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1.0 Radgjafarmidstodin Sjonarhall

Sjonarhéll er radgjafarmiostod fyrir fjolskyldur barna med sérparfir, rekin af
sjalfseignarstofnuninni Sjonarholl — radgjafarmidstdd ses. sem er med sjalfsteedan
fjarhag og stjorn. Ad starfseminni standa ADHD samtokin, Landssamtokin proskahjélp,
Styrktarfélag lamadra og fatladra og Umhyggja, félag til studnings langveikum bérnum.
Félogin og samtokin sem standa ad Sjénarholi vinna 61l ad réttindamalum fjolskyldna
barna med serparfir hvert & sinu svidi. Adildarfélégin og Sjonarholl — radgjafarmidstod
ses. eru 6ll med adsetur sitt & Haaleitisbraut 13 i Reykjavik.

1.1 Addragandi ad stofnun Sjonarhdls — radgjafarmidstodvar ses.

Foreldrar og adstandendur barna med sérparfir verja miklum tima og kroftum i leit sinni
ad pjonustu og radgjof. Reynslan hefur kennt peim ad pad er vandasamt ad rata um
volundarhus velferdarkerfisins, enda er peim idulega visad & milli raduneyta og
stofnana, sérfredinga og radgjafa. Margir hafa villst af leid, ratad i dngstreeti eda gefist
upp & leit sinni. P& hefur tilfinnanlega vantad leidségumann & langri vegferd sinni, einn
vettvang sem veitir svor vid peim oOtal mérgu spurningum sem vakna vid uménnun
sérstakra barna.

Umradur a milli forsvarsmanna ADHD samtakanna, Landssamtakanna proskahjalpar,
Styrktarfélags lamadra og fatladra og Umhyggju, félags til studnings langveikum
bornum leiddu til pess ad &kvedid var ad vinna ad stofnun sameiginlegrar
rddgjafarmidstodvar sem geeti veitt foreldrum barna med sérparfi leidsdgn & vegferd
beirra um kerfid. I bigerd var ad stofna prjar slikar midstddvar pegar Gr vard samstarf
pessara félaga um stofnun einnar 6flugrar midstodvar i stadinn. Ljést pétti ad samvinna
leiddi til aukinnar skilvirkni, audveldadi samnytingu peirrar pekkingar sem byr i hverju
felagi og audveldadi nyjum foreldrum barna med sérparfir ad atta sig strax a hvar pau
geti leitad hjalpar. Vidredur adildarfélaganna og undirbuningsvinna héfst i desember
2002 og 30. april var sjalfseignarstofnunin ,,i g6dum héndum ses.” stofnud utan um
verkefnid.

Stjorn I g6dum héndum ses.” var skipud Rognu K. Marindsdéttur fra Umhyggju sem
formanni, Fridriki Sigurdssyni fra Landssamtokunum broskahjalp sem varaformanni og
medstjérnendunum  Vilmundi Gislasyni frd Styrktarfélagi lamadra og fatladra,
Ingibjorgu Karlsdéttur frA ADHD samtokunum og Arnari Palssyni einnig fra ADHD
samtokunum. Vorid 2004 hetti Arnar Palsson i stjérninni og Styrkar Hjalmarsson tok
seti hans sem annar fulltrdi ADHD samtakanna. Haustid 2004 heatti Fridrik Sigurdsson
i stjérninni sem fulltrdi Landssamtakanna Proskahjalpar og i stad hans kom Halldor
Gunnarsson. Radgjafarmidstddinni var valid nafnid ,,Sjonarholl”, eins og fram kemur
sidar i skyrslunni, og han formlega stofnud og kynnt a stofnfundi i Fjolskyldu- og
hisdyragardinum 7. jani 2003. Nafni sjalfseignarstofnunarinnar ,,i gédum héndum ses.*
var svo breytt i ,,Sjonarhdll — radgjafarmidstdd ses.” haustid 2004 til einféldunar og
samramingar.

