sérfermingu hjá presti fatlaðra.                                  
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4.  Framkvæmd rannsóknar 

Í þessum kafla verður sagt frá þeim aðferðum sem voru notaðar í rannsókninni og 

hvers vegna þær urðu fyrir valinu. Einnig verður sagt frá vali á viðfangsefni og gerð 

grein fyrir þátttakendunum. Að lokum verður sagt frá hvernig gangasöfnun og 

greining gagnanna fór fram. 

  

4.1.  Markmið og rannsóknaraðferð 

Markmið rannsóknarinnar var að skoða varpa ljósi á hlutverk fermingarinnar og 

fermingarundirbúningsins í lífi unglinga með þroskahömlun. Leitast var við að fá 

fram svör við eftirfarandi spurningum: 

 Hvert er hlutverk fermingarinnar og fermingarundirbúningsins í lífi unglinga 

með þroskahömlun? 

 Hverjar eru væntingar unglinga með þroskahömlun til fermingarinnar? 

 Hvernig er trúarlífi unglinga með þroskahömlun háttað eftir fermingu? 

Rannsóknin var byggð á eigindlegum aðferðum (e. qualitative method). Þær eru 

taldar henta vel í rannsóknum sem fjalla um það hvernig fólk túlkar og upplifir 

veruleika sinn, líf sitt og aðstæður. Ýmsar aðferðir eru notaðar við eigindlegar 

rannsóknir,til dæmis þátttökuathuganir, opin viðtöl og rýnt í ritaðar heimildir um 

efnið. Í þessari rannsókn voru notuð hálf opin viðtöl (e. semistructured interviews). 

Markmið þeirra er að nálgast viðfangsefnið á sveigjanlegan hátt og leyfa 

einstaklingnum í viðtalinu að tjá skoðanir sínar og hugmyndir með eigin orðum. 

Segja má að hvert viðtal sé sniðið að viðmælandanum sem hefur með skoðunum 

sínum áhrif á hvernig viðtalið er byggt upp (Esterberg, 2002). 

 

4.2. Þátttakendur  

Í þessari rannsókn var ákveðinn hópur hafður í huga sem eru fermingarbörn með 

þroskahömlun. Auk þess talaði ég við tvo presta sem báðir koma fram undir fullu 

nafni. Annar þeirra er sr. Guðný Hallgrímsdóttir, prestur fatlaðra sem fermt hefur 

ungmenni með þroskahömlun í nær tuttugu ár. Hinn presturinn er sr. Bjarni 

Karlsson prestur í Lauganeskirkju sem hefur mikla reynslu af æskulýðs- og 

unglingastarfi og hefur að auki haft ungmenni með þroskahömlun í 



25 
 

fermingarfræðslu og fermt þau í sinni sóknarkirkju. Prestarnir voru valdir vegna 

mikillar reynslu af fermingarfræðslu og safnaðarstarfi. Hinir þrír viðmælendurnir 

voru valdir eftir ábendingum frá prestunum. Ég hafði samband við viðmælendur og 

óskaði eftir þátttöku þeirra. Útskýrt var fyrir þeim um hvað rannsóknin fjallaði og 

hvernig viðtölin færu fram. Þeim var sagt að rétt nöfn viðmælenda kæmu hvergi 

fram og trúnaði væri heitið. Viðtölin fóru öll fram á heimili þátttakanda eða á 

skrifstofum prestanna. 

  Þátttakendur og viðmælendur mínir í rannsókninni voru alls fimm,þar af voru  

tveir einstaklingar með þroskahömlun. Annar þeirra fermdist sérfermingu fatlaðra 

fyrir um það bil fimmtán árum. Í rannsókninni fær hann nafnið Elmar. Hinn 

viðmælandinn var stúlka með þroskahömlun sem mun fermast sérfermingu í vor. 

Hún fékk nafnið Anna Rós. Móðir hennar var einn þátttakandanna.  

 

4.3. Gagnasöfnun og greining 

Notuð voru hálf- opin viðtöl (e. semistructured interviews) sem voru tekin á 

tímabilinu nóvember 2010 til byrjun mars mánaðar 2011. Byrjað var á viðtölunum 

við prestana og í framhaldi af þeim voru tekin viðtöl við fermingarbörnin og 

móðurina. Það tók töluverðan tíma og raunar lengri en ég reiknaði með að finna 

viðmælendur (fermingarbörn) og auk þessara tveggja hafði ég samband við tvo í 

viðbót en fékk engin svör frá þeim. Viðtölin voru tekin á heimili viðmælenda minna. 

Hvert þeirra stóð frá hálfri til einnar klukkustundar. Þau voru öll hljóðrituð og afrituð 

að því loknu. Næst var að marglesa gögnin , rýna í þau og reyna að finna í þeim 

mynstur.Við þessa greiningu fundust nokkur þemu og um þau verður fjallað hér. 

Vitnað verður í viðtölin hér á eftir til að gefa skýrari mynd af svörum viðmælenda 

minna og til að sýna hvaða þemu komu fram. 

