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Útdráttur 

Viðfangsefni verkefnisins var að rannsaka kynverund ungs fólks með 

þroskahömlun. Bakgrunnur verkefnisins er sá að þegar við höfundarnir vorum á 

þriðja misseri þroskaþjálfanámsins sóttum við námskeiðið Siðfræði og fagmennska. 

Þar vöknuðu upp ýmsa spurningar okkar, sem verðandi fagmanna, á hugtökunum 

siðgæði og skynsemi. Við skrifuðum ritgerð og kynntum okkur málefni seinfærra 

foreldra ítarlega. Við vinnslu verkefnisins vöknuðu upp spurningar hjá okkur um 

kynlíf og kynhegðun ungs fólks með þroskahömlun og hver viðhorfin og umræðan í 

samfélaginu væri almennt.  

Markmið verkefnisins er að varpa ljósi á kynverund ungs fólks með 

þroskahömlun. Í verkefninu verður sjónum beint að sögum þeirra, upplifun þeirra á 

viðhorfum annarra og ástarsamböndum. Ásamt þessum þáttum verður fjallað um þá 

kynfræðslu sem þau telja sig hafa fengið og skilgreiningar þeirra á kynlífi. Í 

verkefninu er leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hvert er 

birtingarform kynverundar hjá ungu fólki með þroskahömlun? Hvernig lítur ungt 

fólk með þroskahömlun á ástarsambönd? Hver er skilgreining ungs fólks með 

þroskahömlun á kynlífi? Þátttakendur rannsóknarinnar voru fjórir þroskahamlaðir 

einstaklingar á aldrinum 25-28 ára, tvær konur og tveir karlar. Í verkefninu var 

notast við eigindlega rannsóknaraðferð í formi opinna viðtala við fjóra einstaklinga. 

Við úrvinnslu viðtalanna voru skrifaðar lífssögur út frá reynslu þeirra í þeim 

tilgangi að rödd þeirra og sjónarmið kæmu fram.  

Helstu niðurstöður verkefnisins benda til þess að kynverund þroskahamlaðra 

einstaklinga sé í rauninni ekkert frábrugðin kynverund ófatlaðra einstaklinga. 

Viðmælendur í rannsókninni telja sig ekki vera neitt öðruvísi en aðrir einstaklingar 

á þessu sviði. Skilgreiningar þroskahamlaðra ungmenna á kynlífi eru misjafnar en 

voru álíka á meðal kynja. Áhugavert þætti okkur að fara með rannsóknina skrefinu 

lengra. Skoða frekar þætti tengda kynlífi og kynverund þroskahamlaðra ungmenna 

og taka viðtöl við fleiri einstaklinga og foreldra þeirra. 
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Formáli 

Ritgerðin „Við höfum sömu tilfinningar, þarfir og þrár – lífssögurannsókn um 

kynverund þroskahamlaðra ungmenna“ er 10 eininga lokaverkefni til BA-gráðu í 

þroskaþjálfafræðum við Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Verkefnið er unnið á 

vormisseri 2011 undir leiðsögn Árna Guðmundssonar sem er aðjúnkt við íþrótta-, 

tómstunda- og þroskaþjálfadeild Háskóla Íslands. Bestu þakkir fær Árni fyrir gott 

viðhorf og leiðsögn í verkefninu. Við viljum þakka fjölskyldum okkar fyrir 

ómetanlegan stuðning og hvatningu á þessum yndislegu en jafnframt krefjandi 

þremur árum sem námið hefur tekið. Sérstakar þakkir færum við dr. Kristínu 

Björnsdóttur, sem hefur verið okkar stoð og stytta í gegnum rannsóknar- og 

hugmyndavinnu verkefnisins, því án hennar hefði þetta verkefni aldrei verið gefið 

út. Einnig viljum við þakka viðmælendum okkar kærlega fyrir þátttökuna, að veita 

okkur viðtöl og að leyfa okkur að skyggnast inn í þeirra persónulega líf á svo 

stuttum tíma sem við áttum saman. 

 

 

Súsanna Oddsdóttir og Viktoría Sigurgeirsdóttir  

Apríl 2011 
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Inngangur 

Í þessu BA rannsóknarverkefni verður fjallað um kynverund ungs fólks með 

þroskahömlun. Lítil umræða hefur verið í þjóðfélaginu um kynverund og kynlíf 

þroskahamlaðra einstaklinga. Okkur þótti áhugavert að kynnast málefninu frekar, 

því vitneskja okkar var fremur takmörkuð vegna skorts á umræðum um það. Ýmsar 

neikvæðar goðsagnir hafa verið á kreiki um kynverund þroskahamlaðra einstaklinga 

alla tíð og með þessu verkefni langar okkur að opna umræðuna, afsanna þær og 

sýna að einstaklingar með þroskahömlun séu eðlilegir að þessu leyti og hafa sömu 

tilfinningar, þarfir og þrár og ófatlaðir þjóðfélagsþegnar.  

 Rannsóknin var unnin með eigindlegu rannsóknarsniði í formi viðtala og 

lífssöguskrifa sem áttu sér stað vorið 2011. Tekin voru viðtöl við fjóra einstaklinga 

sem áttu það sameiginlegt að vera þroskahömluð, á svipuðu aldursskeiði og opin 

gagnvart því að ræða um eigið kynlíf og kynverund. Við greiningu viðtalanna voru 

skrifaðar lífssögur sem okkur fannst mikilvægt svo að rödd viðmælanda fengi að 

njóta sín. 

Markmið verkefnisins er að varpa ljósi á kynverund ungs fólks með 

þroskahömlun. Í verkefninu verður sjónum beint að sögum þeirra, upplifun þeirra á 

viðhorfum annarra og ástarsamböndum. Ásamt þessum þáttum verður lögð áhersla 

á þá kynfræðslu sem þau telja sig hafa fengið og skilgreiningar þeirra á kynlífi. Í 

verkefninu er leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hvert er 

birtingarform kynverundar hjá ungu fólki með þroskahömlun? Hvernig lítur ungt 

fólk með þroskahömlun á ástarsambönd? Hver er skilgreining ungs fólks með 

þroskahömlun á kynlífi? 

 Verkefninu er skipt í tvo meginhluta og eru kaflar verkefnisins sex talsins. 

Fyrri hlutinn samanstendur af fræðilegum bakgrunni og rannsóknum sem 

framkvæmdar hafa verið á fræðasviðinu. Fyrsti kaflinn er fræðilegur bakgrunnur, 

þar sem hugtökin valdefling, sjálfsákvörðunarréttur, sjálfsmynd og sjálfsskilningur 

verða skilgreind. Þar á eftir er fjallað um kynverund, goðsagnir tengdar kynhegðun 

þroskahamlaðra einstaklinga, kynfræðslu og kynferðislega misnotkun. Í öðrum 

kafla fræðilega hlutans verður skrifað um tvær erlendar rannsóknir sem 

framkvæmdar hafa verið á sviðinu og hvernig niðurstöður þeirra birtast. Seinni hluti 

verkefnisins inniheldur fjóra kafla, kafla þrjú til sex, sem lýsa rannsókninni og 

niðurstöðum hennar. Fyrstur er kafli um framkvæmd rannsóknarinnar. Þar er fjallað 
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um val á viðfangsefni og markmið og hvaða rannsóknaraðferð verður notuð. Þá er 

greint frá þátttakendum í rannsókninni og fjallað um gagnasöfnun og greiningu 

rannsóknargagna. Í fjórða kafla verða settar fram lífssögur þeirra viðmælenda sem 

tóku þátt í rannsókninni. Í fimmta kafla koma fram niðurstöður rannsóknarinnar og 

greint frá þeim meginþemum sem komu fram við greiningu gagna. Síðasti kafli 

verkefnisins er niðurlag, þar sem helstu niðurstöður rannsóknarinnar verða dregnar 

saman og tengdar við fræðin og aðrar rannsóknir sem framkvæmdar hafa verið á 

fræðasviðinu. Auk þess verður helsti lærdómur og vangaveltur rannsakenda verða 

dregnar fram. 
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1. Fræðilegur bakgrunnur 

Fræðilegi hluti verkefnisins skiptist í tvo hluta. Í fyrri hlutanum verða 

hugtakaskilgreiningar. Hugtökin sem skilgreind verða eru valdefling, 

sjálfsákvörðunarréttur, sjálfsmynd og sjálfsskilningur. Þar á eftir verður skrifað um 

kynverund, goðsagnir tengdar kynhegðun þroskahamlaðra einstaklinga, kynfræðslu 

og kynferðislega misnotkun. Í síðari hluta kaflans verður skrifað um tvær erlendar 

rannsóknir sem framkvæmdar hafa verið á fræðasviðinu og hvernig niðurstöður 

þeirra birtast. 

 

1.1. Hugtakaskilgreiningar 

Hér á eftir eru skilgreiningar á þeim hugtökum sem okkur þótti mikilvægt að 

skilgreina við vinnslu rannsóknarinnar. Hugtökin eru; valdefling, 

sjálfsákvörðunarréttur, sjálfsmynd og sjálfsvitund. Að skilgreiningum loknum 

verður skrifað um kynverund, goðsagnir og kynferðislega misnotkun. 

 

1.1.1. Valdefling 

Hugtakið valdefling (e. empowerment) hefur mikið verið notað í réttindabaráttu 

minnihlutahópa. Það er þó fremur erfitt að ná utan um hugtakið, þar sem ekki er um 

að ræða eina afmarkaða kenningu eða tiltekna skilgreiningu. Innan félagsvísindanna 

er litið svo á að einstaklingar öðlist stjórn á eigin lífi þegar þeir njóta lífsgæða og 

mannréttinda (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Valdefling felst í frjálsræði frá 

þvingunum og frelsi til þess að efla eigin möguleika. Hugsa verður um valdeflingu 

út frá persónulegu, kerfisbundnu og samfélagslegu samhengi (Cocks og Cockram, 

1997). 

 Tilhneiging er til þess að nota hugtakið í þröngum skilningi og láta það vísa 

til árangurs í einstaklingsbundinni færni. Valdefling vísar til valds yfir innri styrk og 

sjálfstrausts til þess að bregðast við aðstæðum og framkvæma, bæði sem hópur og 

einstaklingur. Önnur skilgreining á valdeflingu byggist á því að færa valdið frá 

þjónustuveitandanum til þjónustuþegans, til dæmis að notast við notendastýrða 

þjónustu sem hentar hverjum og einum einstaklingi. Jafnframt að viðurkenna að 

einstaklingurinn sé sérfræðingur í eigin þörfum og hafi vald til þess að taka 

ákvarðanir um eigið líf og skilgreina eigin tilfinningar (Hanna Björg 
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Sigurjónsdóttir, 2006). Charles H. Kieffer skilgreinir valdeflingu sem ferli, þar sem 

einstaklingurinn öðlast færni með það að markmiðið að taka stjórn á eigin lífi. 

Meginmarkmiðið er að öðlast gagnrýna hugsun á það félagslega umhverfi sem hann 

lifir í, að öðlast kunnáttu sem hefur jákvæð áhrif á sjálfmynd og sjálfsskilning og að 

efla einstaklinginn í því að nýta sér aðferðir við hæfi til þess að ná félagslegum og 

persónulegum markmiðum (Kieffer, 1984). Eitt af fjölmörgum baráttumálum 

þroskahamlaðra einstaklinga, sem þeir hafa þurft að berjast fyrir, er að litið sé á þá 

sem mannverur. Unnið hefur verið að því að gera staðalímynd þeirra jákvæða, en 

það hefur gengið upp og ofan síðastliðin ár og áratugi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2006). 

 Þau samskipti sem talin eru valdeflandi eru viðurkennandi, gagnkvæm, 

byggja á margvíslegu framlagi í formi umræðna og skoðana, byggja á þörfum fólks 

og stuðla að því að minnka ójöfnuð. Valdeflandi samskipti efla sjálfsmynd 

einstaklinga, sem og sjálfstraust, sjálfsvirðingu og félagslega stöðu þeirra (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

1.1.2. Sjálfsákvörðunarréttur 

Hugtakið sjálfsákvörðunarréttur (e. self-advocacy) varð til á áttunda áratug 20. aldar 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Sjálfsákvörðunarréttur getur ekki ávallt átt við 

þegar þroskahamlaður einstaklingur segir eða framkvæmir eitthvað tiltekið. 

Sjálfsákvörðunarréttur á við þegar ákveðinn talsmaður eða hópur stendur upp fyrir 

eigin réttindum og/eða annarra (Williams og Shoultz, 1982). Sjálfsákvörðunarréttur 

gerir okkur kleift að velja og taka okkar eigin ákvarðanir og stjórna eigin lífi eins og 

við teljum að það eigi að vera. Sjálfsákvörðunarréttur er að framkvæma og tala fyrir 

sjálfan sig, að vera með skýra mynd af eigin réttindum, að ákveða hvað er best fyrir 

mann sjálfan, að taka stjórnina, að geta breytt eigin lífstíl og að vera sjálfstæður 

(Goodley, 2000).  

 Paul Williams skipti hugtakinu sjálfsákvörðunarréttur í tvo flokka; fyrri 

flokkurinn er þegar einstaklingar eru meðvitaðir um rétt sinn, sigrast á þeim 

hindrunum sem þeir verða fyrir sökum hömlunar sinnar, berjast fyrir hagsmunum 

sínum og taka ábyrgð á eigin lífi. Hinn flokkurinn er sá þegar einstaklingar 

sameinast, mynda hóp, og berjast fyrir hagsmunum hópsins og einstaklingunum 

innan hans (Guðrún V. Stefánsdóttir 2008). Einstaklingar þurfa að öðlast 
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sjálfsöryggi, sjálfvirðingu og þekkingu á þörfum sínum og réttindum til að efla 

sjálfsákvörðunarrétt sinn (Williams og Shoultz, 1982). Samfélagsgerðin og 

persónuleg samskipti þroskahamlaðra einstaklinga við almenning hafa gert þeim 

erfiðara fyrir að þróa jákvætt sjálf og öðlast sjálfsákvörðunarrétt (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

1.1.3. Sjálfsmynd 

Sú hugmynd sem einstaklingar hafa um sjálfan sig nefnist sjálfsmynd (e. self - 

concept). Sjálfsmynd einstaklinga mótast alla ævi en mesta þróun hennar er á fyrstu 

æviárunum. Fyrstu skrefin í mótun sjálfsmyndar eru þau að gera greinarmun á eigin 

líkama og umhverfinu. Á fyrstu æviárum einstaklingsins lærir hann að greina á milli 

þeirra sem eru alltaf til staðar og þeirra sem koma og fara. Yfir langan tíma í þroska 

barna tengist sjálfsmyndin aðeins líkamanum, aldur og kyn eru fyrstu vísar að 

mótun sjálfsmyndar. Það skiptir jafnframt miklu máli að börn upplifi sig sem hluta 

af heild, sem oftar en ekki er fjölskylda þeirra. Þegar börn eldast fer sjálfsmyndin að 

færast inn á við, þau fara að hugsa um tilfinningar sínar og meta sjálf sig út frá 

þeim. Á unglingsárum breytist útfærsla sjálfsmyndarinnar enn meira. Á þessum 

árum fara unglingarnir að ímynda sér það hvernig þeir líta út í augum annarra. Þeir 

verða því mjög meðvitaðir um útlit sitt, siðferðisleg og tilbúin vandamál verða stór 

hluti af lífi þeirra. Unglingarnir leitast við að móta sjálfsmynd sína, oftar en ekki í 

samhengi við utanaðkomandi almenn gildi. Sjálfsmynd unglinga mótast einnig af 

hugmyndafræðilegum þáttum, eins og pólitískum, trúarlegum og heimspekilegum 

viðhorfum sem áberandi eru í umhverfi þeirra. Algengt er að einstaklingar upplifi 

krísur (e. identity crisis) á þessum aldri (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna 

Eydal, 2001; Baumeister, 1999). 

Sjálfsmynd er flókið fyrirbæri og eru allir þættir hennar ekki sjáanlegir á 

öllum tímum. Rannsakendur hafa ályktað að sjálfsmyndin sé eins og skjalaskápur 

fullur af skjölum. Það fer eftir einstaklingum hvernig þeir takast á við þær aðstæður 

sem þeir eru í og draga þeir því fram þau skjöl sem henta hverju sinni. Minningar 

einstaklinga, lífsreynsla þeirra og upplifun er grunnþáttur í mótun sjálfsmyndar. Þeir 

einstaklingar sem efast ekki um gildi sín og bera virðingu fyrir sjálfum sér og 

öðrum einstaklingum samfélagsins teljast með heilsteypta og jákvæða sjálfsmynd 

(Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 2001; Baumeister, 1999). 
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1.1.4. Sjálfsskilningur 

Sálfélagslegur þroski einstaklinga á unglingsárum er oft nefndur leitin að 

sjálfsskilningi (e. identity). Einstaklingurinn upplifir oft mikla innri baráttu og 

leitast eftir svörum við spurningum eins og „hver er ég?“ og „hvað vil ég?“ Að 

öðlast sjálfsskilning er að skilgreina sjálfan sig sem sérstakan einstakling hvað 

varðar viðhorf, hlutverk, vonir og skoðanir (Berger, 2008). 