Ljost var ad tryggja vard radgjafarmidstodinni rekstrargrundvoll og i peim tilgangi var

akvedid ad efna til landssdéfnunar medal almennings. Med landsséfnun gafst einnig
teekifeeri til ad vekja athygli & malefnum sem Sjonarholl og adildarféldgin standa fyrir.
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1.2 Landssofnunin , Fyrir sérstok born til betra lifs*

Landss6fnunin ,,Fyrir sérstok born til betra lifs* nadi hapunkti laugardaginn 8.
névember 2003 med Utsendingu sjonvarpsdagskrar RUV. Adur hafdi farid fram
umfangsmikil kynning & hlutverki og markmidum radgjafarmidstodvarinnar i
fjolmidlum. Fjolmorg fyrirteeki, stofnanir og einstaklingar 16gdu sofnuninni lid med
vinnuframlagi, fjarframlagi og lani a husnadi og 6drum bunadi. Séfnunin for annars
vegar fram um sima par sem folk gat hringt inn framlég og hins vegar med adstod
sjalfbodalida sem gengu i hds og verslunarmidstodvar. Framldg i landsséfnunina namu
teepum 63,5 milljonum kr.

Fimm storfyrirteki og stofnanir dkvadu ad gerast fjarhagslegir bakhjarlar Sjonarhéls
naestu prju arin. Fyrirheit peirra um rekstrarstyrk til priggja ara voru undirritud pann 14.
desember 2003. Samningar vid bakhjarla tryggdu Sjénarhdli 24.0 milljonir kréna & ari
til reksturs fyrstu prji érin. Bakhjarlar Sjonarhéls eru: Rikisstjorn islands, Actavis,
Ossur hf., Landsbanki Islands, Pokasjodur verslunarinnar og Kvenfélagid Hringurinn.

Sjonarhdli barust einnig ymsar sérsteedar gjafir i landssofnuninni. Deemi um slikar gjafir
eru frimerkjasafn, tveggja vetra trippid Rektor undan Orra frd pufu og Rausn fra
Kirkjubee og myndir eftir Veturlida Gunnarsson sem fjolskylda Veturlida gaf
Sjonarhéli. Myndir Veturlida eru til sélu hja Sjénarhdli.

1.3  Nafn og merki Sjonarhéls

1.3.1 Nafnio

Eftir langa umpottun vard nafnid Sjonarholl  fyrir valinu & fyrirhugada
rédgjafarmidstod. Adur var blid ad Gtbda lista med fjolmérgum hugmyndum ad
ndfnum. Af peim lista voru prju néfn valin og leitad alits sérfreedinga & peim med
hlidsjon af peirri starfsemi sem nafnid var hugsad fyrir.

Leitad var til Valdimars Gunnarssonar magisters i islensku, Gudna Kolbeinssonar
magisters i islensku, Kara Kaabers islenskufreedings hja Islenskri malstod og Stefans
Jokulssonar, fjélmidlafreedings og auglysingamanns. Noéfnin sem komu til alita voru:
Radhastorg, Parfaping og Sjonarhdll. Nidurstada sérfreedinganna var samhljéda og
greiddu peir allir ,,Sjonarholi atkvaedi sitt.

Umsagnir islenskusérfreedinga um nafnid Sjénarhdl a radgjafarmidstdo
fyrir foreldra barna med sérparfir.

Sjénarhdll
Valdimar: ,Gott og meinlaust nafn. Hef sjalfur hugsad mikid um petta og ekki fundid
betra nafn sjalfur. Lysir vel starfseminni sem parna fer fram."