 

4.4. Gildi rannsóknarinnar 

Það er von mín að rannsóknin geti varpað ljósi á hlutverk fermingarinnar og 

fermingarundirbúningsins í lífi unglinga með þroskahömlun og aukið skilning á því 

hvernig unglingar með þroskahömlun upplifa ferminguna. Auk þess að sýna fram á 

að unglingarnir eru færir um að taka þátt í og njóta viðburða á borð við ferminguna 

jafnvel þó að þeir búi við mikla fötlun. Þar hefur mikið að segja hvernig fræðsluefnið 
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er sett fram og jafnframt skipta viðhorf og viðmót miklu máli. Einnig getur hún 

styrkt foreldra og fagfólk með það að leiðarljósi að með réttri nálgun og 

einstaklingsmiðuðum lausnum geta öll börn og unglingar tekið þátt í því 

fræðslustarfi sem kirkjan býður uppá. 

 

Samantekt  

Hér hefur verið fjallað um markmið rannsóknarinnar og þær aðferðir sem voru 

notaðar við hana. Fjallað var um þátttakendur rannsóknarinnar og hvernig 

gagnasöfnun og gagnagreining fór fram. Ennfremur var talað um gildi 

rannsóknarinnar og hvernig hún gæti mögulega nýst. 
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5. Niðurstöður 

Í þessum kafla verður fjallað um helstu niðurstöður rannsóknarinnar. Í viðtölunum 

og við greiningu á gögnunum birtust nokkur þemu. Þemað væntingar til 

fermingarinnar kom oft fyrir og það sama má segja um þemað mikilvægi þess að 

hafa val um sérfermingu eða almenna fermingu . Þriðja þemað sem greindist var 

birtingarmynd sjálfsákvörðunarrétts og valdeflingar í samskiptum prests og 

fermingarbarnanna.  

 

5.1.  Mikilvægi fermingarinnar 

Þemað væntingar til fermingarinnar bendir til að fermingin virðist skipta unglinga 

með þroskahömlun miklu máli. Það  birtist meðal annars í orðunum ,,að vera orðinn 

ansi stór og fullorðinn“ og ,,vera eins og allir hinir unglingarnir“.  Svo virtist  sem 

unglingarnir sýndu mikinn áhuga á að taka þátt í undirbúningnum. Þau tóku til 

dæmis virkan þátt í vali á fatnaði og höfðu skoðanir á því hvernig veisluföngin ættu 

að vera. Móðir Önnu Rósar talaði um að Önnu langaði til að láta ferma sig, hún tæki 

mikinn þátt í undirbúningnum og hefði ákveðnar skoðanir um hann, þó sérstaklega 

matinn. Hún vildi vera með í fermingunni eins og allir aðrir unglingar. Elmar sagði að 

hann hafi ákveðið að láta ferma sig eins og aðrir unglingar og virtist ekkert velkjast í 

vafa um það. Hann sagði meðal annars: ,,Já, ég vildi láta ferma mig. Ég var líka 

skírður og ég vissi að ég tryði á Guð“. 

  Aðspurður um fermingargjafirnar og hvort þær hefðu skipt hann miklu máli 

vildi hann ekki meina það. Það sama kom fram hjá móður Önnu:  

Hún virðist vera alveg ákveðin í því að láta ferma sig. Hún talar ekki um 

gjafirnar eða slíkt, ég held að þær séu ekki aðalatriðið. Mér finnst þær ekki 

skipta hana miklu máli. Hún er spennt fyrir fötunum og er eiginlega búin að 

velja sér ritningarvers. Svo er hún búin að velja litina í kertum og skreytingum. 

Hún hugsar töluvert um veisluna, hvað á að borða og hverjir koma.  

Segja má að prestarnir tveir hafi verið afdráttarlausir í skoðunum sínum um hvort 

fermingin skipti fatlaða unglinga máli. Sr. Bjarni talaði út frá reynslu sinni sem 

sóknarprestur fyrst í Vestmannaeyjum og síðan í Laugarneskirkju síðustu árin, og 
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hann hafði þá skoðun að fermingin sjálf og undirbúningurinn að henni innihéldi 

skilaboð til fatlaðra unglinga um það að þau tilheyrðu samfélaginu og væru með í 

því. Hann sagði meðal annars: 

Við þurfum að virða þá þörf og þrá unglingsins til að tilheyra hópi jafningja og 

vera með, og mér finnst það algjört grundvallarmál að unglingur með fötlun 

hafi möguleika og val á að vera með í fermingunni.  

Í framhaldi af því ræddi hann líka um að fötluð ungmenni mæti oft fordómum og 

hindrunum í þjóðfélaginu sérstaklega þegar þeir eru komnir á unglingsárin. Því liti 

hann svo á að í fermingunni felist skýr og jákvæð skilaboð um að þau séu velkomin 

til þátttöku og það sé reiknað með þeim, því það sé reiknað með öllu fólki. 

Fermingarfræðslan sé mikilvægur þáttur í samfélaginu þar sem komið er fram við 

alla af virðingu. Í þessum orðum felst það kirkjan eigi að vera vettvangur þar sem 

kærleikurinn ríkir og komið er fram við alla sem jafnmikilvægar persónur. 