Sálfræðingurinn Erik H. Erikson setti fram sálfélagslega þroskakenningu á 

20. öldinni. Hann taldi að þroskinn væri ævilangt ferli, þar sem innri átök eigi sér 

stað og hann skipti lífshlaupinu í átta þroskaskeið. Á hverju þroskaskeiði á 

einstaklingurinn að laga sig að nýjum aðstæðum og veruleika til þess að hljóta 

eðlilegan þroska. Hvert skeið hefur jákvæðan og neikvæðan ás og fer það eftir því 

hvernig einstaklingar takast á við átakatímabilin, hvorum megin á ásnum þeir lenda. 

Erikson hélt því fram að leitin að sjálfsskilningi væri einn mikilvægasti hlutinn í 

þroskaferli einstaklingsins og að hann ætti að standa jafnvígur grunnþörfum hans, 

eins og því að finna til öryggis, að nærast og að njóta kynferðislegrar fullnægju. 

Mikil áhersla er lögð á þróun sjálfsskilnings í kenningunni og fjallar fimmta stig 

hennar um það ferli. Stigið heitir Sjálfsskilningur eða sundrað sjálf (e. Identity vs. 

diffusion) og er meginmarkmið þess fyrir einstaklinginn að öðlast eigin 

sjálfsskilning. Þar lærir hann að samræma gildi sín sem einstaklingur með tengsl við 

arfleið sína og samfélagið sem hann tilheyrir (Berger, 1988, 2008; Jón Björnsson, 

1993). 

 

1.2. Kynverund 

Þróun kynverundar (e. sexuality) er ferli sem hefst snemma á lífsleiðinni. Flestir 

einstaklingar byrja að hugsa um og velta fyrir sér kynlífi á unga aldri. Slíkar 

hugrenningar birtast yfirleitt fyrst þegar börn spyrja foreldra sína hvaðan við 

komum og hvernig yngri systkini þeirra verða til. Eftir það verður nokkurs konar 

hlé á vangaveltum barnanna þar til nokkrum árum seinna, þegar þau fara að velta 

fyrir sér breytingum á líkamanum. Á unglingsárum fara þau að hugleiða samskipti 

kynjanna og hvernig þau fara fram (Shakespeare, Gillspie-Sells og Davies, 1996). 

Um miðja síðustu öld setti Dexter Dunphy fram kenningu þar sem hann lýsir þróun 

atburðarrásar kynjasambanda barna og unglinga. Kenningunni er skipt í fjögur stig. 

Fyrsta stigið telur hann einkennast af vináttusamböndum barna og þá einkum við 
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eigið kyn. Annað stigið er þegar börnin fara að eiga félagsleg samskipti innan stærri 

hóps. Á þriðja stiginu hafa myndast smáir félagahópar, þar sem bæði kynin eru 

meðlimir. Á fjórða og síðasta stiginu myndast ástarsambönd, þar sem kynferðislegt 

samneyti á sér stað. Ekki eru þó allir mótaðir í sama formið og þessi stig eru ekki 

endilega bundin við sama aldur alls staðar í heiminum en röð þeirra er oftast svipuð 

(Berger, 2008). 

 Þroskahamlaðir einstaklingar bera sömu tilfinningar, þarfir og þrár og aðrir 

einstaklingar samfélagsins (Tepper, 2001). Þrátt fyrir það getur þroskahömluðum 

einstaklingum verið aftrað frá því að taka þátt í umræðum um kynlíf eða þeim eru 

ekki veitt nógu góð svör við spurningum sínum. Ástæðurnar fyrir því eru að algengt 

viðhorf er að kynlíf sé eitthvað sem kemur lífi þeirra ekki við. Þroskahamlaðir 

einstaklingar hafa gjarnan verið útlagðir sem minna aðlaðandi og eftirsóknarverðir. 

Möguleikum þeirra á tjáningarformi kynverundar sinnar hefur verið hafnað eða 

verulega stjórnað, til dæmis með stofnanabundnum aga í formi refsinga og 

ófrjósemisaðgerða á konum. Í rannsóknarverkefninu „Sexual Health and Equality, 

(SHE)“, þar sem kynverund þroskahamlaðra kvenna var könnuð, kemur fram að 

ekki var gert ráð fyrir því að konurnar hefðu kynferðislegar langanir eða áhuga á 

kynlífi á unglingsárum. Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom fram að 37% þeirra 

kvenna sem tóku þátt, héldu því fram að foreldrar þeirra og kennarar hafi ekki búist 

við því að þær myndu stofna til ástarsambanda eða að þær yrðu mæður á 

fullorðinsárum (Priestley, 2003; Shakespeare, Gillespie-Sells og Davies, 1996). Í 

rannsókn Wolfe frá árinu 1997 kemur fram að kennarar og annað starfsfólk sem 

starfaði með þroskahömluðum einstaklingum höfðu frekar áhyggjur af kynverund 

einstaklinga með alvarlega þroskahömlun en af einstaklingum með væga 

þroskahömlun. Oftar en ekki er áhersla lögð á tiltekin atriði eins og þau að koma í 

veg fyrir sjálfsfróun á almannafæri eða að takast á við afleiðingar kynferðislegrar 

misnotkunar, í staðinn fyrir að veita einstaklingunum stuðning til þess að vera í 

ástarsambandi. Það kom mjög á óvart að þroskahamlaðir einstaklingar höfðu meiri 

þekkingu á afleiðingum kynlífsins, eins og þungunum og fæðingum, en á kynlífinu 

sjálfu (Priestley, 2003). 

 Tom Shakespeare bendir á að ekki megi líta fram hjá mikilvægi vináttu, 

ástar og væntumþykju í umræðunni um kynverund þroskahamlaðra einstaklinga. 

Þær meginhindranir sem einstaklingarnir kljást við snúast ekki um það hvernig eigi 

að framkvæma kynlífsathafnir heldur með hverjum þeir eigi að framkvæma þær. 
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Valkostir einstaklinganna eru oft takmarkaðir, því aðgengi þeirra hefur verið skert 

að ýmsum samkomustöðum, til dæmis skemmtistöðum, háskólaskemmtunum og 

börum, þar sem jafnaldrar þeirra hitta aðra einstaklinga og stofna til ástarsambanda. 

Auk þess að tjá kynverund sína í menningu samtímans, þá krefst hvoru tveggja 

fjárútláta og þess að viðkomandi hafi gott sjálfsálit. Algengt er að ungir 

þroskahamlaðir einstaklingar hafi verið sviptir báðum þessum þáttum og eigi því í 

erfiðleikum með að tjá eigin kynverund (Priestley, 2003). 

 

1.2.1. Goðsagnir 

Í gegnum tíðina hefur mikil vanþekking á kynverund þroskahamlaðra einstaklinga 

viðgengist. Ýmsar goðsagnir (e. myths) hafa verið settar fram og erfitt hefur verið 

að afsanna þær. Þekkustu goðsagnirnar eru þær að þroskahamlaðir einstaklingar séu 

kynlausir, kynóðir, með dýrslega kynhegðun, arfberar þroskahömlunar, kynólmir, 

eilíf börn og ósjálfbjarga. Goðsagnirnar hafa leitt til þess að almenningur hefur 

hundsað, dregið úr, forðast og rangfært kynferðisleg málefni þroskahamlaðra 

einstaklinga (Ballan, 2001). 

 Þroskahamlaðir einstaklingar eru oft skilgreindir sem eilíf börn sem hafi 

ekki möguleika á því að læra um kynverund og kynlíf. Þeir hafi því engar 

kynferðislegar langanir og ekki færni til þess að taka fullan þátt í nánum 

ástarsamböndum. Jafnframt eiga þeir að vera kynlausir og af því að þeir séu 

hamlaðir á einu sviði, þá ætti það sama að gilda um öll svið lífsins. Rannsóknir hafa 

sýnt fram á að ekki er mikill munur á kynlöngun og áhuga þroskahamlaðra 

einstaklinga á kynlífi og heilbrigðra einstaklinga (Ballan, 2001; Keshav og 

Huberman, 2006). 

 Önnur goðsögn heldur því fram að þroskahamlaðir einstaklingar hafi ekki 

kynverund og ef þeir hljóta ekki kynfræðslu verði kynverundin aldrei til. Talið er að 

við slíka fræðslu verði einstaklingarnir of kynferðislega örvaðir, hafi ekki stjórn á 

þeim óseðjandi og óstjórnlegu hvötum sem vakna og þeir fari að taka þátt í 

kynlífsathöfnum sem þeir annars myndu ekki gera. Allir einstaklingar eru kynverur 

og þurfa félagsskap, ást, nánd og viðurkenningu. Það þurfa allir á kynfræðslu að 

halda og ekki síst þroskahamlaðir einstaklingar sem oft læra ekki af kynferðislega 

óvirku umhverfi sínu. Rannsóknir hafa sýnt að slík fræðsla minnkar tíðni 

óviðeigandi kynferðislegrar hegðunar og mikilvægt er því að aðlaga 
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kynfræðsluefnið að þörfum þeirra og getu (Ballan, 2001; Keshav og Huberman, 

2006). 

 Þar sem þroskahamlaðir einstaklingar hafa einnig verið sagðir kynvilltir, 

hafa þroskahamlaðir karlmenn verið taldir kynferðislega ágengir og þroskahamlaðar 

konur lauslátar. Þessi goðsögn er talin koma frá þeirri bábilju að þroskahamlaðir 

einstaklingar séu með óstjórnlega kynþörf vegna skorts á möguleikanum á kynlífi. 

Rannsóknir hafa sýnt að tíðni kynlífsathafna er lægri á meðal fólks með 

þroskahamlanir en þeirra sem eru heilbrigðir. Fullorðnir þroskahamlaðir 

einstaklingar eru ekkert öðruvísi en aðrir einstaklingar hvað það varðar að prófa sig 

áfram í kynlífi og að stjórna kynferðislegum löngunum. Almenningur virðist halda 

að tíðni kynferðisafbrota sé algengari á meðal þroskahamlaðra einstaklinga, en 

flestar rannsóknir hafa leitt í ljós að svo er ekki (Ballan, 2001; Keshav og 

Huberman, 2006). 

 

1.2.2. Kynfræðsla 

Skortur á upplýsingum getur verið ein helsta hindrunin á mörgum sviðum í lífi 

þroskahamlaðra einstaklinga og má þar sérstaklega nefna þætti tengda kynlífi. 

Þroskahömluð ungmenni missa oft af umræðunni um kynlíf. Þau eru ekki með 

öðrum einstaklingum að skiptast á sögum og tímaritum um kynhegðun annarra. 

Kynfræðsla (e. sex education) ætti að vera hluti af námi allra einstaklinga 

samfélagsins, því feimni, þekkingarleysi, misvísandi upplýsingar og hópþrýstingur 

eru algengur hluti af lífi ungmenna. Shakespeare, Gillispie-Sells og Davies (1996) 

héldu því fram að þroskahömluðum einstaklingum skorti oft færni til að mæta 

þessum þáttum og snýr forgangsröðun foreldra, kennara og annars starfsfólks ekki 

að kynfræðslu. Ástæðan fyrir því að þeir líta ekki á kynfræðsluna sem mikilvægan 

þátt er sú að þeir telja að þeir séu að vernda þroskahamlaða einstaklinginn fyrir 

upplýsingum sem ekki séu við hæfi (Shakespeare, Gillispie-Sells og Davies, 1996). 

Samkvæmt Giulio (2003) hafa samfélagsleg viðhorf gagnvart kynverund 

þroskahamlaðra einstaklinga batnað á síðustu árum. Af þeim sökum hafi foreldrar, 

kennarar og aðrir umönnunaraðilar í auknum mæli farið að viðurkenna réttindi 

þroskahamlaðra til kynfræðslu og kynheilbrigði. Hluti af þessari þróun er að þau 

afli sér upplýsinga og þekkingar og veiti kynfræðslu við hæfi. Fimm 

grundvallaratriði til áhrifaríkrar kynfræðslu eru aðgengi að fræðslu, áhrifaríkar 
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aðferðir og nálganir, alhliða stuðningur og stjórnun og að lokum skipulagt mat og 

samfélagsleg þróun. Einstaklingar með væga og milda þroskahömlun fylgja frekar 

jafnöldum sínum innan skólakerfisins og fá kynfræðslu þaðan, en einstaklingar með 

mikla og alvarlega þroskahömlun sem fylgja ekki jafnöldum sínum fá litla og 

jafnvel enga kynfræðslu (Giulio, 2003). 

Samkvæmt McCabe (1999) hafa einstaklingar með þroskahömlun minni 

þekkingu á kynlífi heldur en aðrir íbúar þjóðfélagsins. Þetta átti við um alla 

þátttakendur rannsóknarinnar og einnig þá einstaklinga sem bjuggu á svæðum þar 

sem áhersla var lögð á kynfræðslu fyrir þroskahamlaða einstaklinga. Í rannsókninni 

kom fram að 50% þeirra einstaklinga sem tóku þátt höfðu ekki hlotið neina 

kynfræðslu. Almenningur hlaut kynfræðslu aðallega frá foreldrum, vinum og öðrum 

einstaklingum en þroskahamlaðir einstaklingar yfirleitt frá skipulagðri kynfræðslu 

og fjölmiðlum en sjaldan frá foreldrum og vinum (McCabe, 1999). 

María Jónsdóttir (2008) gerði rannsókn á kynfræðslu á meðal 

þroskahamlaðra ungmenna. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að 

viðmælendurnir, sem voru þroskahamlaðir einstaklingar, mæður þeirra og kennarar, 

töldu að skólinn mætti auka við þá kynfræðslu sem hann veitir þroskahömluðum 

nemendum sínum. Sumar af mæðrunum voru ekki einu sinni vissar um það hvort 

fræðslan hefði farið fram, en töldu það ókost ef henni lyki fyrir tvítugsaldurinn, því 

þá væru einstaklingarnir fyrst að verða kynferðislega virkir. Máli skipti hvort 

einstaklingurinn hafi stundað nám í sérskóla, almennum skóla eða sérdeild þegar 

þeir hlutu kynfræðsluna, því vægi hennar var aukið í sérdeildum og sérskólum. 

Kennarar í almennum skólum sáu ekki ástæðu til þess að þroskahamlaðir nemendur 

skólanna fengju fleiri kennslustundir í lífsleikni en heilbrigðu bekkjarfélagar þeirra. 

Einnig kom fram að ekki er kennd lífsleikni á öllum starfsbrautum framhaldsskóla. 

Viðhorf kennara, nemenda og foreldra til kynfræðslu er jákvætt, en niðurstöður 

rannsóknarinnar gefa til kynna að auka þurfi fræðsluna til að efla einstaklingana 

sjálfa og afsanna goðsagnir um skaðsemi kynfræðslu þroskahamlaðra einstaklinga 

(María Jónsdóttir, 2010). 

 

1.2.3. Kynferðisleg misnotkun 

Kynferðisleg misnotkun (e. sexual abuse) er glæpsamlegt athæfi sem á sér stað alls 

staðar í heiminum. Algengasta form kynferðislegrar misnotkunar, eða í 75% tilfella, 
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er þegar fjölskyldumeðlimur eða náinn vinur fjölskyldunnar er gerandinn. 

Kynferðisleg misnotkun er talin eiga sér stað þegar fullorðinn einstaklingur notfærir 

sér börn eða ungmenni til eigin kynferðislegra athafna, hvort sem þar eiga sér stað 

kynmök eða óviðeigandi snertingar á brjóstum og kynfærum (Berger, 1988).  

Ungt fólk með þroskahömlun getur verið með lélega málþekkingu og 

samskiptaörðugleika, lágt sjálfsálit og staðið illa í samningaviðræðum við aðra. 

Þessi atriði auka líkurnar á því að þroskahömluð ungmenni stundi óvarið kynlíf og 

gerir þau útsettari fyrir kynferðislegri misnotkun (Doyle, 2008).  

Þau atriði sem flokkast undir ofbeldisfulla kynferðislega hegðun eru meðal 

annars eftirfarandi: Þegar kynferðislegt samneyti er haft við einstakling sem ekki 

getur veitt samþykki samkvæmt aldri eða vegna skorts á þroska og/eða greind. 