Guoni:  ,Snjallt og pjalt nafn. Segir allt sem segja parf. Greidi pessu nafni atkveedi
mitt enda hefur mér ekki dottid neitt betra i hug."
Kari: .,Mér finnst Sjénarhdll gott nafn. Baedi er petta fallegt sérnafn og lysandi

fyrir starfsemina.”
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1.3.2 Merkid
Efnt var til samkeppni fjoégurra hénnuda i mai 2003 eftir ad nafnid Sjonarhdll hafdi

verid valid. Patttakendur i samkeppninni voru; Bjorn H. Jonsson fra lIslensku
Auglysingastofunni, Helga Gerdur Magnusdottir, grafiskur hénnudur FIT, fra A4
Honnunarstofu, Hnotskdgur ehf., grafisk honnun og Svarthvitt ehf. Hlutskdrpust vard
Helga Gerdur MagnUsdattir, grafiskur hénnudur FIT fra A4 Honnunarstofu. Var pad
samdoma alit stjornar ad velja petta merki sem kennitakn Sjonarhdls. Alitid var ad pad

undirstrikadi pa starfsemi sem par 4 ad fara fram.

SJTONAR

HOLL

el Taknraen merking merkis Sjénarhéls

e Merkid er talid lysa vel starfsemi Sjénarhdls. Merkid synir vita sem stendur a hél og
er takn pess ad hafa yfirsyn um vélundarhls velferdarkerfisins. Foreldrar og
aodstandendur barna med sérparfir hafa ordid ad verja miklum tima og kréftum i leit
sinni ad pjénustu og radgjof. Peir vita sem er ad pad er vandasamt ad rata um
volundarhis velferdarkerfisins, enda er peim idulega visad & milli raduneyta og
stofnana, sérfraedinga og rddgjafa. Margir hafa villst af leid, ratad i éngstreeti eda
gefist upp a leit sinni. Vitinn er pvi takn um hina lysandi leid.

e Hinn blai bakgrunnur er takn himins sem skyrskotun i pa vidattu sem malaflokkur
langveikra og fatladra barna med sérparfir ber med sér og sem foreldrar og
adstandendur hafa ordid ad verja miklum tima og kréftum til i leit sinni ad pjénustu
og radgjof.

e Stjarnan & vinstri hlid merkisins er takn vonar, hid lysandi ljos foreldra og
adstandenda, fyrir sérsték boérn til betra lifs.

1.4 Hlsnaedi

1.4.1 Haaleitisbraut 13, 108 Revykjavik

Vid leit ad heppilegu husnadi fyrir Sjonarhdl kom i 1jés ad husnadi Sambands islenskra
sveitarfélaga a Haaleitisbraut 13, par sem Styrktarfélag lamadra og fatladra var einnig til
hisa, var falt. Akvadu ADHD samtokin, Landssamtokin Proskahjalp og Umhyggja,
félag til studnings langveikum bérnum ad festa kaup & husnaedinu & méti Sjénarhdli.
Eignarhlutur Sjonarhols — rddgjafarmidstodvar ses. i husnaedinu, 59%, var fjdrmagnadur
med sofnunarfé Ur landssoéfnuninni ,,Fyrir sérstok born til betra lifs“. Hlsnadid var i
godu astandi vid kaupin en gera purfti nokkrar breytingar m.a. til ad bata adgengi fyrir
fatlada. Kaupsamningurinn var undirritadur 7. jantuar 2004 og nyir eigendur fluttu i
hdsid 1. juni 2004.
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1.4.2 Leigiendur

par sem Sjonarholl — radgjafarmidstod ses. parf ekki & 6llu hdsnaedinu & Haaleitisbraut
13 ad halda fyrir eigin starfsemi var akvedid ad leigja Ut hluta pess til skyldrar
starfsemi. Pad gefur moguleika & samlegdarahrifum sem alitid er ad vikki Ut og audgi pa
pjonustu sem stendur til boda i husinu. Fyrir aramét var gengid fra leigusamningum vid:

Tolvumidstdd fatladra (TMF), sem veitir radgjof um vélbinad og hugbunad til ad
audvelda fotludu folki notkun télvu. Ad TMF standa Blindrafélagid, Felag
heyrnarlausra, Sjalfsbjorg, Landssamband fatladra, Styrktarfélag lamadra og
fatladra, Landssamtokin Proskahjalp og Oryrkjabandalag Islands. TMF var adur til
hasa i Hatuni 10.