  Sr. Guðný talaði um mikilvægi og gildi þess að geta valið hvort maður vill láta 

ferma sig og að þau eigi þann rétt nákvæmlega eins og hvert annað ungmenni í 

samfélaginu. Hún tiltók líka að fatlaðir unglingar hafi mismunandi bakgrunn, rétt 

eins og aðrir, trú þeirra á Jesú Krist er mismikil eins og hjá öðrum einstaklingum. Það 

mátti líka greina í viðtölunum, til dæmis hjá móður Önnu sem sagði frá því að þegar 

Anna missti ættingja sinn fyrir fáeinum árum fór hún í framhaldi af því að ræða um 

trúmál og virtist hugsa töluvert um þau. Það kom móður hennar á óvart.  

  Það kom fram í ritgerðinni að áður fyrr var það ekkert sjálfsagt mál að fötluð 

ungmenni færu í gegnum fermingarundirbúninginn. Sr. Guðný tekur undir þetta: 

Til skamms tíma var ekkert sjálfsagt að fatlaðir unglingar fengu að ganga í 

gegnum fermingarundirbúninginn, sem er að mínu mati skelfilegt til að hugsa. 

Þetta situr samt ennþá í mér. Ég þekki dæmi um einstakling sem fékk ekki að 

fermast af því hún var öðruvísi en hinir krakkarnir. Ég tel mjög líklegt að hún 

hefði fermst og þar með játað skírn sína hefði hún fengið tækifæri til þess.  

Líklega er þessi saga ekki einsdæmi. Ungmenni með þroskahömlun voru ekki alltaf 

fermd og mögulega höfðu viðhorf og afstaða sóknarprests á hverjum stað töluvert 
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um það að segja hvort unglingurinn var fermdur. Það á að minnsta kosti við um 

unga manninn sem fimmtán ára gamall bankaði uppá hjá sóknarprestinum og bað 

hann um að ferma sig. Hann var ekki fermdur með jafnöldrunum því að prestinum 

fannst hann of barnalegur til að ganga til spurninga með jafnöldrunum (Kristín 

Björnsdóttir, 2005). Með hugmyndafræði um þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu og 

þeirri hugsun að þau hafa sömu réttindi og aðrir heyrir þetta núorðið væntanlega til 

undantekninga. 

 

5.2.  Væntingar fermingarbarnanna 

Það þema kom fram að unglingar með fötlun hafa ákveðnar væntingar til 

fermingarinnar og þær geta jafnvel verið meiri en önnur fermingarbörn hafa. Sr. 

Guðný telur að ástæðan sé líklega sú að fermingin er svo stórt skref fyrir þau mörg. 

Þau fá ekki öll sömu tækifærin og aðrir til að taka þátt í stórum viðburðum lífsins 

eins og að gifta sig eða skíra börnin sín. Þau hafa miklar væntingar til þessa dags, 

þetta er hápunkturinn og þeirra dagur þar sem þau segja já, og eru búin að vinna 

allan veturinn að þessu jái sínu. Það er haldin veisla fyrir þau og dagurinn er þeirra. 

Einnig bætti hún við: 

Ennþá er töluvert ríkjandi það viðhorf að þegar við fermumst erum við komin í 

fullorðinna manna tölu. Ég skynja það vel í þessum hópi að þeim finnst að nú 

séu þau orðin dálítið stór og merkileg og upplifa að þau séu að byrja göngu 

sína inní fullorðinsárin. Þeim finnst til dæmis merkilegt að sjá nafnið sitt í 

blaðinu þar sem nöfn allra væntanlegra fermingarbarna koma fram. Ég skynja 

það hjá þeim að með fermingunni séu þau að taka þátt í því sem samfélagið 

býður uppá og þau upplifa það mjög sterkt.  

Sr. Bjarni talaði um að fötluð fermingarbörn væntu þess að vera með og að þeim 

væri mætt á þeirra forsendum, eins og öllum öðrum unglingum. Hann lagði mikla 

áherslu á að þau ættu að fá stuðning rétt eins og aðrir unglingar til að verða 

sjálfstæðir gerendur í eigin lífi og það ætti að styðja þau og efla til að hefja gönguna 

inní unglingsárin.  

  Elmar talaði um að honum hafi fundist hann vera orðinn dálítið fullorðinn 

þegar kom að fermingunni og hann hlakkaði mjög mikið til dagsins, svo mikið að 
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hann gat varla sofið fyrir spenningi. Móðir Önnu Rósar tók undir þetta og sagði að 

Anna væri full tilhlökkunar. Það kom líka fram í viðtalinu við hana þegar hún sótti 

fermingarfötin sín inní skáp og sýndi mér. Aðeins var rætt um aldur fermingarbarna, 

en móðir Önnu Rósu var eini þátttakandinn sem sagðist vilja að unglingar væru eldri 

þegar þeir undirgengust fermingarheitið. 