Þegar einstaklingur neyðir annan einstakling í kynferðislegar athafnir af einhverju 

tagi. Þegar þolandanum er mútað eða hann neyddur til þess að framkvæma eða þola 

kynferðislegar athafnir. Þegar einstaklingur er hindraður í því að kanna kynlíf og 

aðrar kynferðislegar athafnir með því að ljúga til um, til dæmis skaðsemi kynlífs og 

koma af stað ótta, ruglingi eða ógnun gagnvart þeim athöfnum (Balogh, Bretherton, 

Whibley, Berney, Graham, Richold, Worsley og Firth, 2001). 

Í grein Renitu L. Goldman kemur fram að ungmenni með þroskahömlun eigi 

það á hættu að verða fyrir misnotkun vegna þess að þau gætu átt erfiðara en 

heilbrigðir einstaklingar með það að skilgreina hvað flokkast undir misnotkun. 

Ástæðurnar fyrir því geta meðal annars verið þær að þau treysti frekar á aðra 

einstaklinga, því þau þurfa aðstoð og umönnun í daglegu lífi og eru því meira í 

líkamlegum snertingum við aðra. Þetta getur leitt til þess að þau skilji ekki muninn 

á viðeigandi og óviðeigandi snertingum eða öðru líkamlegu samneyti. 

Þroskahamlaðir einstaklingar eru ólíklegri til þess en ófatlaðir einstaklingar að 

tilkynna kynferðislega misnotkun, því þeir óttast að missa þá aðstoð sem þeir þurfa í 

daglegu lífi. Auk þess eru þeir taldir ótrúverðugri í þau skipti sem þeir tilkynna 

kynferðislega misnotkun heldur en ófatlaðir einstaklingar (Goldman, 1996). 

 

2. Rannsóknir á sviðinu 

Í þessum hluta verkefnisins verður skrifað um tvær erlendar rannsóknir sem 

framkvæmdar hafa verið á þessu fræðasviði. Síðar í verkefninu munu niðurstöður 

þessara rannsókna verða tengdar lífssögurannsókninni sem við framkvæmdum. 
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2.1. Living safer sexual lives 

Rannsóknin „Living safer sexual lives“ (LSSL) var framkvæmd í Ástralíu af 

fræðimönnunum, Kelley Johnson, Lynnie Hillier, Lyn Harrison og Patsie Frawley. 

Meginmarkmið rannsóknarinnar var tvíþætt. Annars vegar að öðlast innsýn í líf 

þroskahamlaðra einstaklinga, hvernig þeir upplifðu kynlíf sitt, kynverund og 

kynferðissambönd. Hins vegar að þróa fræðsluefni út frá lífssögum þátttakenda sem 

gæti eflt þá í því að lifa öruggu kynlífi. Rannsóknin stóð yfir í þrjú ár og var hún 

gefin út árið 2001. Rannsóknin er lífssögurannsókn. Þátttakendur voru 25 talsins, á 

aldrinum 19-57 ára. 13 konur tóku þátt og 12 karlar, þátttakendur voru bæði 

gagnkynhneigðir og samkynhneigðir, einhleypir og í sambandi (Johnson, Hillier, 

Harrison, Frawley, 2001). 

Tilgangur rannsóknarinnar var að nýta þær lífssögur sem aflað var frá 

einstaklingunum á nokkra vegu: Að varpa ljósi á líf þroskahamlaðra einstaklinga og 

samfélagið sem þeir lifa í með áherslu á kynlíf og ástarsambönd. Að útbúa 

námskeið, sem byggt væri á sönnum sögum fólks, sem miðaði að því að aðstoða 

fólk með þroskahamlanir til að lifa öruggara kynlífi. Jafnframt að búa til námskeið 

fyrir aðstandendur, starfsfólk og aðra sem koma að málum þroskahamlaðra 

einstaklinga, með fræðslu um það hvernig þroskahamlaðir einstaklingar upplifa 

ástarsambönd og eigin kynverund. Að útbúa aðgengileg úrræði sem veita 

þroskahömluðum einstaklingum upplýsingar um örugga kynlífshegðun og bæta 

núverandi stefnumótun og starfssemi á þessu sviði (Johnson o.fl., 2001). 

Niðurstöður rannsóknarinnar veittu misjafnar myndir af lífi þátttakenda. 

Nokkur þema birtust í lífssögunum: Fjölbreytni í sögum þátttakenda og það sem 

þátttakendur áttu sameiginlegt með öðrum hópum samfélagsins. Réttindi og 

kynverund viðmælenda. Hinar leyndu kynhvatir og kynlíf þátttakenda. Ánægja með 

eigin kynverund og ástarsambönd. Kynjamunur, einmannaleiki og höfnun (Johnson 

o.fl., 2001). 

Þroskahamlaðir einstaklingar eru oftar en ekki skilgreindir öðruvísi en aðrir 

þegnar þjóðfélagsins. Goðsagnir hafa mikil áhrif á þessar skilgreiningar og gera það 

að verkum að þroskahamlaðir einstaklingar fá ekki tækifæri til að skilgreina sig 

öðruvísi en goðsagnirnar segja til um. Þroskahamlaðir einstaklingar kljást við 

vandamál í sambandi við ástina, ástríðu og þrá, eins og aðrir einstaklingar. Hluti 

þátttakenda lýsti yfir löngun til þess að eiga í langtíma ástarsambandi við einhvern 
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sem þeim þætti vænt um og endurgildi tilfinningar þeirra. Aðrir þátttakendur lýstu 

fyrir ánægju sinni með kynlífsathafnir. Þær skiptu þá miklu máli og fyrir suma var 

kynlíf kjarninn í lífi þeirra (Johnson o.fl., 2001). 

 Sögurnar leiddu í ljós að þroskahamlaðir einstaklingar eiga í sífelldri baráttu 

við það að vera samþykktir sem fullnuma kynverur sem eigi skilið virðingu og 

reisn. Skömm, þögn og sektarkennd einkenndi kynlíf og kynverund þátttakenda. 

Hluti af þátttakendum mundi eftir kynfræðslu úr skólakerfinu, en minningarnar voru 

brotakenndar eða ollu þeim skömm. Þekkingunni var aðallega aflað frá vinum, 

systkinum, nágrönnum og elskhugum. Foreldrar voru sjaldnar í hlutverki 

upplýsingaaðila. Stóran hluta þátttakenda skorti mikið upp á þekkingu um örugga 

kynlífshegðun, eins og getnaðarvarnir, og ranghugmyndir um kynsjúkdóma voru 

miklar (Johnson o.fl., 2001). 

 Þráin til að vera í ástarsambandi er stór þáttur í lífssögum viðmælenda. Erfitt 

reyndist fyrir hluta þátttakenda að tjá kynferðislegar langanir sínar og fóru þeir því 

mismunandi leiðir að því. Þeir leituðu af kynferðissamböndum á næturklúbbum og 

nuddstofum sem buðu upp á kynlífsþjónustu. Einnig var þeim talin trú um það að 

ástarsambönd væru ekki hluti af lífi þeirra. Sögurnar leiddu í ljós að 

umönnunaraðilar þátttakenda komu í veg fyrir það að þeir gætu krafist 

viðurkenningar á kynverund sinni. Það átti helst við stofnanir sem bönnuðu 

kynferðissambönd á milli íbúa. Ef slík sambönd komu upp á yfirborðið var 

einstaklingunum refsað fyrir slík reglubrot (Johnson o.fl., 2001). 

 Tíðni kynferðislegrar misnotkunar var mjög há á meðal þátttakenda 

rannsóknarinnar. 11 konur af 13 og sjö karlmenn af 12 höfðu tilkynnt um 

kynferðislega misnotkun. Misnotkunin átti sér stað á sólarhringsstofnunum, í 

þjónustuíbúðum og þegar þátttakendur bjuggu með fjölskyldumeðlimum. Algengt 

var í sögum þátttakenda að þeim þótti erfitt að fá viðurkenningu á kynverund sinni. 

Þrátt fyrir að búa í sjálfstæðri búsetu í samfélaginu, þar sem þeir fengu frið og 

virðingu, upplifðu þeir viðurkenningarleysið (Johnson o.fl., 2001). 

 Hinar leyndu kynhvatir og kynlíf þátttakenda eru afleiðingar neikvæðra 

viðhorfa samfélagsins gagnvart kynverund þeirra. Augljóst var að margir 

þátttakendurnir óskuðu eftir nánu ástarsambandi við aðra manneskjur og fóru leynt 

með kynferðislega tjáningu sína. Umræður um kynverund voru skilgreindar sem 

óviðeigandi og þögnin virtist benda til ótta við fjölskyldur og starfsfólk stofnana. 

Þetta viðhorf gerði þátttakendunum erfitt fyrir við að afla upplýsinga um eðlilega 



20 

kynferðislega tjáningu og leiddu til þess að þátttakendur lifðu leynilegu kynlífi sem 

gerði þá berskjaldaðri fyrir misnotkun og óöruggu kynlífi (Johnson o.fl., 2001). 

 Mörg atriði í sögunum voru neikvæð og lýstu réttindaleysi, kynferðislegri 

misnotkun og öðrum slæmum þáttum í lífi viðmælenda. Ekki voru allir þættir 

sagnanna á þennan veg, því ánægja með eigin kynverund og ástarsambönd voru stór 

þáttur í hamingju þátttakenda (Johnson o.fl., 2001). 

 Varðandi mun á kynjum, þá má nefna að karlmenn voru opinskárri og áttu 

auðveldara með að ræða líkamlega þætti kynverundar heldur en konur. Bæði kynin 

áttu það sameiginlegt að leita eftir jákvæðri kynhegðun og vildu vera í ástríku 

sambandi við aðra manneskju. Einmannaleiki og höfnun komu einnig fram í 

sögunum. Þrátt fyrir aukna þátttöku þroskahamlaðra einstaklinga í samfélaginu, þá 

tala þeir um að þeir séu einmana. Karlmennirnir töluðu frekar um sig sem 

þátttakendur í kynlífsathöfnum, en konur virtust skilgreina athafnirnar sem „að 

einhver hafi haft kynlíf við þær“. Eins og áður kom fram, þá voru konur útsettari 

fyrir kynferðislegri misnotkun en karlmenn. Rannsakendur bentu á að samkvæmt 

rannsókninni, þá væru konur og karlmenn líkari en þeir höfðu búist við og 

væntingar kynjanna til lífsins væru á svipuðum nótum (Johnson o.fl., 2001). 

 

2.2. „May I?“ About sexuality and love in the new generation with 

intellectual disabilities 

Rannsóknin „May I?“ var gefin út árið 2004 í Svíþjóð af Lotta Löfgren-Mårtenson. 

Rannsóknin var eigindleg rannsókn sem kannaði kynverund nýrrar kynslóðar 

einstaklinga með þroskahömlun. Það er þeirrar kynslóðar sem ekki hefur verið 

innilokuð á sólarhringsstofnunum, heldur alist upp með fjölskyldum sínum. 

Gagnaöflun fór fram í formi viðtala og athugana á dansleikjum sem viðmælendur 

sóttu. Athuganirnar voru 14 talsins og viðtölin 36. Þar af voru 13 viðtöl við 

einstaklingana sjálfa, 13 viðtöl við starfsfólk sem kom að málum einstaklinganna og 

11 við foreldra (Lotte-Mårtenson, 2004). 

 Markmið rannsóknarinnar var að skilgreina, lýsa og öðlast skilning á 

hindrunum og möguleikum hjá þroskahömluðum einstaklingum á mótun 

kynverundar og ástar, með tilliti til breytinga umhverfis og samfélagsins síðastliðna 

áratugi. Jafnframt var tilgangurinn að kanna hvernig starfsfólk og foreldrar tengdust 

mótun kynverundar og tjáningarformi hennar hjá þessari nýju kynslóð. Út frá 
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þessum markmiðum voru útbúnar þrjár megin rannsóknarspurningar. Þær eru 

eftirfarandi: Hvernig samskipti ungmenna með þroskahömlun eiga sér stað með 

tilliti til kynverundar og ástar? Hvaða áhrif hefur starfsfólk og foreldrar á 

kynferðislega tjáningu þeirra? Hvað einkennir og mótar kynferðislega tjáningu á 

meðal ungs fólks með þroskahömlun og á hvaða hátt hafa núverandi félagslegar 

venjur og gildi áhrif? (Lotte-Mårtenson, 2004).  

Þroskahamlaðir einstaklingar eru með misjafnar skerðingar og mynda þar af 

leiðandi misleitan hóp einstaklinga, því hæfni þeirra er misjöfn. Flestir 

einstaklinganna tjá þörf sína fyrir ást og kynferðislega tjáningu á meðan aðrir 

tengjast ekki öðrum einstaklingum á þennan hátt. Margir þeirra sem sóttu dansleiki 

voru með það að markmiði að finna einhvern til þess að stofna til ástarsambands. 

Sum ungmennin tileinkuðu sér daður eða nálguðust einstaklinga sem þeim líkaði 

við á viðeigandi hátt, á meðan aðrir snéru sér að röngum einstaklingum, þar sem 

þeir mistúlkuðu líkamstjáningu þeirra eða tímasetningin var röng. Konurnar voru 

framhleypnari heldur er karlarnir þegar nálgast átti hitt kynið. Rekja má það til þess 

að þroskahamlaðir karlmenn eru ekki vissir um það hvenær kynferðislegar nálganir 

eru leyfilegar og bíða í stað þess eftir að konurnar taki af skarið (Lotte-Mårtenson, 

2004). 

Starfsfólk og foreldrar hafa auðveldað aðgengi að samskiptum fyrir 

þroskahömluð ungmenni. Þrátt fyrir það virðist vera samræmi á milli þess að 

starfsfólk og foreldrar vilji hafa stjórn á kynverund og kynferðislegri nánd 

þroskahamlaðra einstaklinga við aðra. Þetta gerir það að verkum að þroskahamlaðir 

einstaklingar búa í vernduðu umhverfi þar sem yfirsýn annarra er mikil. Sem dæmi 

má nefna að starfsfólk og foreldrar styðja frekar vináttusambönd en 

kynferðissambönd, þrátt fyrir að ást sé í spilinu. Skortur er á viðmiðum og 

starfsreglum um það hvernig starfsfólk á að takast á við kynferðissambönd 

þroskahamlaðra einstaklinga. Þar sem foreldrar og starfsfólk hafa mikil afskipti af 

einkalífi þroskahamlaðra einstaklinga, þá er meiri hætta á því að kynferðissambönd 

þeirra verði opinber, því þau fá ekki nægilegt persónulegt rými. Niðurstöður 

rannsóknarinnar bentu ekki til þess að kynferðisafbrot eða árásir væru algengar á 

meðal nýju kynslóðar þroskahamlaðra einstaklinga (Lotte-Mårtenson, 2004). 

Algengustu kynferðislegu tjáningarform á meðal þroskahamlaðra 

einstaklinga eru faðmlög og kossar, ásamt viðleitni til þess að ná líkamlegu 

sambandi við hinn aðilann. Þroskahamlaðir einstaklingar eiga margt sameiginlegt 
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með öðrum einstaklingum á þessu sviði, þrátt fyrir að kynlífið sjálft sé ekki endilega 

þeirra lokatakmark í myndun sambanda. Meirihluti kynferðissambanda á sér stað á 

milli einstaklinga af gagnkvæmu kyni, þrátt fyrir að tjáningarform þeirra gæti bent 

til tvíkynhneigðra eða samkynhneigðra tilfinninga. Niðurstöður rannsóknarinnar 

leiddu í ljós að samkynhneigð er sjaldgæf á meðal þroskahamlaðra einstaklinga og 

þær athafnir sem gefa til kynna samkynhneigð eru oft túlkaðar sem vinátta eða 

ranglega tjáðar tilfinningar. Þetta gerir það að verkum að samkynhneigðir 

þroskahamlaðir einstaklingar eiga í erfiðleikum með að þróa eigin kynverund og 

finna félagsleg tengsl til að mynda sambönd við aðra samkynhneigða einstaklinga 

(Lotte-Mårtenson, 2004). 

 

3. Framkvæmd rannsóknar 

Í þessum kafla verður fjallað um þær aðferðir sem notaðar voru við gerð 

rannsóknarinnar. Farið verður í val á viðfangsefnum og markmið, hvaða 

rannsóknaraðferðir voru notaðar, val á þátttakendum, þeim lýst stuttlega til þess að 

gefa skýrari mynd af hverjum og einum viðmælanda og að lokum er greint frá því 

hvernig gagnasöfnun og greining fór fram. 