Umsjonarfélag einhverfra, Félag ahugafolks um Down’s heilkenni, CP-félagio, sem
deila einni skrifstofu.

Verslunarrad Islands og félagsvisindadeild Haskdla islands, sem leigja adst6du fyrir
tvo nemendur & framhaldsstigi sem stunda rannsoknir sem varda pjénustuhop
Sjénarhols — radgjafarmidstodvar ses.

Fjolskyldumidstod: Markmidid med starfreekslu Fjolskyldumidstodvarinnar er ad
adstoda og stydja foreldra sem eiga boérn i vanda, s.s. vegna vimuefnaneyslu,
samskiptaerfidleika og hegdunar. Vidraedur vid stjorn Fjolskyldumidstddvarinnar
um leigu hdsnzdis & Haaleitisbraut 13 hofust & hausténn 2004 en samningum var
ekki lokid fyrr en i jantar 2005. Ad Fjolskyldumidstodinni standa
Reykjavikurdeild Rauda krossins, félagsmalaraduneytid, heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytio og Félagspjonustan i Reykjavik. Fjolskyldumidstddin
var 4our til husa i Heilsuverndarstdd Reykjavikur vid Baronsstig.

1.5 Starfsemi

1.5.1 Starfsfélk

Réadgjafarmidstodin Sjonarholl tok til starfa 1. agust 2004. b4 hafdi verid gengid fra
raoningu tveggja starfsmanna. Peir eru porgerdur Ragnarsdottir, framkvaemdastjori og
radgjafi, og Hrefna Haraldsdottir, foreldraradgjafi. pridji starfsmadurinn, Gudbjorg Erla
Andrésdattir, méttokuritari, kom til starfa 1. november 2004. Allir starfsmennirnir eru i
fullu starfi og fjarmdgnunin leyfir einn radgjafa til viobotar.

1.5.2 Stefna Sjonarhdls

Fundur var haldinn um innra starf Sjonarhdls 3. sept. 2004. pétttakendur voru stjorn,
starfsfolk og fulltrGar adildarfélaganna fjogurra. A fundinum var fyrirliggjandi stefna
Sjoénarhdls reedd og endurskodud og hugmyndir um skraningu og frekari kynningu
reifadar. Eftirfarandi stefna, sem byggist & undirbuningsvinnu fyrir landsséfnun var
sampykkt & fundinum.
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Starfsemi

Sjonarhdll er radgjafarmidstod fyrir fjolskyldur barna med sérparfir. Sjonarholl er
rekinn af sjéalfseignarstofnuninni Sjonarholl — radgjafarmidstod ses. sem er med
sjalfsteedan fjarhag og stjorn. Ad starfseminni standa ADHD samtokin, Landssamtokin
Proskahjalp, Styrktarfélag lamadra og fatladra og Umhyggja, félag til studnings
langveikum bornum. Félégin og samtokin sem standa ad Sjonarholi vinna oll ad
réttindamalum fjolskyldna barna med sérparfir hvert & sinu svidi.

Markhopur Sjonarhols
Sjonarhdll er radgjafarmidstdd fyrir fjolskyldur barna med sérparfir um allt land.

Leidarljos
A0 veita foreldramidada radgjafarpjonustu med aherslu a stydjandi og jakveett viomot
og virdingu pannig ad parfir fjélskyldna verdi i brennidepli.

Markmid
Markmid Sjonarhols er ad veita foreldrum studning i hlutverki sinu.