 

5.3.  Almenn ferming eða sérferming 

Annað þema sem birtist skýrt var að það virtist skipta unglinginn og foreldra hans 

(forráðamenn) miklu máli að hafa val um almenna fermingu eða sérfermingu. Elmar 

sem fermdist fyrir um það bil fimmtán árum sagði að það ætti að vera val hvora 

ferminguna maður kysi, en nefndi líka að maður ætti að geta valið hvort maður vilji 

láta ferma sig eða ekki því sumir vilji ekki láta ferma sig. Hann sagði mér ennfremur 

frá tveimur jafnöldrum sem létu ekki ferma sig en ástæðuna fyrir því vissi hann ekki. 

Móðir Önnu Rósar var mjög afdráttarlaus hvað þetta varðaði og sem móðir og 

forráðamaður kaus hún sérfermingu fyrir Önnu: 

Mér finnst eiginlega allt mæla með sérfermingu og þar af leiðandi fátt á móti, 

og þá miða ég að sjálfsögðu út frá henni. Hún höndlar ekki alltof mikið að vera 

með í mjög formlegum athöfnum, þetta þarf að vera svolítið mikið á hennar 

forsendum, og ég sé það bara ekki ganga í venjulegum fermingum. Þetta er 

allt á þeirra forsendum og þau eru að fermast með sínum vinum og í sínum 

hópi. Allir sem koma að fermingunni hafa fullan skilning á og vita að þarna eru 

eingöngu unglingar með fötlun, og þar af leiðandi er enginn að kippa sér upp 

við það þó eitthvað komi uppá. Hávaði eða aðrar uppákomur stuða engan. 

Þau fá að vera þau sjálf og eru frjáls í því. Þannig að ég er alveg 100% hlynnt 

sérfermingum.  

Sr. Bjarni hafði þá skoðun að allt mælti með tilvist sérferminga, en tók líka fram að 

þær ættu ekki að vera sjálfsagt úrræði. Þær ættu að hans mati að vera valmöguleiki 

þar sem sumir unglingar glímdu við fötlun af því tagi að þeim henti best 

einhverskonar sérúrræði og það þurfi að virða. Fyrst og fremst þurfi þetta að vera 

val unglingsins og foreldra hans (forráðamanna), jafnvel með aðstoð fagmanna, sem 
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sameiginlega komist að þessari niðurstöðu. Markmiðið væri alltaf það að finna hvað 

hentaði hverjum einstaklingi best.  

  Sr. Guðný sagði að hvað varðaði tilvist sérferminga gæti hún bæði talað með 

þeim og á móti, og hún hafi sjálf farið í ótal hringi í þeim efnum, ekki síst þegar 

umræðan um blöndun í skólakerfinu stóð sem hæst. Margt mælti með sérfermingu 

en einnig margt sem mælti með almennri fermingu. Skoðun hennar væri sú að það 

skipti máli að tilboðin væru sem flest. Hún bætti við: 

Við erum öll einstök og sérstök sköpun Guðs. Ef kirkjan á að mæta öllum 

verðum við að hafa öll tilboð til staðar, bæði almenn og sérúrræði. En fyrst og 

fremst eiga unglingurinn og foreldrar hans að hafa val um hvaða leið þau fara. 

Hafi unglingur með þroskahömlun tekið þá ákvörðun að fermast á hann rétt á 

að fá fræðsluefni við hæfi og njóta þess sem kirkjan hefur uppá að bjóða. 

Segja má að það sé kirkjunnar að laða sig að honum og hans þörfum.  

Sr. Guðný sagði ennfremur að sem prestur fatlaðra væri það eitt af hlutverkum 

hennar að tala máli fatlaðs fólks og greiða götu þess hvar sem hún kæmi. Hún sagði 

að í diplómanámi sínu í fötlunarfræðum hefði hreinlega opnast ný sýn fyrir henni 

hvað varðaði sjálfsögð samfélagsleg réttindi þessa hóps. Auk þess að benda á og tala 

um mikilvægi góðs aðgengis talaði hún einnig um atriði eins og það að fólk með 

þroskahömlun ætti rétt á fermingarfræðslu við hæfi og sem sniðin væri að þeim. Að 

hennar mati væri  fermingin réttindamál og hún hefði þá skoðun að hvert og eitt 

skírt mannsbarn ætti að hafa möguleika á því að segja já eða nei við fermingunni. 

Einnig lagði hún áherslu á mikilvægi fermingarstarfsins til að styrkja ungmennin sem 

einstaklinga en einnig styrkti hún oft foreldrana líka. Það veitti oft ekki af þar sem 

þessi aldur er oft tími mikilla umbrota í tilfinningalífi unglinga. 

 Hún talaði líka um mikla hugarfarsbreytingu frá því að hún byrjaði að starfa sem 

prestur og sagði að landslagið væri gjörbreytt og að þröskuldarnir væru miklu færri. 

Hlutirnir hefðu gjörbreyst hvað varðaði framkomu og viðhorf til fatlaðra, en það 

væri jafnframt nauðsynlegt að sofna ekki á verðinum og gæta þess að þessi hópur 

lendi ekki aftur úti á kantinum. Ennfremur sagði hún að prestar mættu aldrei gleyma 

að tala máli þessa hóps, því dropinn holaði steininn. Sjálf væri hún ófeimin við að 

minna samstarfsmenn sína á mikilvægi þess að fólk með þroskahömlun og aðrar 
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fatlanir hefðu aðgengi að kirkjunni og tekið væri tillit til þeirra þarfa. Orðræðan yrði 

einnig að vera þannig að hún einkenndist af virðingu og skilningi. 