3.1. Val á viðfangsefni og markmið 

Fljótlega eftir að við byrjuðum í þroskaþjálfanáminu fór áhugi okkar að beinast að 

börnum og ungmennum. Á þriðja misseri námsins sóttum við námskeiðið Siðfræði 

og fagmennska. Þar vöknuðu upp ýmsar spurningar sem reyndu á siðgæði og 

skynsemi okkar sem fagfólks. Í námskeiðinu skrifuðum við ritgerð og kynntum 

okkur málefni seinfærra foreldra ítarlega. Við vinnslu ritgerðarinnar fóru að vakna 

upp spurningar hjá okkur um kynlíf og kynhegðun ungs fólks með þroskahömlun og 

hver viðhorf og umræðan í samfélaginu væri almennt. Að okkar mati töldum við 

árangursríkustu aðferðina til að nálgast viðfangsefnið að hlýða á raddir 

einstaklinganna sjálfra og biðja þá að segja sögu sína. 

Markmið verkefnisins er að varpa ljósi á kynverund ungs fólks með 

þroskahömlun. Í verkefninu verður sjónum beint að sögum þeirra, upplifun þeirra á 

viðhorfum annarra og ástarsamböndum. Ásamt þessum þáttum verður lögð áhersla 

á þá kynfræðslu sem þau telja sig hafa fengið og skilgreiningar þeirra á kynlífi. Í 

verkefninu er leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hvert er 
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birtingarform kynverundar hjá ungu fólki með þroskahömlun? Hvernig lítur ungt 

fólk með þroskahömlun á ástarsambönd? Hver er skilgreining ungs fólks með 

þroskahömlun á kynlífi? 

 

3.2. Rannsóknaraðferðir 

Í verkefninu var notast við eigindlega rannsóknaraðferð (e. qualitative method) í 

formi opinna viðtala við fjóra einstaklinga. Við úrvinnslu viðtalanna voru skrifaðar 

lífssögur út frá reynslu þeirra.  

Fimm megintegundir eru til af eigindlegum rannsóknaraðferðum og er 

lífssögurannsókn ein af þeim. Áherslur eigindlegra rannsókna beinast í flestum 

tilfellum að merkingu hugtaka, atburða eða annarra fyrirbæra í daglegu lífi 

einstaklinga. Í eigindlegum rannsóknaraðferðum notast rannsakendur við lýsandi 

gögn en þar er megináherslan lögð á upplifanir, reynslu og skilning þátttakenda. 

Með þessi gögn að leiðarljósi leggja rannsakendur upp með það að skilja þá 

merkingu sem þátttakendur gefa til kynna með því að skilgreina eigin aðstæður og 

líf. Lögð er áhersla á að sjónarhorn allra séu þess verð að rannsaka og að þau séu öll 

jafn mikilvæg. Kerfisbundin gagnasöfnun á sér stað í eigindlegum 

rannsóknaraðferðum. Unnið er úr þeim jafnóðum þegar viðtöl eru afrituð og metið 

er hvernig áframhaldandi gagnasöfnun eigi að vera og hvort þurfi að afla fleiri 

upplýsinga (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

Við vinnslu þeirra upplýsinga sem aflað hefur verið í gagnasöfnun er kóðun 

(e. coding) algengt úrvinnsluform. Markmið kóðunar er að setja upp flokka eða 

þemu sem viss atriði gagnanna falla undir. Misjafnt getur verið hvernig 

viðmælendur svara spurningum og er því hentugt að flokka svörin til þess að fá 

samanburð. Sem dæmi má nefna að menntun getur verið mismunandi á meðal 

viðmælenda, hluti þeirra hefur háskólamenntun en aðrir framhaldsskólamenntun. Þá 

væri hentugt að setja skólagöngu hvers og eins undir einn flokk en benda á mismun 

menntunar á meðal viðmælenda. Kóðun er tvennskonar; opin kóðun (e. open 

coding) og markviss kóðun (e. focused coding). Opin kóðun er það þegar hver lína 

fyrir sig er skoðuð og borin eru kennsl á þá hluti sem þykja áhugaverðir. Við opna 

kóðun er ekki notast við staðlað form, heldur er rannsakandinn að kynnast eigin 

gögnum og finna munstur eða þemu í þeim. Markviss kóðun er það nefnt þegar viss 

þemu hafa þróast og rannsakandinn skoðar gögnin út frá þeim og ber saman. Við 
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markvissa kóðun hefur rannsakandi útbúið þemu, þar sem hann hefur flokkað þau 

atriði sem komið hafa fram við gagnasöfnun (Esterberg, 2002). 

Algengustu aðferðir í eigindlegum rannsóknum eru opin viðtöl og 

þátttökuathuganir. Opin viðtöl eru á formi nokkurs konar samtala á milli 

rannsakenda og þátttakenda um tiltekin málefni. Rannsakendur notast ekki við 

staðlaða spurningalista, heldur styðjast þeir við fyrirfram ákveðinn viðtalsramma 

sem beina umræðunni að því málefni sem rannsakað er. Rannsakandi stýrir 

viðtalinu og hefur hann það hlutverk að hvetja viðmælandann til þess að lýsa lífi 

sínu og aðstæðum með eigin frásögn og orðalagi. Í lífssögurannsóknum eru 

þátttakendur beðnir um að segja frá atburðum í lífi sínu sem þeir telja að hafi haft 

mikil áhrif á líf þeirra (Esterberg, 2002; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). „Í 

túlkunarfræðilegri lífssögurannsókn eins og hér er á ferðinni er lögð áhersla á að 

ekki sé endilega sett fram tilgáta né rannsóknarspurningar í upphafi rannsóknar 

heldur verði slíkar spurningar smám saman til á grundvelli gagnanna.“ (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008, bls. 87). 

 

3.3. Þátttakendur 

Fjórir einstaklingar tóku þátt í rannsóknarverkefninu. Tvær konur og tveir 

karlmenn. Þau áttu það sameiginlegt að vera öll á svipuðum aldri og öll flutt úr 

foreldrahúsum. Hjúskaparstaða þeirra var mismundandi, ein kona og einn karl voru 

í sambandi og hin tvö voru einhleyp. Þar sem um viðkvæm og persónuleg málefni 

var að ræða í rannsókninni, þá áttum við von á því að erfitt gæti reynst að finna 

viðmælendur. Það var þó ekki reyndin, því við fengum alla fjóra viðmælendurna á 

skömmum tíma. Voru okkur skapaðir möguleikar til þess að hafa samband við þá 

og féllust þeir allir strax á það að taka þátt í verkefninu. Útskýrt var fyrir 

viðmælendum að viðtölin væru trúnaðarmál og ekki væri hægt að rekja þau til 

þeirra. Við gerð lífssagnanna notuðum við dulnefni og breyttum staðháttum þegar 

við átti. 

 Viðmælendur okkar voru, eins og áður sagði, ungt fólk með þroskahömlun. 

Hér á eftir er stutt lýsing á hverjum og einum viðmælanda. Viðmælandi I heitir 

Anna. Hún er greind misþroska og með Asperger heilkenni. Hún er 28 ára gömul og 

býr á landsbyggðinni. Hún er einhleyp. Viðmælandi II heitir Jóna. Hún er að verða 

25 ára. Hún er greind misþroska. Jóna býr einnig á landsbyggðinni og er hún tvígift 
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í hjónabandi. Viðmælandi III heitir Ari. Hann er 27 ára og býr á 

höfuðborgarsvæðinu. Hann er greindur einhverfur og misþroska. Ari er einhleypur. 

Síðast viðmælandinn heitir Bjarki. Bjarki er 27 ára og býr á landsbyggðinni. Hann 

er greindur með þroskaskerðingu. Hann er í sambandi. 

 

3.4. Gagnasöfnun og greining 

Rannsóknin var unnin vorið 2011. Hún var í formi opinna viðtala. Viðtalsramminn 

var ákveðinn fyrirfram og þar voru markmið og tillögur að rannsóknarspurningum 

hafðar að leiðarljósi. Viðtölin fóru fram á heimilum viðmælanda og í skólastofum í 

Háskóla Íslands. Viðtölin voru öll svipuð að lengd, eða 50-60 mínútur. Viðtölin 

voru hljóðrituð á stafrænt upptökutæki með samþykki viðmælenda. Tókum við fram 

að viðtölin væru trúnaðarmál og upptökunni yrði eytt þegar búið væri að vinna með 

hana og ekki væri hægt að rekja viðtölin til þeirra. Eftir að viðtölum lauk voru þau 

afrituð orðrétt í tölvu og lífssagan samin út frá því. Þegar lífssagan var tilbúin var 

hún send aftur til viðmælenda og þeir beðnir um að gera athugasemdir ef einhverjar 

væru. 

 Greining gagna átti sér stað hvoru tveggja samhliða gagnaöflun og eftir að 

gagnaöflun var lokið. Við byrjuðum á því að nota opna kóðun og hófst hún um leið 

og viðtölin voru afrituð. Við leituðum eftir sameiginlegum þáttum, þemum og 

mynstrum viðmælanda, ásamt því að finna þætti sem þeir áttu ekki sameiginlega. 

Eftir að opnu kóðuninni var lokið, þá notuðum við markvissa kóðun, þar sem við 

drógum saman þættina sem tengdust hverju þema. Þemun voru; upplifun 

viðmælenda á viðhorfum annarra og eigin upplifun á kynhlutverkum og kynlífi, 

ástarsambönd og kynlíf, kynfræðsla og skilgreiningar á kynlífi, misnotkun og að 

lokum félagsleg staða og framtíðin. 
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4. Lífssögur 

Í þessum kafla verða settar fram lífssögur sem unnar voru úr viðtölum sem tekin 

voru við fjóra þroskahamlaða einstaklinga á aldrinum 24-28 ára. Tvær konur og 

tveir karlar tóku þátt í rannsókninni. Lífssögurnar eru settar fram á talmáli 

viðmælenda svo þeirra persónuleiki komi fram. 

4.1. Anna 

Ég heiti Anna, ég er 27 að verða 28 ára. Ættarnafnið mitt er erlent. Faðir minn er af 

erlendu bergi brotinn og móðir mín er hálf bandarísk. Ég veit ekki hvenær faðir 

minn fór frá okkur, en hann gerði það þegar ég var lítil. Eftir að hann fór sá ég hann 

ekki þangað til ég var 23 ára. Þá fór ég til heimalands hans og heimsótti hann. Ég 

hef ekki heyrt í honum eftir það, eða í fimm ár. Ég á þrjú systkini og er næst yngst.  

 

Áhugamálin mín eru margvísleg. Mér finnst gaman að vera með vinum mínum. Ég 

fer út að skemmta mér og á það til að drekka áfengi. Ég hef ánægju af því að dansa 

og djamma. Ég drekk, en ekki sérlega mikið samt. Ég hef aldrei verið alveg pissfull. 

Ég tel að það sé ekki sniðugt að gera. Ég reyki ekki eða nota ólögleg vímuefni. 

Finnst það heldur ekki sniðugt. Ég er á móti því. Mér finnst gaman að mála. Ég 

gerði fullt af verkum þegar ég var erlendis í skóla. Mér finnst gaman að lesa bækur 

og spila tölvuleiki. Minn helsti leikur sem ég dýrka og finnst sniðugasti leikurinn í 

öllum heiminum er SIMS. Ég er búin að hafa SIMS á heilanum frá því hann kom 

fyrst út. Ég horfi mikið á sjónvarp og hef áhuga á teiknimyndum fyrir fullorðna. 

 

Ég var í tveimur grunnskólum í Reykjavík. Ég var ekki í sérskóla. Ég man ekki 

hvenær ég skipti um skóla, en ég veit að móðir mín lét mig skipta vegna þess að ég 

var lögð í einelti og var einangruð. Mér leið betur fyrst eftir að ég fór í nýja skólann. 

Eftir grunnskólann fór ég í framhaldsskóla. Þar var ég í svokallaðri sérdeild og 

útskrifaðist þaðan. Ég er ekki stúdent og í raun og veru er ég ekki menntuð í neinu. 

Ég vildi óska þess að hafa fengið tækifæri til þess svo ég væri með starfsheiti. 

Fjölskyldan mín hefur ekki mikla trú á mér. Ég er misþroska og með Asperger. Þau 

sjá mig sem manneskju sem þarf mikla aðstoð. Þau hafa alltaf ofverndað mig og 

sagt mér að ég geti ekki alla hluti. Ég fór að trúa því að ég geti ekki allt. Það særir 

mig rosalega að þau haldi það. Í framhaldsskólanum var ég í starfsþjálfun. Ég vann 

á pítsastað og í matvöruverslun. Mér líkaði það vel og var í sjöunda himni vegna 
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þess að þar fékk ég að vera sjálfstæð. Ég þoli ekki þegar fólk er alltaf að reyna að 

hjálpa mér. Eftir að ég útskrifaðist úr framhaldsskóla fór ég að vinna meira á 

pítsastaðnum. Mér fannst það gaman. Eftir nokkur ár fór ég í skóla í útlöndum. Ég 

var þar í eitt ár. Ég lærði listasögu, að mála, að gera skúlptúra og fór í 

vettvangsferðir. Það var æðislegt. Ég kom aftur til Íslands vorið 2009, rétt eftir að 

kreppan skall á. Mig langar aftur í skóla og læra meira. 

 

Ég bý á sambýli og vinn á vernduðum vinnustað á landsbyggðinni. Þegar ég var lítil 

bjó ég með móður minni og systkinum. Ég flutti á áfangaheimili þegar ég var í 

framhaldsskóla og þar var gaman að vera. Þaðan flutti ég í sjálfstæða búsetu með 

hjálp. Þar var ég í einhver ár þangað til ég ákvað að fara erlendis í skóla. Þegar ég 

kom aftur til Íslands flutti ég hingað. Móðir mín tók þá ákvörðun að láta mig hingað 

svo ég væri nú einhvers staðar. Svo ég væri sjálfstæð. Það er frekar erfitt að vera 

sjálfstæður þegar maður býr hjá einhverjum öðrum. Að mínu mati vildi ég aldrei 

koma hingað. Mér líður vel hérna en þetta er svo leiðinlegt svæði. Það er ekkert að 

gerast hérna. Kreppan var nýlega búin að skella á og það var svo erfitt að fá íbúð í 

Reykjavík. Markmið mitt er að finna mér íbúð í Reykjavík, mig langar að búa þar. 

Ég er svo mikið borgarbarn og ég sakna borgarlífsins. 

 

Ég átti ekki mikið af vinum á unglingsárum. Það hefur breyst. Núna á ég fullt af 

vinum. Ég hef samband við þá í gegn um símann, tölvur og þegar ég fer til 

Reykjavíkur. Allt í allt eru vinir mínir strákar. Ég á miklu auðveldara með að 

vingast við stráka heldur en stelpur. Þeir eru allir yngri en ég sjálf. Þeir eru um 

tvítugt. Við hittumst á djamminu og á stað þar sem við getum spilað saman 

tölvuleiki. 

 

Þegar ég var í seinni grunnskólanum upplifði ég mína fyrstu reynslu af kynlífi. Ég 

veit ekki hvort maður kalli þetta misnotkun, en það var strákur í skólanum, kannski 

ári eldri en ég, sem átti það til að segja mér að fara úr fötunum. Mér fannst það 

óþægilegt en ég þorði ekki að segja neitt. Ég var svo lítil, man ekki nákvæmlega 

hvað ég var gömul. Hann byrjaði á því að vilja sjá. Hann var síðan byrjaður að fikta 

með það að setja munninn, þú veist hvar. Eitt skiptið reyndi hann að setja inn. En 

það gekk ekki sem betur fer. Síðan sagði ég loksins frá þessu. Ég gat ekki kært hann 
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því hann var líka svo ungur. Maður getur ekki kært á svona unga aldri. Móðir mín 

og ég töluðum við strákinn og foreldra hans. Þá hætti þetta. 

 

Ég lærði um kynlíf í grunnskóla. Það heitir ekki kynlífsfræði heldur líffræði. Þar 

lærðum við hvaðan börnin koma, af hverju karlmenn eru með þetta lafandi framan á 

sér og við konurnar með brjóst. Fjölskyldan mín ræddi ekki við mig um kynlíf. 

Síðan lærði ég meira um kynlíf með því að horfa á myndir um það. Ég sá eina 

heimildarmynd í sjónvarpinu, þar sem myndavél var bundin á typpið á einum á 

meðan. Ég sá alveg hvað var að gerast, hvernig þetta skýst. Það var verið að sýna 

okkur hvernig þetta kemur út þegar karlinn fær sáðlát. 

 

Ég skilgreini kynlíf sem kossa, snertingar og nánd. Þetta er það sem ég sækist eftir. 

Ég vil ekki bara sofa hjá og búið. Ég vil kossa, kúra, kynlíf, umhyggju og ást. Mín 

fyrsta kynlífsreynsla var þegar ég var 17 ára. Það var í fyrsta skiptið sem ég vildi 

stunda kynlíf. Ég hafði verið hrifin af strákum áður, en þetta var fyrsti strákurinn 

sem fékk að fara alla leið. Mitt fyrsta skiptið var ekkert sérlega vont, af því að ég 

heyrði að ef þú ert búin að gera eitthvað við sjálfa þig, að þá er það ekki eins vont.  