Starfssvid
Radgjafar Sjonarhols:
o Geeta hagsmuna fjélskyldna barna med sérparfir sem leita til Sjonarhdls.
e Eru 6hadir &kvednum stofnunum.
o Bua yfir heildaryfirsyn um malefni barna med sérparfir og fjolskyldna peirra.
o Hafa vioteka reynslu og pekkingu & fjolpaettum poérfum og adstedum
fjolskyldna barna med sérparfir.
Helstu aherslur i starfi Sjonarhols:
o AJ kynna foreldrum reéttindi sin til pjonustu samfélagsins og visa peim & leidir til
ad fa notid peirra.
o AQ adstoda fjolskyldur vid ad finna Urraedi og fa pjonustu.
e A0 vera til stadar og veita malum eftirfylgd par til pau eru komin i akvedinn
farveg sé pess 6skad.
e A0 greida foreldrum og O6drum adstandendum leid ad upplysingum um
vidkomandi sjukdom, fétlun eda proskafravik.
e A0 studla ad midlun upplysinga fra foreldri til foreldris.
o AJ studla ad aukinni pekkingu i samfélaginu a hinum ymsu sjokddomum og
fotlunum.
e AJ vinna med peim stofnunum og félagasamtokum sem koma ad malefnum
fjélskyldna og tengja pjénustudrradi.
o AJ studla ad proun Urraeda i samstarfi vid ymsar stofnanir og félagasamtok.

Sjénarhdll starfar med:
Félagasamtokum, stofnunum, fagfolki og 6dru ahugasému folki sem sinnir malefnum
barna med serparfir.

Leidir
Sjonarhdll hyggst nd markmidum sinum m.a. med pvi ad:

o Veita raogjof i sima, med tolvupdsti eda med vidtdlum a fundum eftir pvi sem
vid & hverju sinni.
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o« Koma & samstarfi foreldra, mismunandi fagadila og studningsadila i hverju
tilfelli eftir pvi sem vid &.

o Gefa Ut freedsluefni i samstarfi vid adildarfeldgin.

o Standa ad ndmskeidum i samstarfi vid adildarfélogin.

o Halda uti 6flugri heimasiou med virkum upplysingum.

o Efla innbyrdis tengsl foreldra sem bua vid svipadar adsteedur.

Rétt er ad vekja athygli & ad ahersla er 16gd & ad pjonusta Sjonarhols sé adgengileg fyrir

foreldra. Radgjof fyrir foreldra & vegum Sjonarhdls er veitt endurgjaldslaust. Pad parf

ekki tilvisun fra lekni eda 6drum sérfreedingum til ad fa viotal og pad parf ekki ad

liggja fyrir sjokdémsgreining. bad neegir ad foreldrar hafi &hyggjur af einhverju

vardandi barnid sitt.

1.5.3 Skraning

Byrjad var ad skra erindi sem berast Sjonarhéli — radgjafarmidstod ses. 1. ndvember
2004. Skraningunni er haldid i lagmarki en po er stefnt ad pvi ad afla upplysinga um
fjolda barna og fjolskyldna sem leita adstodar hja radgjafarmidstddinni, hvadan af
landinu peer eru, hvert erindid er og hvort og hvada grunngreining liggur fyrir.
Skraningarkerfid, sem er i eigu Sjonarhdls — radgjafarmidstévar ses., er sérstaklega
utbtid fyrir starf radgjafarmidstodvarinnar. Hugbunadarfyrirteekid Mens Mentis hf.
veitti radgjof vid gerd kerfisins og gaf alla vinnuna vid forritun pess.

Téluverd umraeda for fram hja stjorn og starfsfolki Sjonarhols — radgjafarmidstédvar
ses. um ad skréningu sé haldid i lagmarki og fordast ad han virki ipyngjandi fyrir
foreldra sem leita par adstodar. Einnig var rik ahersla 16gd & ad virda reglur um
personuvernd peirra.