 

5.4.  Fermingin og tengsl við valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt 

Þriðja þemað sem kom fram var birtingarmynd sjálfsákvörðunarrétts og valdeflingar 

í samskiptum prests og fermingarbarnanna. Þar sem þessi hugtök eru að mínu mati 

nátengd og blandast saman vel ég að nota hugtakið valdefling sameiginlega um 

þessi hugtök. Segja má að valdefling sjáist berlega í fermingarundirbúningi fatlaðra 

ungmenna og það með ýmsu móti. Það er jákvætt og uppbyggjandi og  styrkir 

sjálfsmynd og sjálfstraust unglinganna. Sem dæmi má nefna að þau fá mörg 

tækifæri til að hafa áhrif á undirbúninginn og setja sitt mark á messuumgjörðina. 

Hver unglingur velur sér sín ritningarorð og oft er mikil ígrundun lögð í það val. 

Unglingarnir velja í sameiningu alla sálmana í fermingarmessuna, fyrir utan einn 

sálm sem sr. Guðný velur. Þau velja þá tónlist sem þeim líkar við og þau skilja 

textann og innihaldið. Kórinn sem syngur við messuna er ekki fullorðinskór heldur 

samanstendur hann af unglingum (stúlkum) sem eru á svipuðum aldri og 

fermingarbörnin. Það gerir stundina mjög sérstaka og öðruvísi og tengir ungmennin 

saman. Umgjörð messunnar, nálgun prestsins og viðhorf starfsmanna kirkjunnar eru 

jákvæð og hvetjandi og stuðla að uppbyggjandi áhrifum á sjálfstraust og 

sjálfsvirðingu unglinganna. Fermingardagurinn er gleðidagur þar sem ungmennið 

ætlar að taka á móti kærleika Jesú Krists á sínum forsendum  

  Það vakti eftirtekt mína að á fermingardeginum spyr sr. Guðný unglingana ekki 

að því hvort þau vilji eiga Jesú Krist sem leiðtoga lífs sín, heldur notar hún 

vinahugtakið og spyr hvort þau vilji vera vinir Jesú. Ástæðuna segir hún vera þá að 

allir viti hvað það þýðir að vera vinur og hvað það er að eiga vini. Þessi nálgun sé 

mjög góð leið til að nálgast fermingarbörnin, og að hennar sögn eru einhverjir fleiri 

prestar farnir að taka þennan sið upp.  

  Fermingin fer alltaf fram á Sumardaginn fyrsta í Langholtskirkju og samkvæmt 

sr. Guðný varð sú kirkja upphaflega fyrir valinu vegna góðs aðgengis, þar sem allt var 

á einum fleti og skábrautir til staðar. Það skipti líka máli að starfsfólk kirkjunnar var 

einstaklega velviljað og viðhorfin voru jákvæð, án þess að einhverskonar 

aumingjaboðskapur væri í gangi, eins og hún kallar það. Dæmi um slíkt er orðfæri 
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eins og að nota orðið greyið og greyið mitt í tali við þau, en einnig að tala við þau 

eins og þau séu smábörn, sem þau eru ekki. Vert er að muna að þó að mörg 

fermingarbarnanna búi við þroskahömlun og jafnvel mikla, ber að hafa í huga að 

lífaldur þeirra er fjórtán ár, og þess vegna óviðeigandi að tala við þau eins smábörn.  

Móðir Önnu var mjög ánægð með hvernig sr. Guðný nálgast fermingarbörnin og 

segja má að hún sé beinlínis að lýsa valdeflandi samskiptum á milli prestsins og 

fermingarbarnanna þegar hún segir frá því hvernig fræðslan fer fram: 

Sr. Guðný fræðir krakkana svo mikið, á þeirra forsendum. Fyrst þá hélt ég 

hreinlega að þau verst stöddu gerðu sér ekki grein fyrir hlutunum og þetta 

skipti þau ekki eins miklu máli, en svo þegar ég fór að fylgjast með Guðnýju sá 

ég hvernig hún útskýrir þetta fyrir hverjum og einum á þeirra forsendum. Hún 

gerir þetta svo vel að þau ná alveg hvað það er sem er að gerast. 

En sjálfsstyrkjandi og valdeflandi samskipti geta líka falist í góðri samvinnu 

unglingsins og foreldra, til dæmis að ákvarða í sameiningu við unglinginn hvernig 

veislan skuli vera, hverjum á að bjóða,og hvernig fatnað skuli velja og þess 

háttar.Sjálfsagt  er að leita eftir skoðunum unglinganna og hvað þau kjósa helst. 