 

Mér finnst enginn munur á körlum og konum. Við erum bara mannleg og eðlileg. 

Karlar og konur eiga að vera jöfn. Mér finnst rangt að konur máttu ekki kjósa í 

gamla daga og voru bara látnar elda og svoleiðis. Gallarnir við karlmenn eru að 

helmingurinn hugsar bara um eitt. Að nota stelpuna og bara búið. Þeir halda að þær 

séu bara fyrir þá til að hafa gaman af. Þegar þeir eru búnir missa þeir áhugann og 

henda þeim frá sér. Sumir eru líka þannig að þeir virða stelpuna og eru æðislega 

ástfangnir af henni. Konur sýna meiri ástúð. Við erum með meiri tilfinningar heldur 

en karlmenn.  

 

Ég er tvíkynhneigð. Ég kom út sem tvíkynhneigð nýlega, á árunum 2001-2003. En 

ég hef átt mjög mikla kynlífsreynslu með karlmönnum en lítið með konum. Ég hef 

aldrei átt í neinum svona samskiptum við konur þannig. Ég er ennþá að gera 

tilraunir með þetta. Ég hugsa um það hvernig stelpur koma fram við aðrar stelpur. 

Hvernig sé að deita stelpur. Ég lít á mig sem strák þegar kemur að því að deita 

stelpur. Þá fer ég að hugsa eins og strákarnir: „Hvað í fjandanum á ég að gera?“ Ég 

hef ekki átt marga kærasta. En ég hef átt fleiri vini sem hægt er að stunda kynlíf 
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með. Ég náttúrulega sef ekki hjá hverjum sem er. Ég sef aldrei hjá ókunnugum. Ég 

hef samt tvisvar sinnum sofið hjá strákum eftir djamm, svona einnar nætur gaman. 

Ég sé svolítið eftir því. Ég er ekki í neinu sambandi eins og er. Ég á vin sem ég er 

búin að þekkja í 10 ár og erum við vinir sem gerum þú veist. Annars geri ég bara 

kynlíf með sjálfri mér. 

 

Mitt lengsta samband var í eitt og hálft ár. Það endaði ömurlega. Hann særði mig 

rosa mikið. Móðir hans hataði mig og fannst ég ekki nógu góð fyrir son sinn. Hún 

sá mig bara sem gallaða vöru. Hún ætlaði að henda honum að heiman ef hann 

myndi ekki hætta mér. Ég var gjörsamlega miður mín. 

 

Ég vil ekki vera í sambandi með neinum sem er misþroska eða fatlaður. Ég veit ekki 

hvort þetta séu fordómar, en ég myndi bara vilja eðlilegan kærasta sem er ekki með 

neina galla á sér. Ég gæti ekki verið í sambandi þar sem ég þyrfti að hjálpa alltaf, 

fara á klósettið og svoleiðis. Ekki með neinum sem er með hreyfihömlun. Ekki 

einhverjum sem vissi ekki hvað kynlíf væri. Ég bara gæti það ekki. 

 

Ég vil alls ekki láta taka mig úr sambandi, því ég vil geta eignast börn í framtíðinni. 

Ég er á lykkjunni svo sæðið komist ekki inn. Ég bið alla sem ég sef hjá að nota 

smokk. 

 

Fjölskyldan mín er ánægð fyrir mína hönd að ég stundi kynlíf og hafi átt kærasta. 

Þau hafa góð viðhorf gagnvart því að ég sé tvíkynhneigð. Ég er öðruvísi og því eiga 

þau það til að fara á bak við mig og afla sér upplýsinga um strákana sem ég deita. 

Þau vilja að ég sé í góðum höndum, sem ég skil mjög vel. En það virkilega pirrar 

mig og særir mig að þau hafi gert þetta. En þau vilja bara að ég sé í góðu sambandi. 

 

4.2. Jóna 

Ég heiti Jóna, ég er að verða 25 ára í apríl. Ég á þrjá hálfbræður. Þeir eru yngir en 

ég. Ég er elst. Ég er gift. Maðurinn minn heitir Óli. Ég er búin að vera í hjónabandi í 

tvö ár. Á næsta ári eigum við þriggja ára brúðkaupsafmæli. Ég er misþroska og 

öryrki. Ég ólst upp hjá mömmu minni og fósturpabba. Mamma og pabbi skildu 

þegar ég var tveggja ára. Ég bý á landsbyggðinni. Ég er frá Reykjavík og bjó þar 
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þangað til ég var 18 ára. Þá flutti ég hingað. Hér finnst mér gott að búa. Það er ekki 

eins mikið stress og í Reykjavík. Ég tala meira við pabba minn heldur en mömmu 

mína. 

 

Ég hef verið gift áður. Þá var ég gift í hálft ár. Fyrrverandi maðurinn minn var með 

þroskahömlun eða seinþroska. Ég man ekki hvort. Mér leið ekki vel í því sambandi. 

Mér fannst ég vera lítilsvirt og ekki komið vel fram við mig. Ég var tvítug þegar ég 

gifti mig fyrst. Þegar ég giftist Óla var ég 22 ára. Ég byrjaði með honum fljótlega 

eftir að ég hætti með fyrrverandi. Ég var að leita eftir ást, því mér leið svo illa 

andlega eftir hitt hjónabandið. Óli er miklu eldri en ég. Það er svolítið skammarlegt 

að segja það en hann er 43 ára. Mér finnst það frekar gamalt en ég er samt alveg 

ánægð. Þegar við giftumst var ég ekkert að spá í þetta. Ég var bara ástfangin og var 

ekkert að spá í aldrinum. Brúðkaupið var haldið heima. Við giftum okkur í stofunni 

og var veislan lítil. Mamma kom í brúðkaupið mitt en ekki pabbi. Hann fékk ekki 

far. Ég kynntist Óla heima hjá honum þegar hann bjó á sambýli. Ég var oft að tala 

við hann í símann, á msn og í gegn um Facebook. Ég var alls staðar að tala við 

hann. Ég ætla samt ekki að gifta mig aftur. Þetta var í síðasta skiptið. Maður missir 

svo miklar örorkubætur þegar maður giftir sig. 

 

Grunnskólinn minn var sérskóli. Hann er í Reykjavík. Eftir grunnskólann fór ég í 

framhaldsskóla. Ég var á starfsbraut. Ég kláraði ekki framhaldsskólann því ég flutti 

út á land. Þegar ég var í framhaldsskóla vann ég í matvöruverslun í starfsþjálfun 

með skólanum. Mér leið náttúrulega bara alltaf illa í skóla. Ég var alltaf lögð í 

einelti. Allir voru leiðinlegir við mig. Mesta eineltið var í grunnskólanum. Ég var 

lamin og kölluð hinum og þessum nöfnum. Ég var meira að segja lögð í einelti 

þegar ég labbaði út í sjoppu. Krakkarnir kölluðu mig fituhlass, ljótu drusluna, 

grýluna og fitukepp. Þau ýttu mér, klóruðu mig og migu á úlpuna mína. Þau fóru til 

skólastjórans en þau voru ekki rekin úr skólanum. Þegar ég loksins útskrifaðist var 

ég guðs lifandi fegin að vera laus þaðan. Ég get ekki kallað þennan skóla neitt 

annað en eineltisskólann eftir þetta. 

 

Fyrrverandi fósturfaðir minn var mjög ofbeldisfullur og beitti mig ofbeldi á alla 

vegu. Misnotaði mig og ég veit ekki hvað og hvað. Hann gerði þetta þegar ég var 

11-18 ára. Þetta hætti ekki fyrr en ég flutti að heiman. Hann hefur aldrei viðurkennt 
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að beita mig ofbeldi. Þegar ég kom heim eftir að vera búin að skemmta mér fékk ég 

aldrei að fara að sofa. Ég átti bara að fara að þrífa, vaska upp og hugsa um systkini 

mín. Hann ætlaði einu sinni að smíða fyrir baðherbergishurðina og loka mig þar 

inni. Þá varð ég mjög reið, barði á hurðina þar til hún reifst upp. Hann brjálaðist og 

sagði að svona færi fyrir fólki sem myndi ekki hlýða. Hann bannaði mér að fá mér 

brauð. Ég mátti varla borða því honum fannst ég svo feit. Hann neyddi mig til að 

hlaupa, ég veit ekki hvað mikið. Mamma skipti sér ekki mikið af þessu. Eina sem 

hún sagði var að ég væri barn. Eina manneskjan sem skipti sér af var vinkona mín 

sem er látin. Hún sagði að þetta væri einum of, því ég væri bara barn. Hún sá þegar 

hann var að berja mig og slá mig. Eina sem hún vissi ekki af var að hann misnotaði 

mig. Það gerði hann líka mjög mikið í laumi. Helst á nóttunni þegar ég var sofandi. 

Þá kom hann og fór að káfa á mér. Hann píndi mig og sagðist ætla að gefa mér 

sælgæti ef hann fengi að gera eitthvað við mig. Hann sagði að ef ég myndi neita, þá 

fengi ég ekki að djamma og skemmta mér. Hann sagði líka að ef ég myndi klaga þá 

myndi ég lenda enn verra í því. Þetta var liggur við á hverjum einasta degi og um 

hverja helgi. Það sem mér fannst verst var að það trúði mér enginn þegar ég sagði 

frá. Ég talaði um þetta við lögregluna og barnaverndarnefnd. Mamma trúði mér ekki 

fyrst en hún trúir mér núna. 

 

Áhugamálin mín eru dýr, tónlist, íþróttir og sjónvarpsþættir. Ég hef ekki gaman af 

hryllingsmyndum því þá verð ég hrædd. Ég eyði svolitlum tíma í tölvunni líka. Ég 

spila bara einn tölvuleik og hann er á Facebook. Mér finnst gaman að djamma. Ég 

geri það samt ekki oft. Þegar ég drekk mikið áfengi verður mér flökurt og ég fæ 

hausverk daginn eftir. Ég er samt ekki mikið fyrir það að fara á pöbbarölt. Ég vil 

frekar vera heima.  

 

Ég vinn á vernduðum vinnustað. Ég er búin að vinna þar í tvö ár. Mér finnst gaman 

í vinnunni. Ein af bestu vinkonum mínum vinnur með mér. Ég átti ekki mikið af 

vinum þegar ég var yngri en núna á ég nokkra vini og vinkonur. Ein vinkona mín 

kemur stundum með strætó til mín og við chillum saman.  

 

Ég hef átt þrjá kærasta um ævina. En ég hef verið að dandalast með fleirum. Ég hef 

sofið hjá svona fjórum eða fimm strákum. Ég viðurkenni það þó að ég er fyrir bæði 

kynin. Ég er samt aðeins meira fyrir stráka. Ég fann það hjá sjálfri mér í fyrra eða 
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hittiðfyrra að mér finnst kvenmenn flottir og sexý. Ég uppgötvaði þetta þegar ég var 

að horfa á mikið af þáttum og svoleiðis. Þá fannst mér hinar og þessar leikkonur 

flottar. Svo leið mér þannig þegar ég var úti á götu að labba og þá sá ég stelpu sem 

mér fannst flott og þá fór ég að hugsa hvort ég væri fyrir stelpur líka. Ég veit samt 

ekki hvort ég myndi þora í samband með kvenmanni. 

 

Ég lærði um kynlíf í 10. bekk í grunnskóla. Þá fór ég í kynfræðslu með bekknum 

mínum. Það var ekkert talað um kynfræðslu í framhaldsskólanum. Þar var bara talað 

um að smokkar væru öruggir. Smokkar eru ekki öruggir. Þeir geta rifnað, komið gat 

á þá og þá eru þeir ónýtir. Mér fannst fræðslan ekki nóg sem ég fékk. Ég hefði 

viljað vita meira og meira. Ég kíki stundum á netið og les mér til um sambönd og 

kynlíf. Þegar ég var unglingur ræddi ég um kynlíf við eina vinkonum mína sem ég 

man ekki hvað heitir. Við töluðum oft um kynlíf og veltum því fyrir okkur hvort 

það væri gott og hvernig það væri. Ég prufaði þetta í fyrsta skiptið með vilja þegar 

ég var 16 ára. Hitt var náttúrulega ekki með vilja. Það var með vini mínum sem ég 

treysti. Við vorum vinir fyrst en urðum síðan kærustupar. 

 

Allir kærastarnir mínir hafa verið eldri en ég. Ég var mikið fyrir eldri karlmenn en 

er komin með ógeð af því í dag. Ég er búin að missa eiginlega allt álit á svona 

gömlum mönnum og langar eiginlega bara í jafnaldra einhvern tímann. Ég finn samt 

ekki fyrir því að Óli sé svona mikið eldri en ég nema þegar við förum að rökræða. 

Þá líður mér eins og krakka og segi það við hann. Hann segir að ég hafi ákveðið að 

vera með svona eldri manni og ég svara honum alltaf að hann hafi ákveðið að vera 

með krakka. 

 

Mín upplifun af viðhorfum annarra er ágæt. Ég er þunglynd eftir allt eineltið og hef 

oft hugsað um að fólki finnist ég vera skrítin eða sé með fordóma því ég er svo feit. 

Fólkinu í kring um mig finnst allt í lagi að ég stundi kynlíf, en að ég eigi ekki að 

gera það með hverjum sem er. Ég er alveg sammála því og ég passa mig á því 

hverjum ég sef hjá. En mörgum finnst ég með of gömlum manni. 

 

Ég tel eðlilegt kynlíf vera á milli tveggja einstaklinga sem stunda það siðsamlega. 

Það sem ég kalla óeðlilegt kynlíf er þegar maður stundar kynlíf með tveimur 

einstaklingum í einu. Mér finnst líka óeðlilegt ef maður er alltaf í einhverjum 
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kynlífsleikjum eða að flakka á milli stráka og svona. Mér finnst koss ekki flokkast 

undir kynlíf. En það getur flokkast undir kynlíf ef maður fer í sleik. Eða maður sé 

uppi í rúmi og er að strjúka hvort öðru og æsa mann upp og gera mann graðan. 

Samfarir, það kalla ég kynlíf. En ef manneskjan kemur og kyssir mann á munninn 

kallast það ekki kynlíf. En þegar maður sleikir á vissum stöðum þá er það kynlíf. 

 

Það er ekki búið að taka mig úr sambandi. Ég er heldur ekki á getnaðarvörn. Ég var 

á getnaðarvarnarsprautunni þegar ég var 16-21 árs. Þá hætti ég og hef ekki farið á 

getnaðarvörn síðan. Ég hef ekki náð því að verða ófrísk svo ég þarf ekki að vera á 

getnaðarvörn. Mig langar samt að eiga barn. En ég hef oft hugsað það að ef ég 

myndi eiga börn með svona gömlum manni að þá yrðu þau bara lögð í einelti. 

Mamma segir að það væri gaman að fá ömmubarn, en pabbi er ekki viss um að ég 

ráði við að eignast barn því ég er eftir á. 

 

Ég lít á að hjónaband eigi að vera traust, verðugt og að fólk standi saman. Það má 

ekki vera neitt framhjáhald og svoleiðis. 

4.3. Ari 

Ég heiti Ari og er 27 ára. Ég bý í Reykjavík. Ég er greindur með einhverfu. Fyrst 

þegar ég var lítill var ég greindur misþroska en fékk einhverfuna seinna. Þegar ég 

var 18 ára veiktist ég og þá var ég veikur lengi. Ég fór ekki í skóla í tvö ár vegna 

þess að ég var á spítala svo lengi. Þegar ég var lítill bjó ég með foreldrum mínum og 

systur minni. Systir mín er eldri en ég. Hún á tvær dætur. Ég fæ stundum að passa 

eldri dóttur hennar. Mér finnst það gaman. Eftir að ég veiktist og var á spítalanum 

flutti ég á áfangaheimili fyrir fólk með fatlanir. Þar var verið að kenna okkur að búa 

ein. Það gekk svo vel hjá mér að ég fékk að fara í aðra íbúð og búa þar. Núna bý ég 

einn í þeirri íbúð.  

 

Áhugamálin mín eru ansi mörg. Mér finnst mjög gaman að fara á kvennafar. Ég hef 

gaman af músík, fara til útlanda, á tónleika, í bíó og á kaffihús. Mér finnst gaman að 

fara á skemmtistaði um helgar, vera heima og leika mér í tölvunni. Ég horfi oft á 

bíómyndir og er klár í að gera við tölvur og önnur raftæki. Ég sem tónlist og er með 

stúdíó heima hjá mér. Ég sem tónlist á tölvur og með munninum. Ég er svona 

beatboxari. Ég labba í bænum á hverjum einasta degi. Ég fer í tónlistarbúðir og 
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spjalla við fólk. Um helgar fer ég stundum á skemmtistaði til að hitta stelpur og 

annað tónlistarfólk. 