Akvedid hefur verid ad birta framvegis valdar safntolur Gr gagnagrunni Sjonarhols i
arsskyrslu og & heimasidu radgjafarmidstodvarinnar eftir fongum. Upplysingar ur
skraningunni munu vonandi koma ad notum i barattu adildarfélaganna og annarra sem
vinna ad baettum hag fjolskyldna barna med sérparfi pegar fram lida stundir. I t6flu 1 er
yfirlit yfir fjolda peirra sem leitudu til rddgjafarmidstodvarinnar i névember og
desember 2004.

Tafla 1: Fj6ldi barna sem leitad var til Sjonarhols — radgjafarmidstoovar
ses. vegna, fjdlskyldna peirra og funda sem radgjafar Sjénarhéls attu med
fiolskyldunum i nbvember og desember 2004

2004 Névember Desember Alls
Born 19 12 31
Fjolskyldur 18 11 29

peer greiningar sem lagu ad baki malunum sem koma fram i t6flu 1 voru proskahomlun
og einhverfurof i 19 malum og athyglisbrestur, ofvirkni og skyldar raskanir i 18 malum.
Adrar greiningar s.s. vegna langvinnra sjukdéma, gedfétlunar og likamlegrar fotlunar
komu of sjaldan fyrir til ad heaegt sé ad birta fjolda peirra ad svo stéddu. Sama gildir um
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mal par sem greining la ekki fyrir. Algengast var ad foreldrar leitudu til Sjonarhols —
radgjafarmidstodvar ses. vegna skdlamala eda i 22 malanna. Par sem um fa mal er ad
reeda er ekki haegt ad gera greinarmun & pvi hvort um var ad raeda leikskola, grunnskdla
eda framhaldsskéla. Daemi um énnur erindi eru studningsurreadi, félagsleg stada, buseta
0g greiningarvandi.

1.5.4 Opnunarhatio Sjonarhdls

Opnunarhatid Sjonarhdls for fram 13. — 14. névember 2004. Fyrri daginn var
bakhjorlum og velunnurum Sjonarhéls — radgjafarmidstddvar ses. og adildarfélaganna
bodid. Seinni daginn var opid hus fyrir alla sem héfdu ahuga & ad kynna sér pad starf
sem fram fer i husi Sjonarhdls. Aatlad er ad & pridja hundrad gestir hafi lagt leid sina i
hasid pessa daga til ad skoda sig um, njota matar og drykkjar, hlyda & avorp og fylgjast
med skemmtiatrioum. Dagskrain pessa tvo hatidsdaga er & mynd 1. Fjolmorg fyrirteki
styrktu opnunarhatid Sjénarhdls.

Dagskra opnunarhatidoar Sjonarhéls 13. — 14. névember 2004

Opnun Sjénarhdls Opid has
Laugardagur 13. nébvember 2004 Sunnudagur 14. névember 2004
Dagskra Dagskra
Anddyri kl. 16.00 — 16.30 Salur SLF &4 1. heed kl. 15.00
Fidluleikur
Ulfhildur Porsteindsdéttir og Avérp
Geirpradur Asa Gudjonsdottir, Ragna K. Marindsdattir, formadur stjornar SH
nemendur i Tonmenntaskdla Reykjavikur Félagsmalaradherra, Arni Magnuisson

i bodi Mens Mentis hf.
Toénlistaratrioi

Salur SLF 4 1. haed kl. 16.30 - 17.00 Songhopurinn Blikandi stjornur
Avorp I bodi Félags islenskra hjikrunarfreedinga
Formadur stjérnar Sjonarhdls,
Ragna K. Marindsdottir Songhoépurinn  Blikandi  stjornur starfar &
Forseti Islands, Herra Olafur Ragnar | vegum Hins hussins og vann i fyrra til
Grimsson verdlauna  framkveemdastjornar  Evropu-
Heilbrigdis- og tryggingamalaradherra, sambandsins. Hann hefur komid vida fram,
Jon Kristjansson baedi hér a landi og erlendis. Umsjénarmadur
Porir Porvardarson, formadur SLF og stjérnarndi er Ingveldur Yr.