  Það er athyglisvert að í viðtölunum við prestana kom sú skoðun þeirra sterkt í 

ljós að þjóðkirkjunni bæri að mæta hverjum einstaklingi þar sem hann væri staddur 

og hún hefði tilbúin ákveðin úrræði og ferli (ritúal), sem hentaði honum. Þetta ritúal 

ætti að vera fyrir einstaklinginn og henta honum en ekki kirkjunni. Það gæti þýtt að 

sérferming yrði besta úrræðið og þá yrði hún fyrir valinu. Eða eins og sr. Guðný 

sagði meðal annars: ,,Af öllum stofnunum samfélagsins á kirkjan að ganga á undan 

með þetta fordæmi og það gerir hún með sinni sérþjónustu“. 

  Sr. Bjarni tók í sama streng og sagði að kirkjan og þjónar hennar ættu að vera 

til þess bærir vegna reynslu og menntunar að mæta hverjum einstaklingi þar sem 

hann væri staddur, og kirkjunni bæri að skapa andrúmsloft og umhverfi, sem styddi 

við stöðu fatlaðra ungmenna í samfélaginu, rétt eins og annarra. Kirkjan þarf að vera 

sérlega leikin í að stuðla að virðingu við þessa einstaklinga, svo þeir upplifi ekki 

höfnun.  
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5.5.  Trúarlíf ungmenna með fötlun eftir fermingu 

Þetta þema kom ekki sérstaklega sterkt fram en birtist þó hjá báðum prestunum og 

fullorðna fermingarbarninu. Elmar telur sig ekki vera sérstaklega trúrækinn eða 

kirkjurækinn þó að hann segist trúa á Guð. Yfirleitt fer hann ekki í kirkju nema til að 

hlusta á tónleika. Hann á hinsvegar kunningja á sama aldri og hann og sá er mjög 

trúaður. Hann fer í kirkju nokkrum sinnum í viku og alla sunnudaga. „Hann er 

eiginlega alltaf í kirkjunni“ bætti Elmar við. Sr. Bjarni kom með nokkur dæmi um 

trúarlíf fullorðins fólks með fötlun og sagði meðal annars frá einstaklingi sem fór í 

gegnum allt kirkjustarfið í sókn hans: barnastarfið, unglingastarfið og 

fermingarstarfið og væri í dag atkvæðamikill í tónlistarstarfi kirkjunnar. Hann nefndi 

einnig fleiri dæmi um einstaklinga með fötlun sem hafa verið í mikilvægum 

hlutverkum í kirkjunni og gegnt þeim með sóma. Hann talaði líka um og lagði 

áherslu á það að margbreytileiki innan kirkjunnar væri nauðsynlegur og jákvæður. 

Kirkjustarfið eigi að vera „opið mannlífstorg“ og einsleitni eigi ekki heima innan 

kirkjunnar. Hún megi ekki skjóta þar rótum og enginn einn aðili innan safnaðarins 

eigi kirkjuna eða hafi heimild til stjórna eða ráðskast með söfnuðinn.  

  Sr. Guðný sagði að reynslan hefði kennt sér að trúarlíf fatlaðs fólks væri svipað 

og hjá öðru fólki. Líkt og hjá öðrum hefur trúarlegur grunnur, aðstæður fólks, 

uppeldi, reynsla þess og lífsviðhorf áhrif á það hvernig trúarlífi einstaklingsins er 

háttað. Vissulega er það til að margir sem hafa lent í erfiðum aðstæðum og upplifað 

sorg og erfiðleika eru opnari fyrir trúarlegum áhrifum en þeir sem hafa ekki reynt 

slíkt á eigin skinni. En það gildir að hennar mati bæði um ófatlað fólk sem og fólk 

með fötlun. Hún bendir ennfremur á að oft sé það þannig að fatlaðir fái ekki sömu 

tækifæri og aðrir til að rækta trú sina. Stundum sé slæmt aðgengi að kirkjum og oft 

er orðfærið og sálmar of þungt fyrir fólk með þroskahömlun. 

  Þetta styður við það sem kom fram í doktorsverkefni Kristínar Björnsdóttur 

(2005) en hún fylgdist meðal annars með þátttöku fólks með þroskahömlun í kristnu 

trúarlífi. Þar komst hún að þeirri niðurstöðu að það geti haft margskonar áhrif á 

sjálfsskilning og líf fólks með þroskahömlun að taka þátt í kristnu samfélagi. 

Niðurstöður rannsóknarinnar virtust benda til þess að fólk með þroskahömlun taki 

öðruvísi þátt í trúarlífi en ófatlað fólk. Sem dæmi má nefna að einstaklingar með 

þroskahömlun tóku ekki þátt í starfi sóknarnefnda eða kvenfélagsstarfi kirknanna. 
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Afar fáir höfðu farið á námskeið á vegum kirkjunnar. Þátttaka í kirkjustarfi ætlað 

fötluðu fólki veitti þeim ánægju en tilgangur þátttökunnar var aðallega sá að færa 

þeim félagslegan tilgang (Kristín Björnsdóttir, 2005). Fólk með þroskahömlun á að 

hafa möguleika á að vera fullgildir þátttakendur í kirkjustarfinu, í stað þess að halda 