 

Ég var í þremur grunnskólum í Reykjavík. Ég var alltaf í almennum skóla. Ég var 

lagður í einelti en það hætti alveg eftir að ég varð tvítugur. Þá þorði bara enginn að 

leggja mig í einelti því ég gat ráðið við alla. Ég fór síðan í framhaldsskóla en hætti 

þegar ég veiktist. Tveimur árum eftir að ég veiktist fór ég aftur í framhaldsskóla og 

útskrifaðist árið 2007. Eftir það langaði mig að prófa að búa í útlöndum. Þá ákvað 

ég að fara í lýðháskóla og búa erlendis í smá tíma. Það var rosalega gaman. Ég var 

mikið í íþróttum þar, tók þátt í hjólakeppnum og maraþonhlaupum. Ég er frekar 

góður.  

 

Þegar ég var unglingur átti ég ekkert svakalega mikið af vinum. Ég þekkti samt 

alveg eitthvað af fólki á þessum tíma. Þegar ég byrjaði í músíkinni og var orðinn 

eldri kynntist ég fleira fólki. Í dag þekki ég svona flest alla sem búa í Reykjavík. Ég 

á samt mest vinkonur. Mér líður betur í kring um kvenfólk heldur en karlmenn. Mér 

finnst konur vera miklu kurteisari og það kemur meira svona út frá mér þegar ég er 

með þeim. Karlar eru í of miklum ærslagangi fyrir minn smekk. 

 

Ég fór í kynfræðslu þegar ég var í grunnskóla og í unglingavinnunni. En ég vissi 

alveg af þessu áður. Í unglingavinnunni fór ég í unglingafræðslu, þar var einhver 

kona að tala um kynlíf. Þetta var bara eðlilegt fyrir mig. Ég veit alveg af þessu en ég 

er ekki mikið að stunda þetta, því ég hef ekki treyst mér út af heilsuleysi. Ég ræddi 

um kynlíf við mömmu og pabba þegar ég var unglingur. Þau voru alltaf tilbúin til að 

fræða mig um þetta. Ég hef alltaf vitað af þessu. Ungt fólk veit aldrei neitt hvað það 

er að fara út í, en ég vissi alveg hvað þetta væri. Ég fræðist rosalega mikið. Ég er 

bara þannig karakter að ég fræði mig um allt. 

 

Viðhorf annarra gagnvart því að ég stundi kynlíf og langi í kærustu er gott. Mér 

hefur alltaf verið tekið eðlilega, það sést samt engin fötlun á mér og þá er ég tekinn 

eins og eðlilegur borgari, finn mig hvergi út úr neins staðar. Stundum er það samt 

þannig að fólk heldur að fólk með þroskahamlanir nái sér í konu með 

þroskahamlanir. Eða að maður eigi ekki konu út af fötluninni. Ég hugsa öðruvísi en 

aðrir karlmenn um sambönd. Þeir vita aldrei af hverju stelpurnar eru að segja þeim 
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upp. Þeir fatta það ekki. Þeir vilja ekkert þrífa eða elda. Ég sé um mig sjálfur, ég 

þvæ minn þvott sjálfur en ég þríf bara með aðstoð. Ég er ákveðinn í því að vera 

góður kærasti. 

 

Ég hef átt kærustur en enga nýlega. Ég hef ekki verið mikið í samböndum en man 

samt ekki hversu mörgum. Þegar ég reyni við stelpur þá spjalla ég við þær þegar ég 

hitti þær. Ég nota ekki Facebook, msn eða einkamál til að ná mér í kærustu. Ég les 

mér til um kynlíf og ástarsambönd á Internetinu. Ég er bara svolítið mikið að 

stúdera þetta. Ég er bara þannig í mér að ég hef rosalega mikinn áhuga á þessu. Ég 

hef verið að fræðast um konur, hvernig kynfærin þeirra virka og svoleiðis. Ég hugsa 

um kynlíf eins og allir karlmenn.  

 

 Mér finnst mjög gaman að fara í klámbúðir. Þar finnst mér gaman að skoða og 

versla. Ég er nefnilega eðlilegur að þessu leyti. Ég fer nokkrum sinnum í viku í 

svona búðir. Ég er farinn að þekkja afgreiðslufólkið og það gefur mér ráð og hjálpar 

mér. Ég passa mig alltaf á því að vera kurteis. Núna er ég að reyna að finna mér 

einhver svona efni, krem og ég er bara að reyna að þjálfa mig upp sjálfur. Þegar ég 

fæ mér konu þá þarf ég ekki að nota þessi tól lengur. Ég kaupi mér aðallega 

sleipiefni og klámmyndir. Ég horfi á klámmyndir örugglega á hverjum degi, alltaf á 

kvöldin áður en ég fer að sofa. En það er ekkert vandamál eða eitthvað svoleiðis. Ég 

hef alveg mín takmörk í þessu. Mér finnst eitt svolítið skrítið, hvað það er til lítið af 

tólum fyrir karlmenn, miklu meira fyrir konur. Ég stunda sjálfsfróun einu sinni á 

dag, en bara heima. 

 

Ég flokka ekki kossa og snertingar undir kynlíf. Mér finnst kossar og snertingar 

vera ástríðu æsingur, af því að þegar þú færð mikið af snertingum, veistu hvað er að 

gerast. Ég tel kynlíf vera þegar maðurinn setur typpið inn í leggöngin á konunni. 

Mestu mistök sem tónlistarmenn gera eru að sofa hjá mörgum konum og síðan 

fréttist það. Mér finnst frekar neikvætt að sofa hjá mörgum konum. Það eru alls 

konar kynsjúkdómar og svoleiðis. Ég hef engan áhuga á því að taka einnar nætur 

gaman. Það hefur aldrei verið rætt við mig um ófrjósemisaðgerðir. Ég spurði einmitt 

mömmu og pabba að þessu og þau sögðu mér að þetta hafi aldrei komið til tals. Ég 

er fróður um getnaðarvarnir. Ég fræddist um þetta, því ég sá auglýsingar um 

smokka. 
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Ég býð stelpum ekki á stefnumót. Þegar maður er í músíkinni þarf maður ekkert að 

vera að bjóða þeim, þær koma bara til manns. Þær eru nú ansi margar að reyna að 

næla sér í mig út af músíkinni og svoleiðis. 

 

Ég er að leita mér að kærustu en allar konurnar vilja bara alltaf vera vinkonur mínar. 

Þær vilja ekkert meir. Ég bíð bara eftir hinni einu réttu og er því ekki mikið að 

stunda kynlíf með stelpum sem verður síðan engin alvara. Þess vegna hef ég ekki 

stundað kynlíf í nokkur ár og líka vegna heilsuleysis. Ég hef lent í því að konur vilji 

gera einhverja hluti með mér, en þá er ég ekki alveg til í það. Þá er maður kannski á 

skemmtistað og hún að drekka áfengi en ég bara vill það ekki og segi nei. Langar 

ekki að verða pabbi út af einhverju svoleiðis rugli. Mig langar mest í ófatlaða 

kærustu. En ég gæti kannski verið með kærustu sem er misþroska eða eitthvað 

þannig. Það færi algjörlega eftir því hvernig fötluð hún væri. Ég myndi bara vilja 

vera með skemmtilegri manneskju. Ég er óöruggur þegar kemur að því að stunda 

kynlíf. 

 

4.4. Bjarki 

Ég heiti Bjarki og er 27 ára að verða á árinu. Ég bý á landsbyggðinni. Við erum 

fjögur í fjölskyldunni minni. Ég á einn yngri bróður, mömmu og pabba. Ég er með 

þroskaskerðingu. Ég veit ekki hversu mikil hún er en það er bara svoleiðis. Mér 

líður eins og ég sé nýfluttur að heiman, en það eru komin fjögur ár síðan. Ég bý í 

þjónustuíbúð í sex íbúða húsi. Þar búa fimm aðrir strákar. Við fáum aðstoð við þrif 

og eldamennsku tvisvar sinnum í viku og fáum liðveislur. Við förum stundum út að 

borða og gerum eitthvað skemmtilegt. Mér líður vel þar sem ég bý.  

 

Ég var í þremur grunnskólum en samt fylgdi ég sama hópnum af krökkum. Við 

þurftum að skipta um skóla þegar við vorum orðin ákveðið gömul. Ég var í 

almennum bekk, nema þegar ég fór í sérkennslu í stærðfræði. Ég tók samræmdu 

prófin og skilaði þeim af mér. Eftir grunnskólann fór ég í framhaldsskóla. Þar var ég 

í fjögur ár, frá 2000-2004. Árið 2006 fór ég í íþrótta- og lýðháskóla erlendis. Það 

var mjög gaman. Ég var þar í fjóra mánuði, frá ágúst til desember. Næstu þrjú árin 

var ég að vinna. Árið 2009 fór ég í háskóla. Ég vinn á leikskóla með skólanum. Ég 
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hef unnið þar í tvö ár og líkar mér það vel. Þegar ég útskrifast ætla ég að vinna þar 

áfram í fullu starfi. 

 

Áhugamálin mín eru aðallega íþróttir. Ég hef mikinn áhuga á þeim. Mér finnst líka 

gaman að vera með vinum mínum og kærustunni minni. Ég hef mestan áhuga á 

körfubolta og fótbolta. Síðan fylgist ég með íshokkí, bæði íslensku og erlendu, þar 

er Kanada með bestu deildina. Ég er í íþróttafélagi fatlaðra. Ég æfi boccia einu sinni 

í viku. Ég var í tennis en er í smá pásu frá því núna. Ég keppi í boccia með liðinu 

mínu. Mér finnst gaman að fara stundum út á lífið með vinum mínum. Ég drekk en 

samt ekki mikið. Ég veit alveg hvenær maður er orðinn góður. 

 

Ég hef aldrei átt erfitt félagslega. Það voru aldrei neinir erfiðleikar. Mér var kannski 

strítt einu sinni og einu sinni en það var aldrei meira en það. Það lenda allir krakkar 

í svoleiðis. Ég hitti bekkjarfélaga mína oft eftir skóla. Ég var aldrei skilinn eftir eða 

svoleiðis. Í dag á ég mikið af vinum. Ég reyni að hitta vini mína eins oft og ég get. 

Ég er búinn að þekkja tvo vini mína síðan í grunnskóla. Ég missti sambandið við 

hina, því þeir hafa flutt til Reykjavíkur eða eru komnir með fjölskyldur og svoleiðis. 

 

Ég á kærustu. Við erum búin að vera saman í rúmlega ár með einu hléi. Þetta er 

lengsta samband sem ég hef verið í. Ég hef átt þrjár eða fjórar kærustur allt í allt. En 

þar sem er alvara eru þær tvær. Ég er rosalega vinsæll á meðal stelpna. Ég fór oft í 

ferðalög með íþróttafélagi fatlaðra og þá þurfti ég að berja af mér stelpurnar. Það 

gerist stundum ennþá í dag, en maður þarf bara að passa upp á sig. Ég hitti aðallega 

stelpur á böllum í gegn um íþróttafélögin. Þar erum við að spjalla og dansa. Ég hef 

aldrei átt í erfiðleikum með að spjalla við fólk, hvort sem það sé þroskahamlað eða 

ekki. Í rauninni erum við öll með einhverja fötlun, hvort sem það sé sjónskekkja eða 

eitthvað, það er enginn eins.  

 

Kærastan mín í dag er að verða 24 ára. Það er ekki mikill aldursmunur á okkur. Hún 

býr í eigin íbúð í Reykjavík. Hún er líka þroskaskert. Við kynntumst í skólanum. 

Við vorum búin að þekkjast eitthvað lítið áður en ekki eitthvað af viti, svo bara 

small þetta einhvern veginn saman. Við hittumst aðallega um helgar utan skóla. Við 

skiptumst á að vera hjá hvort öðru og tökum þá rútu á milli staða. Við stundum 

kynlíf. Það byrjaði mjög fljótlega eftir að við kynntumst. Ég stunda samt ekki kynlíf 
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með sjálfum mér. Mér finnst betra að bíða eftir að hitta hana. Foreldrar okkar voru 

mjög ánægðir með að við værum saman. Þau eru mjög jákvæð. Ég hef aldrei fundið 

fyrir því að einhver sé með slæmt viðhorf gagnvart því að ég stundi kynlíf eða eigi 

kærustu. 

 

Mér finnst að konur og karlar eigi að vera jöfn. Ég tel það ekki vera kvenmannsverk 

að þrífa. Það er fyrir bæði kynin. Maður þarf bara að vera duglegur að hjálpa til. Að 

mínu mati eru konur og karlar ólíkar persónur. Bæði kynin eru tilfinningamikil og 

vilja aðallega láta heyra í sér og koma skoðunum sínum út. Þau geta þó bæði verið 

rosalega miklar frekjudollur. 

 

Ég lærði um kynlíf í skólanum. Fyrst fékk ég fræðslu í líffræði þegar ég var 12 ára 

með bekknum mínum. Ég var alltaf í almennum bekk og fór ekkert út úr bekknum 

þegar var verið að ræða þessi málefni. Ég reyndi að vera eins duglegur að hlusta og 

ég mögulega gat. Í starfsdeild í framhaldsskóla var verið að kenna okkur á 

getnaðarvarnir. Maður notar bara verjur ef maður vill ekki vera að gera eitthvað 

svona vesen, fara í einhverja vitleysu sem maður er ekki tilbúinn í. Foreldrar mínir 

ræddu ekki við mig um kynlíf neitt að alvöru ráði. Ég leita heldur ekki til þeirra til 

að ræða kynlíf.  

 

Ég var 17 ára þegar ég byrjaði að stunda kynlíf. Það var með fyrrverandi kærustunni 

minni. Ég hef aldrei farið á einnar nætur gaman, því annað hvort er maður í þessu af 

alvöru eða ekki. Ég passa mig vel að nota getnaðarvarnir. Það er ekki gott ef þær 

klikka. Ég hef aldrei átt í umræðum um ófrjósemisaðgerðir og ég þekki ekki neinn 

sem hefur farið í svoleiðis. Mér finnst heilbrigt kynlíf vera þegar fólk er að slá sér 

saman og vill hafa samfarir. Kossar og snertingar flokkast ekki undir kynlíf að mínu 

mati. Mér finnst það flokkast undir ást og umhyggju. Maður verður samt að passa 

sig að ef einhver neitar að gera eitthvað er maður kominn á hættusvæði. Maður á 

ekki að neyða neinn til að gera eitthvað svona. Mér finnst kynlíf ekki vera 

aðalmálið í samböndum. Það kemur bara ef það kemur. Ég hef verið í sambandi þar 

sem ekki var stundað kynlíf og það var allt í lagi. Það er samt erfitt að vera í þannig 

sambandi ef það er ekki eitthvað smá kynlíf í gangi. Það er fínt að hafa það með en 

það er ekki aðalatriðið. Það fer svolítið eftir persónuleika og kjarki. 
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Ég fer aldrei í búðir sem selja hjálpartæki ástarlífsins. Kærastan mín hefur farið og 

ég hef kíkt með henni inn en ekki meira. Ég nota netið ekki mikið til að lesa mér til 

um kynlíf og sambönd. Samt hef ég alveg gert það ef ég sé eitthvað áhugavert. Ég 

horfi ekki á klám. Mér finnst það yfirleitt vera bölvað drasl, ekki neitt voðalega 

huggulegt. Það er svo óraunverulegt, því konurnar eru svo hryllilega asnalegar 

eitthvað, voða subbulegar. Ég hef ekkert á móti þessu þannig. Ef þetta er ekkert í 

miklu magni þá finnst mér þetta í lagi. Mér finnst klám senda vitlaus skilaboð út í 

samfélagið. 

 

Mig langar í barn þegar ég verð eldri. Ég og kærastan mín höfum alveg rætt að eiga 

börn en ekki fyrr en við byrjum að búa saman. En það gerist ekki strax. Við erum 

ekki tilbúin alveg strax, því okkur langar að klára skólann og komast aðeins áfram í 

vinnu. Það veit enginn í fjölskyldunni okkar að við höfum rætt þetta. Samt er 

kærastan mín ekki á getnaðarvörn svo ég viti. Ég nota bara smokkinn og passa mig. 

Ég hef engar áhyggjur af því að hann klikki. Ég er svo rólegur að eðlisfari að ef það 

kemur eitthvað upp á að þá reynir maður að gera bara eitthvað gott úr því. Mér 

finnst fóstureyðingar vera ein mesta vitleysa sem maður getur hugsað sér. Ég er 

alfarið á móti þeim, ekki nema að þú sért í þannig ástandi að þú getir ekki séð um 

barnið.  