Tonlistaratrioi
Bjollukérinn undir stjérn
Valgerdar Jonsdottur
I bodi SP — fjarmdgnunar hf.

Formleg opnun
Fra Dorrit Moussaieff klippir a borda
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1.5.5 Samstarf vio adildarféldgin

Nabyli vid adildarfélogin fjogur sem deila hisnadinu & Haaleitisbraut 13 med
Sjonarhdli — radgjafarmidstod gefur moguleika a ndnu og gagnkveemu samstarfi. bad er
préunarverkefni ad skyra samskiptaleidir og verkferla i hdsinu og & haustdnn voru
fyrstu skrefin i pa att stigin.

Husfélag Haaleitisbrautar 13 var virkjad 25. oktéber 2005. Huasfélagid annast
sameiginlegan  rekstur og vidhald huasnadisins &  Haaleitisbraut  13.
Eignaskiptasamningur milli eignarhluta Styrktarfélags lamadra og fatladra annars vegar
og eignarhluta Sjonarhols — radgjafarmidstddvar ses. og adildarfélaganna hins vegar la
fyrir fra fyrri eigendum. Droég ad sameignarsamningi milli nyrra eigenda lagu fyrir &
haustonn 2004.

1.5.6 Kynningarstarf

Stefnt er ad pvi ad kynna Sjonarhol — rddgjafarmidstod ses. fyrir almenningi, fagfolki,
félagasamtokum og stofnunum um allt land. Samkvaemt azetlun var radist i eftirfarandi
adgerdir i kynningarskyni & haustdégum 2004:

Baklingur

Beaeklingur um Sjonarhol var gefinn Ut i byrjun november 2004. Fyrirtekid Design ehf.
gaf vinnu vid honnun, umbrot og prentun 5000 eintaka baeklingsins. Honum var dreift
til svaedisskrifstofa i malefnum fatladra, félagspjonusta sveitarfélaga, heilsustofnana og
heilsugaeslustddva, Midstddvar heilsuvernar barna, Midstddvar madraverndar,
Feedingardeild LSH, raduneyta, sveitarstjornarskrifstofa, fredslu- og skoélaskrifstofa,
félagasamtaka, leikskdla (Dagvist barna), Barnaspitala Hringsins og barnadeildar FSA.

www.sjonarholl.net

Ny heimasida var opnud i tilefni af opnunarhéatio Sjonarhéls 13. — 14. névember 2004.
Fyrirteekid Nepal hugbunadur ehf. gaf honnun heimasidunnar. Stefnt er ad pvi ad &
heimasidunni verdi med timanum gott safn hagnytra upplysinga fyrir foreldra barna
med sérparfir.

Kynningarferdir

Formadur, framkveemdastjori og foreldraradgjafi Sjonarhdls — radgjafarmidstddvar ses.
foru i kynnisferdir til Akureyrar, Egilsstada og Selfoss i oktober og névember 2004.
Ferdirnar voru skipulagdar i samvinnu vid sveedisskrifstofur i malefnum fatladra og
foreldrafélogum & hverjum stad. Fundirnir voru tviskiptir pannig ad & annan fundinn
kom starfsfolk svaedisskrifstofa i malefnum fatladra, félagspjénustu, skola og
heilbrigdispjonustu. A hinn fundinn mettu foreldrar barna med sérparfir. Kynningunni
var undantekningarlaust vel tekid og vakti fjorugar umreedur. Aetlad er ad halda
kynningum &fram Gti & landi & &rinu 2005.