því frá kirkjunni og því starfi sem þar fer fram. Það er því sanngirnismál og 

réttlætismál að mínu mati að þau fái tækifæri til að láta rödd sína heyrast, til dæmis 

með því að sitja í sóknarnefnd. Í framhaldi af því mætti velta fyrir sér og skoða hvað 

fólk með þroskahömlun kýs helst að fá út úr kirkjustarfi og hvernig hægt er að koma 

til móts við þær óskir. Það kemur fram í rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2009) að 

svo virðist sem fólk með þroskahömlun hafi takmarkaðan aðgang að samfélaginu, 

eins og til dæmis atvinnu og menntun. Því getur kirkjustarfið verið þeim afar 

mikilvægt, bæði trúarlífið og félagslífið sem því fylgir. 
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6.  Niðurlag og helstu lærdómar rannsóknarinnar 

Í þessum kafla dreg ég saman niðurstöður rannsóknarinnar og geri grein fyrir helstu 

lærdómum hennar. Markmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á  hlutverk 

fermingarinnar og fermingarundirbúningsins í lífi unglinga með þroskahömlun. 

Niðurstöðurnar geta nýst prestum og öðrum sem koma að fermingarfræðslunni 

meðal annars vegna þess að þær sýna áhrifaríka nálgun á kennsluefnið. Auk þess 

geta þær vakið fólk til umhugsunar hvort og hvernig einstaklingar með 

þroskahömlun geta tekið virkari þátt í kirkjustarfi. Niðurstöðurnar ættu að koma 

þroskaþjálfum, kennurum og foreldrum að gagni. Þar má meðal annars benda á 

hvaða form samskipta og hvers konar viðhorf eru árangursrík og hafa uppbyggjandi 

og styrkjandi áhrif á sjálfsmynd unglingsins. 

  Helstu niðurstöðum má skipta í þrennt. Í fyrsta lagi það að ungmenni með 

þroskahömlun virðast hafa væntingar til fermingarinnar jafnframt því að hlakka 

mikið til. Væntingarnar byggja á því að þeim finnst að með 

fermingarundirbúningnum og fermingunni sjálfri séu þau orðin stór og fullorðin og 

séu eins og aðrir unglingar. Í ritgerðinni kemur fram að fermingin hefur sögulega og 

menningarlega tengingu við kirkjuna. Ef gengið er út frá hugmyndafræðinni um 

normaliseringu og þær hugmyndir að fatlað fólk skuli lifa svipuðu lífi og taka þátt í 

sömu athöfnum og ófatlaðir er það sjálfsagt mál að fólk með þroskahömlun fermist.  

  Í öðru lagi kemur það fram að það virðist skipta ungmennin og foreldra þeirra 

miklu máli að hafa val um að fermast almennri fermingu eða sérfermingu. Það 

bendir til þess að tilvist sérferminga eigi rétt á sér, fyrst og fremst vegna þess að það 

fyrirkomulag hentar sumum unglingum betur en almenn ferming. Undirbúningurinn 

miðast við það  að ungmennin gangi til spurninga með félögum sínum og því eðlilegt 

fyrirkomulag að nemendur sem eru í sérskóla og sérdeildum fermist sérfermingu 

með sínum skólafélögum og jafnöldrum. Hins vegar eiga fatlaðir unglingar rétt á að 

fermast í sinni heimasókn kjósi þeir það. 

  Í þriðja lagi virðist virðist vera að ákveðin samskipti á milli ungmennanna og 

prestsins feli í sér valdeflingu fyrir unglinginn. Samskiptin ganga út frá því að 

unglingnum er mætt þar sem hann er staddur, hann fær að vera með í 

ákvörðunartökum og hafa áhrif á undirbúninginn.. Einnig birtist hún í framkomu við 
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hann og viðmóti. Þetta kom fram í þessari rannsókn þar sem skoðaðar voru 

sérfermingar og samskipti milli prests og unglings. Það er vel mögulegt að þetta 

birtist líka í undirbúningi almennra ferminga, en það var ekki skoðað hér. Góð 

samskipti byggja á því að það er jafnræði á milli einstaklingsins og prestsins (og 

starfsfólksins) og virðing og kærleikur fyrir einstaklingnum er höfð að leiðarljósi. Þau 

geta leitt til valdeflingar og þannig fær unglingurinn mögulega sterkari sjálfsmynd og 

sjálfsskilning. Hann upplifir það að vera tekinn inní samfélagið og mætt á sínum 

eigin forsendum.  