 

Að mínu mati eiga sambönd að innihalda traust, umhyggju og virðingu. Það er 

númer eitt, tvö og þrjú að vera góð við hvort annað og vera góðir vinir. Sterkt 

samband byggist upp á þessu. Ég held að öllum langi nú að vera hamingjusamir. 

 

5. Niðurstöður 

Hér á eftir verða dregnar fram niðurstöður rannsóknar okkar um kynverund ungs 

fólks með þroskahömlun. Skrifað verður um niðurstöðurnar út frá þeim fimm 

meginþemum sem unnið var út frá við greiningu gagna. Þemun eru; upplifun 

viðmælenda á viðhorfum annarra, eigin upplifun á kynhlutverkum og kynlífi, 

ástarsambönd og kynlíf, kynfræðsla og skilgreiningar á kynlífi, misnotkun og að 

lokum félagsleg staða og framtíðin. 



40 

5.1. Upplifun viðmælenda á viðhorfum annarra, eigin upplifun á 

kynhlutverkum og kynlífi 

Upplifun viðmælenda rannsóknarinnar á viðhorfum annarra til þeirra sem kynvera 

og ástarsambanda þeirra var almennt góð. Enginn af fjölskyldumeðlimum eða 

vinum virtust hafa neitt á móti því að þeir væru í ástarsamböndum eða stunduðu 

kynlíf. Þó höfðu allir viðmælendurnir sterkar skoðanir á því að óæskilegt væri að 

sofa hjá ókunnugum eða mörgum. Það virðist sem svo að ein af áherslum þeirra 

umræðna sem þau hafa átt við annað fólk, foreldra eða aðra einstaklinga sem 

fræddu þá um kynlíf, hafi verið sú að sofa ekki hjá hverjum sem er. Ari fann fyrir 

þeim viðhorfum að ófatlaðir einstaklingar samfélagsins gerðu ráð fyrir því að 

þroskahamlaðir menn ættu ekki konur. Ari sagði: 

 

Stundum er það samt þannig að fólk heldur að fólk með 

þroskahamlanir nái sér í konu með þroskahamlanir. Eða að maður eigi 

ekki konu út af fötluninni. 

 

Jóna upplifði það að fólkinu í kring um hana fyndist hún vera með allt of gömlum 

manni. Hún virtist vera óörugg með aldursmuninn á þeim hjónum og taldi það 

vekja athygli út á við. Hún sagðist jafnframt vera komin með leið á því að vera með 

eldri mönnum og langaði að ná sér í jafnaldra einhvern tímann. Þrátt fyrir þetta 

líður henni vel með eiginmanni sínum og finnur ekki mikið fyrir því að hann sé 

mikið eldri en hún sjálf. Anna talaði um að allir í hennar fjölskyldu væru með góð 

viðhorft gagnvart því að hún væri tvíkynhneigð en fjölskyldan hennar Jónu veit 

ekki af því að hún sé það. 

 Allir viðmælendur rannsóknarinnar voru hlynntir jafnræði á milli karla og 

kvenna. Engum viðmælenda fannst að annað hvort kynið ætti frekar að gegna 

einhverju sérstöku hlutverki innan heimilis eða utan. Strákarnir lögðu mikla áherslu 

á það að þeir þyrftu að vera duglegir við það að hjálpa til við húsverkin og 

eldamennskuna. Bjarki og Anna töldu þó að kynin væru ólík, mismunandi 

tilfinningarverur og þyrftu að koma skoðunum sínum á framfæri. Anna taldi 

jafnframt að konur sýndu meiri ástúð og Ari sagði að konur væru kurteisari en 

karlmenn. Ara leið betur í návist kvenna og átti mun fleiri vinkonur heldur en vini 

og taldi að hann nyti sín betur þegar hann umgengist kvenfólk. Anna á mun fleiri 

strákavini og á mun auðveldara með að vingast við karlmenn.  
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 Tveir viðmælendur rannsóknarinnar voru einhleypir, þau Anna og Ari. Þau 

tóku það bæði fram að þau vildu síður vera með þroskahömluðum eða fötluðum 

einstaklingum, því þeim langaði í ófatlaða maka. Anna gat alls ekki hugsað sér að 

vera með hreyfihömluðum manni sem hún þyrfti að aðstoða á klósettið og vissi 

ekki hvað kynlíf væri. Þegar þau voru spurð nánar út í þetta, þá kom þó í ljós að þau 

gátu hugsað sér að vera með mis- eða seinþroska einstaklingum ef þeir væru með 

svipaða getu og þau sjálf. 

 

5.2. Ástarsambönd og kynlíf 

Tveir viðmælendur af fjórum eru í samböndum. Bjarki er búinn að vera í sambandi 

í rúmlega ár með einu hléi og Jóna er búin að vera í hjónabandi í tvö ár. Makar 

þeirra beggja eru þroskahamlaðir. Jóna var þó gift áður en leið illa í því hjónabandi 

og það entist ekki nema í sex mánuði. Allir viðmælendurnir segjast hafa stundað 

kynlíf. Stúlkurnar voru 16 og 17 ára þegar þær hófu að stunda kynlíf með vilja, 

Bjarki var 17 ára og Ari mundi ekki hvað hann var gamall þegar hann byrjaði að 

stunda kynlíf. Hann segist þó ekki hafa stundað mikið kynlíf vegna heilsuleysis. 

Misjafnt var hvort viðmælendurnir höfðu verið í sambandi með einstaklingnum sem 

þeir sváfu hjá í fyrsta sinn eða ekki. Báðar stúlkurnar segjast vera tvíkynhneigðar. 

Þær eiga það sameiginlegt að hafa meiri reynslu af karlmönnum en konum. Þær 

virtust vera óöruggar gagnvart því að vera í kynferðissamböndum með konum. 

Anna segir meðal annars: 

 

Ég hef aldrei átt í neinum svona samskiptum við konur þannig. Ég er 

ennþá að gera tilraunir með þetta. Ég hugsa: Hvernig koma stelpur 

fram við aðrar stelpur? Hvernig er að deita stelpur? Ég lít á mig sem 

strák þegar kemur að því að deita stelpur. Þá fer ég að hugsa eins og 

strákarnir: „Hvað í fjandanum á ég að gera?“  

 

Jafnfram segir Jóna: 

 

Ég viðurkenni það þó að ég er fyrir bæði kynin. Ég er samt aðeins 

meira fyrir stráka. Ég fann það hjá sjálfri mér í fyrra eða hittiðfyrra að 

mér finnst kvenmenn flottir og sexý. Ég uppgötvaði þetta þegar ég var 

að horfa á mikið af þáttum og svoleiðis. Þá fannst mér hinar og þessar 

leikkonur flottar. Svo leið mér þannig þegar ég var úti á götu að labba 

og þá sá ég stelpu sem mér fannst flott og þá fór ég að hugsa hvort ég 
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væri fyrir stelpur líka. Ég veit samt ekki hvort ég myndi þora í 

samband með kvenmanni. 

 

Báðir strákarnir segjast vera gagnkynhneigðir, að þeir laðist aðeins að kvenfólki. 

Ari hefur mjög gaman af því að fara á kvennafar. Hann er að leita sér að kærustu en 

segir að allar konurnar sem hann þekki vilji bara vera vinkonur hans. Eins og áður 

kom fram, þá er Bjarki í föstu sambandi. Strákarnir segjast þó báðir vera vinsælir á 

meðal kvenfólks og þurfi stundum að „berja af sér stelpurnar“. Ari fer helst á 

kvennafar á skemmtistöðum miðborgar Reykjavíkur. Hann segist spjalla við 

konurnar þar og að það gangi vel. Hann vill samt ekki fara út í eitthvað sem hann 

treystir sér ekki til. Bjarki er í Íþróttafélagi fatlaðra og fer oft í ferðalög og á böll 

sem haldin eru á vegum íþróttafélaganna. Þar segist hann aðallega hafa hitt stelpur 

áður en hann byrjaði í sambandi og dansað og spjallað við þær. 

 Allir viðmælendur okkar voru sammála um það að skyndikynni eða einnar 

nætur gaman væri ekki fyrir þá. Anna segist þó hafa farið tvisvar sinnum heim með 

strák eftir að hafa verið úti að skemmta sér. Hún sá mjög mikið eftir því. Bjarki 

segist aldrei hafa gert slíkt, því hann telji að annað hvort sé maður í þessu af alvöru 

eða ekki. Ari er mjög óöruggur þegar kemur að kynlífi og segist því ekki stunda 

kynlíf með stelpum sem engin alvara er í. Hann hefur engan áhuga á skyndikynnum 

og vill ekki verða pabbi eftir svoleiðis rugl. Það var sameiginleg skoðun stúlknanna 

að þær vildu ekki sofa hjá hverjum sem væri og að þær svæfu alls ekki hjá 

ókunnugum. 

 Ari, Jóna og Anna hafa mikið verið að kynna sér kynlíf á Internetinu. Þau 

lesa greinar um kynlíf og ástarsambönd og horfa á klám og Anna horfir á 

heimildarmyndir um kynlíf. Ari hefur verið að fræðast um konur, hvernig kynfærin 

þeirra virka og svoleiðis. Ari og Anna tala bæði um það að þau stundi sjálfsfróun 

heima hjá sér en að þau eigi sér ekki fasta bólfélaga. Ari fer jafnframt reglulega í 

búðir sem selja hjálpartæki ástarlífsins en Bjarki gerir það ekki. Hann er heldur ekki 

hrifinn af klámi, finnst það óraunverulegt og konurnar vera asnalegar og 

subbulegar. Bjarki segist ekki stunda sjálfsfróun, einungis kynlíf með kærustunni 

sinni. Jóna stundar reglulegt kynlíf með eiginmanni sínum og fyrir Bjarka er kynlíf 

ekki aðalmálið í samböndum. Hann telur það vera bónus og það fari eftir 

persónuleika og kjarki einstaklingsins.  
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 Jóna notar ekki getnaðarvarnir. Þau hjónin eru ekkert sérstaklega að gæta sín 

hvað þetta snertir í kynlífinu. Jóna segir að henni hafi ekki tekist að verða þunguð 

hingað til og telur sig því ekki þurfa að nota getnaðarvarnir. Anna notar lykkjuna 

sem getnaðarvörn og biður þá sem hún sefur hjá að nota smokk. Kærastan hans 

Bjarka notar ekki getnaðarvarnir en hann notar alltaf smokkinn þegar þau sofa 

saman, því þau eru að passa sig. Bjarki segir: 

 

Maður notar bara verjur ef maður vill ekki vera að gera eitthvað svona 

vesen, fara í einhverja vitleysu sem maður er ekki tilbúinn í. 

 

Enginn viðmælandi í rannsókninni hefur farið í ófrjósemisaðgerð eða rætt um þann 

möguleika við fjölskyldur sína. Ari hafði spurt fjölskyldu sína hvort þetta hefði 

verið rætt og honum var sagt að þetta hefði aldrei komið til tals. Enginn 

viðmælendanna hafði áhuga á því að fara í slíka aðgerð. 

 Bjarki og Jóna voru spurð að því að hvernig þau telji að sambönd og 

hjónabönd eigi að vera. Jóna sagði: 

 

Ég lít á að hjónaband eigi að vera traust, verðugt og að fólk standi 

saman. Það má ekki vera neitt framhjáhald og svoleiðis. 

 

Skilgreining Bjarka var á svipuðum nótum: 

 

Að mínu mati eiga sambönd að innihalda traust, umhyggju og 

virðingu. Það er númer eitt, tvö og þrjú að vera góð við hvort annað og 

vera góðir vinir. Sterkt samband byggist upp á þessu. Ég held að 

öllum langi nú að vera hamingjusamir. 

  

5.3. Kynfræðsla og skilgreiningar á kynlífi 

Þrír af fjórum viðmælendum voru í almennum grunnskólum. Þeir fengu allir 

kynfræðslu með bekknum sínum á aldrinum 11-13 ára. Einn viðmælandi okkar, 

Jóna, var í sérskóla og fékk hún ekki kynfræðslu fyrr en í 10. bekk grunnskóla, eða 

15-16 ára gömul. Anna talaði um að hafa lært um það; 

 

... hvaðan börnin koma, af hverju karlmenn eru með þetta lafandi 

framan á sér og við konurnar með brjóst. 

 



44 

Jóna fór með bekknum sínum í sérskólanum í kynfræðslu. Hún telur að hún hafi 

fengið litla sem enga fræðslu í framhaldsskóla um annað en getnaðarvarnir. Þar var 

þeim kennt að smokkurinn væri öruggur en hún telur svo ekki vera:  

 

Smokkar eru ekki öruggir því þeir geta rifnað, komið gat á þá og þá 

eru þeir ónýtir. 

 

Hún telur fræðsluna sem hún fékk ekki vera næga og langar að vita meira. Hún les 

greinar um kynlíf og sambönd á Internetinu. Á unglingsárum ræddi Jóna um kynlíf 

við vinkonu sína. Þær voru að velta því fyrir sér hvort það væri gott og hvernig það 

væri. Anna nefndi einnig að hún hefði kynnt sér kynlíf betur eftir að hafa fengið 

fræðslu í skólanum. Hún kynnir sér málin á Internetinu og horfir á heimildarmyndir 

um kynlíf.  

 Ari og Bjarki lærðu báðir um kynlíf með bekknum sínum í grunnskóla. 

Bjarki fékk auk þess kynfræðslu um getnaðarvarnir í framhaldsskóla og Ari fékk 

kynfræðslu í unglingavinnunni. Bjarki segir: 

 

Ég var alltaf í almennum bekk og fór ekkert út úr bekknum þegar var 

verið að ræða þessi málefni. Ég reyndi að vera eins duglegur að hlusta 

og ég mögulega gat. 

 

Ari talar um að hann hafi vitað hvað kynlíf væri áður en hann fór í kynfræðslu í 

skólanum og unglingavinnunni. Það skiptir hann miklu máli að vera „eðlilegur að 

þessu leyti“. Ari ræddi við foreldra sína um kynlíf og þau voru ávallt tilbúin að 

fræða hann um þetta. Bjarki ræddi ekki þessi mál við foreldra sína og leitaði ekki til 

þeirra. 

 Skilgreiningar viðmælenda á kynlífi voru misjafnar. Þó var meira samræmi 

á milli kynja. Það er að segja stúlkurnar voru með svipaða skilgreiningar og 

skilgreining drengjanna var svipuð. Stúlkurnar segja að eðlilegt kynlíf sé á milli 

tveggja einstaklinga sem stunda það siðsamlega. Þær flokka vissar tegundir kossa 

og snertingar sem kynlíf, ásamt því að telja kynmökin sjálf sem slíkt. Þær segja að 

venjulegur stuttur koss sé ekki kynlíf, því það megi kyssa svoleiðis á meðal 

almennings, en innilegri lengri kossar teljist sem kynlíf. Anna segir að hún vilji 

ekki bara sofa hjá og búið. Hún sækist eftir kossum, snertingum, nánd, umhyggju 

og ást. Jóna talar um að henni finnist það óeðlilegt kynlíf þegar einstaklingar stunda 
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kynlíf með tveimur eða fleiri einstaklingum í einu eða þegar stelpur eru sífellt að 

fara á milli stráka.  

 Ari og Bjarki flokka kossa og snertingar ekki sem kynlíf. Ari telur að kossar 

og snertingar séu ástríðuæsingur og Bjarki segir að kossar og snertingar flokkist 

undir ást og umhyggju. Skilgreining þeirra á kynlífi miðast við það að stunduð séu 

kynmök. 

 

5.4. Misnotkun  

Báðir kvenkyns viðmælendurnir höfðu orðið fyrir kynferðislegri misnotkun á 

unglingsárum. Reynsla þeirra er misjöfn og varði misnotkunin yfir mislangt tímabil. 

Anna var í unglingadeild grunnskóla þegar drengur sem stundaði nám við skólann, 

um það bil ári eldri en hún, fór að áreita hana. Hann sagði henni að fara úr fötunum 

og vildi horfa á hana. Hún talar um það að henni hafi fundist þetta óþægilegt en 

ekki þorað að segja neitt. Eftir smá tíma var hann farinn að fikta með það að setja 

munninn „þú veist hvar“ og reyndi að lokum að hafa samfarir við hana. Sem betur 

fer gekk það ekki eftir. Að lokum sagði hún móður sinni frá þessu og þær töluðu við 

foreldra drengsins. Anna sagðist ekki geta kært hann vegna þess hve ung þau voru. 

 Jóna lenti í misnotkun af hálfu fjölskyldumeðlims. Fósturfaðir hennar var 

mjög ofbeldisfullur og beitti hana ofbeldi á alla vegu. Hann lagði á hana hendur, 

beitti hana andlegu ofbeldi og misnotaði hana. Jóna var 11-18 ára þegar 

misnotkunin stóð yfir og henni lauk ekki fyrr en Jóna flutti að heiman. Hann beitti 

hana ofbeldi fyrir framan aðra fjölskyldumeðlimi en misnotaði hana í laumi. Það 

gerði hann helst á nóttunni þegar hún var lögst til svefns. 

 

Þá kom hann og fór að káfa á mér. Hann píndi mig og sagðist ætla að 

gefa mér sælgæti ef hann fengi að gera eitthvað við mig. Hann sagði 

að ef ég myndi neita að, þá fengi ég ekki að djamma og skemmta mér. 

Hann sagði líka að ef ég myndi klaga þá myndi ég lenda enn verra í 

því. Þetta var liggur við á hverjum einasta degi og um hverja helgi. 

 

Það sem fór einna mest fyrir brjóstið á Jónu var að enginn trúði henni þegar hún 

sagði frá, ekki einu sinni móðir hennar fyrr en löngu seinna. Jóna talaði um þetta 

við lögregluna og barnaverndarnefnd. 
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5.5. Félagsleg staða og framtíðin 

Félagsleg staða viðmælenda er misjöfn. Þeir telja sig allir standa vel félagslega í dag 

og eiga góða vini. Þrír urðu fyrir einelti á yngri árum. Sá eini sem ekki hefur orðið 

fyrir einelti er Bjarki. Hann var í almennum grunnskóla, í bekk sem tók honum vel 

og hann átti marga vini. Hann hitti bekkjarsystkini sín oft utan skóla. Bjarki nefndi 

það þó að hafa einstaka sinnum orðið fyrir stríðni en ekkert óeðlilega oft. Hann 

sagði að allir krakkar lentu í því einhvern tímann að vera strítt. Bjarki heldur enn 

sambandi við tvo til þrjá skólabræður sína enn þann dag í dag. Anna varð fyrir 

einelti þegar hún var barn. Þá var hún í almennum skóla og var látin flytjast um 

skóla vegna þess. Á unglingsárum átti hún ekki mikið af vinum en það hefur breyst 

í dag. Núna er hún vinamörg og er í góðu sambandi við vini sína. Jóna varð fyrir 

miklu einelti í sérskóla þegar hún var yngri.  

 

Mér leið náttúrulega bara alltaf illa í skóla, ég var alltaf lögð í einelti, 

allir voru leiðinlegir við mig. Mesta eineltið var í grunnskólanum. Ég 

var lamin og kölluð hinum og þessum nöfnum. Ég var meira að segja 

lögð í einelti þegar ég labbaði út í sjoppu. Krakkarnir kölluðu mig 

fituhlass, ljótu drusluna, grýluna og fitukepp. Þau ýttu mér, klóruðu 

mig og migu á úlpuna mína. 

 

Jóna var dauðs lifandi fegin að losna undan eineltinu þegar hún útskrifaðist loksins 

úr grunnskóla. Í dag telur hún sig vera vel setta félagslega. Hún á vinkonur og vini, 

auk þess sem hún er gift. Ari var í almennum grunnskóla og var lagður í einelti. 

Sem unglingur átti hann ekki mjög marga vini, en þekkti þó að eigin sögn töluvert 

marga á þessum tíma. Eineltið var hætt þegar hann var um tvítugt, því „þá þorði 

bara enginn að leggja mig í einelti, því ég gat ráðið við alla“. Eftir að hann byrjaði í 

músíkinni kynntist hann fleira fólki og telur sig þekkja nánast alla í Reykjavík. 

 Allir viðmælendurnir hafa gaman af því að fara út að skemmta sér. Anna, 

Jóna og Bjarki drekka öll áfengi í litlum mæli. Þau tala um það að þeim finnist 

óþægilegt að drekka of mikið, því þá verði þeim flökurt og líði illa. Jafnframt finnst 

þeim ekki gott að vera þunn daginn eftir. Ari er sá eini af þeim sem bragðar ekki 

áfengi en hann fer þó út að skemmta sér.  

 Allir viðmælendurnir hafa vissa framtíðarsýn. Þá langar að eignast maka og 

fjölskyldu þegar fram líða stundir. Bæði pörin eru farin að ræða möguleikann á 

barneignum. Áhugavert þótti okkur að hvorug stúlkan sá fyrir sér framtíðina með 

annarri konu, því þær telja sig tvíkynhneigðar. Enginn viðmælendanna vildi gangast 
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undir ófrjósemisaðgerð vegna þess að þá langaði til þess að eignast börn í 

framtíðinni. 

 

6. Niðurlag 

Hér á eftir verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar „Við höfum sömu tilfinningar, 

þarfir og þrár“ settar fram og þær tengdar við fræðin og aðrar rannsóknir sem 

framkvæmdar hafa verið á sviðinu. Í lok kaflans verður sjónum beint að þeim 

lærdómi sem við höfundarnir öðluðumst við gerð verkefnisins og helstu vangaveltur 

okkar koma fram. 

Af lífssögunum að dæma þá er sjálfsmynd viðmælenda misjöfn. Bjarki og 

Anna virðast hafa sterka sjálfsmynd. Þau hafa ekki miklar áhyggjur af því hvernig 

aðrir sjá þau. Þau eru sátt við sjálf sig og ræddu skerðingu sína án neikvæðra 

athugasemda. Ari talar mikið um það að fötlun hans sjáist ekki utan á honum 

sjálfum og því taki ekki margir eftir því að hann sé þroskaskertur. Hann er ekki 

neikvæður varðandi þroskaskerðingu sína. Jóna virðist vera mjög óörugg með sjálfa 

sig. Sjálfsmynd hennar er ekki nægilega góð og talar mikið um það hvernig aðrir sjá 

hana sem persónu. Eins og fyrr kemur fram í umfjöllun okkar um sjálfsmyndina, 

virðist Jóna enn hugsa eins og unglingar eiga til að gera. Hún er mjög meðvituð um 

útlit sitt og hefur miklar áhyggjur af því hvernig aðrir einstaklingar sjá hana fyrir 

sér. Hún telur að fólk dæmi hana af því að hún sé svo feit og öðruvísi. 

 Við gerð verkefnisins kom í ljós að viðmælendur okkar hafa til að bera sömu 

tilfinningar, þarfir og þrár og ófatlaðir einstaklingar. Það kom augljóslega fram að 

þeir höfðu allir velt fyrir sér kynlífi og voru virkir sem kynverur. Þeim hafði ekki 

verið aftrað frá því að ræða um eða stunda kynlíf af fjölskyldum sínum eða öðru 

fólki í nánasta umhverfi þeirra. Að okkar mati stóðu viðmælendur okkar vel að vígi, 

höfðu verið duglegir og ófeimnir við að afla sér þekkingar um kynlíf og 

ástarsambönd. Það kom fram að þeir þátttakendur sem tóku þátt í rannsókninni 

Living safer sexual lifes áttu erfitt með að öðlast viðurkenningu á eigin kynverund, 

þrátt fyrir að lifa sjálfstæðu lífi innan samfélagsins og búa ekki á 

sólarhringsstofnunum. Í niðurstöðum rannsóknarverkefnisins Sexual health og 

equality kom fram að ekki var gert ráð fyrir því að konur með þroskahömlun hefðu 

kynferðislegar langanir eða áhuga á kynlífi á unglingsárum. Það er í mótsögn við 

niðurstöður okkar, því báðar stúlkurnar hófu að stunda kynlíf á unglingsaldri, 16 og 
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17 ára gamlar. Þær lýstu því báðar yfir að þær hefðu haft áhuga á kynlífi á 

unglingsárum. Rannsóknin Living safer sexual lifes gaf til kynna að þroskahamlaðir 

einstaklingar eigi í sífelldri baráttu við það að vera samþykktir sem fullgildar 

kynverur og að skömm, þögn og sektarkennd einkenndi kynlíf og kynverund þeirra. 

Þessar niðurstöður eru ekki í samræmi við niðurstöður okkar rannsóknar, því 

viðmælendurnir voru opinskáir, ánægðir og öruggir með eigin kynverund og 

kynferðislega virkir. 

 Allir viðmælendur rannsóknarinnar höfðu hlotið kynfræðslu í grunnskólum 

og tveir af fjórum töldu sig hafa fengið fræðslu um getnaðarvarnir í framhaldsskóla. 

Enginn viðmælendanna var ósáttur við þá fræðslu sem þeir fengu, en töluðu um að 

þeir hafi þurft að kynna sér málin betur, því fræðslan hafi ekki verið nægileg. Einn 

viðmælenda okkar var í sérskóla og fékk hann ekki kynfræðslu fyrr en í 10. bekk 

grunnskóla. Viðmælendurnir töluðu allir um að líffræðin hafi verið aðal kennsluefni 

kynfræðslunnar í grunnskólanum. Þrátt fyrir það lögðu þau sjálf mikla áherslu á það 

að sofa ekki hjá ókunnugum einstaklingum, að sofa ekki hjá mörgum og að það eigi 

aldrei að neyða neinn til þess að framkvæma hluti sem hann vilji ekki gera. Þetta er 

í samræmi við kenningar Giulio frá árinu 2003, þar sem hann talar um að 

samfélagsleg viðhorf gagnvart kynverund þroskahamlaðra einstaklinga hafi batnað 

síðustu ár og að þroskahamlaðir einstaklingar sem stunda nám í almennum bekk 

fylgi jafnöldrum sínum innan skólakerfisins og fái sömu kynfræðslu og þeir. Ekki er 

víst að kynfræðslan hafi fylgt þessari þróun eftir og af þeim sökum hafi 

viðmælendur rannsóknarinnar þurft að afla sér upplýsinga um kynlíf og 

ástarsambönd upp á eigin spýtur. Ekki voru niðurstöður okkar í samræmi við 

skoðanir McCabe frá árinu 1999, þar sem hann heldur því fram að þroskahamlaðir 

einstaklingar hafi minni þekkingu á kynlífi heldur en aðrir ófatlaðir íbúar 

samfélagsins. Viðmælendur okkar voru allir vel að sér í þáttum sem viðkomu 

kynlífi og öðrum kynferðislegum athöfnum. Niðurstöður okkar samrýmast 

niðurstöðum í rannsókn Maríu Jónsdóttur frá árinu 2008 varðandi það að skólinn 

mætti auka við þá kynfræðslu sem hann veitir þroskahömluðum nemendum. 

Viðmælendur okkar voru þó ekki illa upplýstir en þeir þurftu að afla sér upplýsinga 

mestmegnis sjálfir. Við veltum því fyrir okkur hvort þeir geti fengið röng skilaboð 

um eðlilegt kynlíf, því mikið framboð er af ósiðsamlegu og óraunverulegu 

kynlífsefni á Internetinu. Mæðurnar í rannsókn Maríu töldu það vera ókost að 

kynfræðslu væri lokið fyrir tvítugsaldurinn, því þá færu ungmennin fyrst að stunda 
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kynlíf. Þetta er ekki í samræmi við rannsókn okkar, því allir viðmælendur okkar 

höfðu byrjað að stunda kynlíf á unglingsárum.  

 Eins og fyrr er greint frá, þá hafa margar goðsagnir verið settar fram um 

kynverund þroskahamlaðra einstaklinga í gegnum tíðina. Þær goðsagnir sem hafa 

verið settar fram fela það í sér að þroskahamlaðir einstaklingar hafi engar 

kynferðislegar langanir og hafi ekki færni til þess að taka þátt í ástarsambandi. 

Jafnframt hafa þeir verið sagðir kynlausir, kynóðir, kynvillingar, arfberar 

þroskahömlunar, ósjálfbjarga og eilíf börn. Þó goðsagnir þessar hafi verið furðu 

lífseigar á meðal almennings, þá kemur það glögglega fram í rannsókn okkar að þær 

eiga ekki við um viðmælendur okkar, því þeir eru kynferðislega virkir og hafa 

áhuga á kynlífi og ástarsamböndum. Rannsóknir hafa einnig sýnt fram á það að 

fullorðnir þroskahamlaðir einstaklingar eru ekkert öðruvísi en heilbrigðir 

einstaklingar varðandi það að prófa sig áfram í kynlífi og að stjórna kynferðislegum 

löngunum. 

 Báðir kvenkyns viðmælendur okkar urðu fyrir kynferðislegri misnotkun á 

unglingsárum. Reynsla þeirra er mjög ólík og erfitt að bera þessi tilfelli saman. Í 

tilfelli Jónu var gerandinn náinn fjölskyldumeðlimur, eins og talið er að sé í 75% 

tilfella samkvæmt Berger (1988). Þroskahamlaðir einstaklingar eru taldir 

ótrúverðugri en ófatlaðir einstaklingar í þau skipti sem þeir tilkynna kynferðislega 

misnotkun og orð er á móti orði. Jóna var ekki tekin trúverðug strax þegar hún 

tilkynnti um misnotkunina. Anna var misnotuð af dreng sem var á svipuðum aldri 

og hún sjálf. Þegar hún sagði frá verknaðinum var henni trúað og tekið var á 

málunum. Í rannsókninni Living safer sexual lifes kom fram að tíðni kynferðislegrar 

misnotkunar væri mjög há á meðal einstaklinga með þroskahömlun og að konur 

væru útsettari heldur en karlmenn fyrir því að lenda í misnotkun. Erfitt er að áætla 

út frá okkar rannsókn hvert hlutfallið er, því úrtakið var mjög lítið og gefur ekki 

raunhæfa mynd af almennri stöðu þroskahamlaðra einstaklinga í samfélaginu. 

 Rannsókn Mårtenson, frá árinu 2004, gaf til kynna að þroskahamlaðir 

einstaklingar sæki oft dansleiki og aðra viðburði sem þeim eru opnir í þeim tilgangi 

að kynnast öðru fólki og stofna til ástarsambanda. Einn af viðmælendum okkar sótti 

dansleiki áður en hann byrjaði í föstu sambandi. Þar kynntist hann stelpum, spjallaði 

við þær og dansaði. Samkvæmt rannsókninni Living safer sexual lifes lýsti hluti 

þátttakenda því yfir að þeir vildu vera í langtíma ástarsamböndum við einstakling 

sem þætti vænt um þá og endurgildi tilfinningar þeirra. Allir viðmælendur 



50 

rannsóknar okkar voru með vissa framtíðarsýn. Þá langaði til þess að eignast maka 

og fjölskyldu þegar fram liðu stundir.  

 Ekki er hægt að yfirfæra niðurstöður rannsóknarinnar á öll þroskahömluð 

ungmenni, því úrtak hennar var lítið. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa þó til kynna 

að ungmenni með þroskahömlun séu almennt kynferðislega virk og með mótaða 

kynverund. Ungmennin telja þó að aukin þörf sé á kynfræðslu í skólakerfinu og 

miðað við það hversu mikið þau hafi lesið sér til um kynlíf og ástarsambönd, þá 

gætum við gert okkur það í hugarlund að kynfræðslunni sé ábótavant. 

Skilgreiningar ungmennanna á kynlífi voru misjafnar en það kom okkur á óvart 

hversu kynjaskiptar þær voru. Gerð rannsóknarinnar hefur vakið upp fjölmargar 

spurningar sem ekki gafst tækifæri til þess að svara í þessu verkefni. Við teljum að 

áhugavert væri að halda áfram með rannsóknina og fara með hana skrefinu lengra. 

Þá mætti taka viðtöl við fleiri þroskahamlaða einstaklinga um kynverund þeirra og 

fá fram skoðanir foreldra á þessum málum. Jafnframt mætti líta á fleiri þætti tengda 

kynlífi og kynverund þroskahamlaðra einstaklinga. Við teljum þó að góðar 

upplýsingar hafi fengist frá viðmælendum okkar, ekki síst vegna þess að 

rannsakendur eru á svipuðu aldursbili og viðmælendurnir sjálfir.  

 Ástæðan fyrir því að við vildum skrifa lífssögur út frá viðtölunum var sú að 

okkur fannst mikilvægt að rödd og saga þroskahamlaðra ungmenna kæmi fram í 

verkefninu. Við teljum að aldrei fyrr hafi verið skrifaðar lífssögur af þessu tagi um 

þetta málefni á Íslandi. Við teljum að hægt sé að nota lífssögurnar sem hjálpartæki 

fyrir fagfólk og foreldra til þess að veita þeim innsýn í hugsanir, líf og skoðanir 

þroskahamlaðra ungmenna á kynlífi og eigin kynverund. Sögurnar eru einnig gott 

lesefni fyrir starfsfólk, foreldra og aðra þjóðfélagsþegna til þess að opna umræðuna 

um þessar tilteknu langanir þroskahamlaðra einstaklinga og uppræta fordóma og 

þær goðsagnir sem hafa verið settar fram um kynverund þeirra í gegn um tíðina.  
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