  Trúarlíf unglinga eftir fermingu var þema sem kom fram en þó ekki sérlega 

sterkt. Það kom fram hjá prestunum að það væru margir einstaklingar sem rækja trú 

sína eftir ferminguna og tækju þátt í kristnu kirkjustarfi. Þó væri það misjafnt eftir 

einstaklingum, rétt eins og hjá ófötluðum. Það að vera einstaklingur með 

þroskahömlun þýddi ekki sjálfkrafa það að hann væri annaðhvort mjög trúaður eða 

trúlaus. Það hafa verið gerðar afar fáar rannsóknir á þessum málum, en rannsókn 

Kristínar Björnsdóttur frá 2005 bendir til þess að það getur haft margs konar áhrif á 

sjálfsskilning og líf fólks með þroskahömlun að taka þátt í kirkjustarfi. Það virðist þó 

vera að þátttaka þeirra hafi aðallega þann tilgang að veita þeim félagsleg gæði 

fremur en beina þátttöku í safnaðarstarfi. Önnur rannsókn Kristínar frá árinu 2009 

sýnir að kirkjustarf getur verið fólki með þroskahömlun sérlega mikilvægt því að það 

hafi í raun takmarkaðan aðgang að fjölmörgum þáttum samfélagsins. Því tel ég 

mikilvægt fyrir fagstéttir eins og þroskaþjálfa og að sjálfsögðu þjóðkirkjuna að gæta 

þess að ekki sé brotið á réttindum fólks með þroskahömlun með því að hindra þeim 

aðgengi að kirkjustarfi. 

  Ísland er eitt þeirra ríkja sem eru aðilar að sáttmála Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks. Í 8.grein sáttmálans er talað um vitundarvakningu. Þar segir 

meðal annars að aðildarríki samningsins skuldbindi sig til að gera ráðstafanir til að 

vekja þjóðfélög til vitundar um fatlaða og auka virðingu fyrir réttindum þeirra Ein af 

aðferðunum til þess er að gera almenning móttækilegan fyrir réttindum fatlaðra 

(Velferðarráðuneytið, e.d). Það er von mín að þessi ritgerð geti stuðlað að 

vitundarvakningu um réttindi fatlaðs fólks og geti þannig haft notagildi bæði fyrir 

þroskaþjálfa og kirkjuna. 
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  Það kemur fram í viðtölunum og svarar þannig rannsóknarspurningunni að 

fermingin virðist skipta fötluð ungmenni máli. Þau hafa væntingar til hennar og 

hlakka til , rétt eins og aðrir unglingar. Hlutlæg nálgun á innihald fermingarfræðanna 

og fræðsla sem hefur vináttu, kærleika og manngildi hvers einstaklings að leiðarljósi 

höfðar vel til ungmennanna. Um leið má velta því fyrir sér hvort þessi nálgun henti 

ekki öllum unglingum, ekki aðeins unglingum með þroskahömlun. Samkvæmt 

rannsókninni virðist svo vera og því legg ég til að prestar þjóðkirkjunnar íhugi 

alvarlega að læra af góðu og árangursríku starfi sr. Guðnýjar Hallgrímsdóttur, prests 

fatlaðra. Undirbúningurinn og fermingin sjálf getur verið mikilvægur þáttur í 

sjálfsskilningi og valdeflingu unglingsins ef vel er að honum staðið. Þar skiptir mestu 

máli að mæta unglingnum þar sem hann er staddur, gefa honum möguleika á að 

vera með í ákvarðanatöku og ekki síst að framkoma og viðhorf til hans einkennist af 

virðingu og jafnræði. 
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Lokaorð 

Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að fermingin virðist skipta fatlaða 

unglinga máli .Þemun væntingar til fermingarinnar, mikilvægi þess að hafa val um 

sérfermingar eða almennar fermingar og valdefling í samskiptum prests og 

fermingarbarna voru þau þemu sem aðallega birtust í rannsókninni. Þegar 

þroskahömluð dóttir okkar hjóna fermdist sérfermingu fyrir nokkrum árum upplifði 

ég hversu mikilvægur sá atburður var henni. Undirbúningurinn og fermingin sjálf var 

okkur í fjölskyldunni einstök upplifun og við sáum hvernig sjálfsskilningur hennar og 

sjálfstraust styrktist. Það vakti áhuga minn og löngun til að skrifa lokaverkefni um 

það með því markmiði að varpa ljósi á hlutverk fermingarinnar í lífi unglinga með 

þroskahömlun. 

  Algengast er að líta á fötlun út frá einhæfum læknisfræðilegum skilningi, þar 

sem einblínt er á galla og vanhæfni einstaklingsins. Það hefur þó breyst síðustu ár og 

ný sjónarmið hafa komið fram sem andsvar við læknisfræðilega skilningnum á 

fötlun. Þau nefnast einu nafni félagsleg sjónarhorn og megineinkenni þeirra er það 

viðhorf að fötlun sé að mörgu leyti afleiðing samfélagslegra hindrana sem hægt sé 

að útrýma. Þeim má eyða með nýjum og umburðarlyndari hugmyndum og 

viðhorfum í garð fatlaðra. Þessi viðhorf sá ég birtast í fermingarstarfi og 

undirbúningi fermingu dóttur minnar. Að auki var hin sérstaka og hlutlæga nálgun 

prestsins á fræðsluefnið mjög áhugaverð. Hún var að mínu mati gott dæmi um það 

hvernig hægt er að nálgast unglinga og fræða þá jafnvel þó að þeir búi við mikla 

fötlun. Það tel ég sýna að með uppbyggilegu og jákvæðu viðhorfi sé hægt að mæta 

sérhverjum einstaklingi þar sem hann er staddur hverju sinni. 
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