Fundir a vegum foreldrafelaga

Starfsfolk Sjénarhdls — radgjafarmidstodvar ses. hefur kynnt radgjafarmidstodina a
fundum foreldrafélaga sem pess hafa 6skad. A hausténn 2004 var radgjafarmidstodin
t.d. kynnt fyrir Umsjonarfélagi einhverfra, Einstokum bérnum og Félagi ahugaf6lks um

Sjénarhdll — radgjafarmidstdd ses. Arsskyrsla 2004 10




Down’s heilkenni. Slikar kynningar verda afram i bodi hja radgjafarmidstodinni fyrir
fyrirteeki, felog og samtok sem pess dska.

Fjolmidlar

Sjonarholl — rddgjafarmiostod ses. var & hausténn 2004 kynnt med vidtélum vid fulltrda
i stjorn og starfsfolk i sjonvarpi, utvarpi og dagblédum i tengslum vid opnunarhatid og i
riti Umhyggju sem var gefid Ut i desember.

1.5.7 Enqilrao

Engilrdd andarungi kom fyrst fram i sjonvarpspeetti

landssofnunarinnar ,,Fyrir sérstok born til betra lifs“. Engilrad er

bodberi umburdarlyndis og naungakarleika og & heima i
Pngleas - Sjonarholi. Han @ erindi vid oll born. Hugmyndina ad Engilrad a
andungt - Eva pengilsdottir, vidskiptafreedingur og starfsmadur Styrktarfélags
lamadra og fatladra. Engilrad tok sér goda hvild eftir annirnar sem
fylgdu landssofnuninni en radgerir ad koma endurnard til starfa a nyju ari. Haustio
2004 var hlutverk hennar til umraedu og pad hvernig han verdur best kynnt fyrir bérnum
& Islandi i framtidinni. Unnid er ad imyndarsképun fyrir Engilrad pvi hin stefnir ad pvi
ad verda sjonvarpsstjarna og mun m.a. koma fram i Stundinni okkar veturinn 2005 —
2006.

1.5.8 Islandsgangan 2005 ,Haltur leidir blindan“

Sidla ars 2004 barst stjorn Sjonarhdls — radgjafarmidstodvar ses. erindi frd Tomasi Birgi
Magnussyni, Gudbrandi Einarssyni og Bjarka Birgissyni. Peir félagar, Bjarki og
Gudbrandur, med adstod Tomasar, lystu dhuga & ad ganga hringinn i kringum landid
sumarid 2005 undir kjérordinu ,,Haltur leidir blindan* en Gudbrandur er ner blindur og
Bjarki hreyfihamladur. Erindi peirra var ad bjoda stjorninni samstarf i fjaréflunar- eda
kynningarskyni. Hugmyndinni var vel tekid og akvedid ad leggja med géngunni aherslu
& kynningu & malefnum sem Sjonarhdll stendur fyrir. Fyrirhugad er ad hefja génguna i
Reykjavik 20. juni 2005, ganga austur um land og ljuka henni aftur i Reykjavik fyrstu
vikuna i agust.

Sjénarhdll — radgjafarmidstdd ses. Arsskyrsla 2004 11




2.0 Sampykktir fyrir Sjalfseignarstofnunina Sjonarhol -
raogjafarmidstoo ses.

Nafn sjalfseignarstofnunarinnar, heimili oqg tilganqur

1.9r.
Nafn sjalfseignarstofnunarinnar er Sjénarhdll ses.

2.0r.
Heimilisfang sjalfseignarstofnunarinnar er ad Haaleitisbraut 11-13, 108, Reykjavik.

3. 9r.
Adal starfsemi stofnunarinnar er ad reka pjonustumidostéd sem veitir fjolskyldum barna
med sérparfir studning og adstod.

4. gr.

Tilgangur stofnunarinnar er ad:

e Stydja fjolskyldur i hlutverki sinu.

e Kynna fjélskyldum réttindi sin vardandi pjénustu samfélagsins.

e Adstoda fjolskyldur vid ad fa pjonustu.

e Greioa fjolskyldum leid ad upplysingum um vidkomandi sjukdém, fétlun eda
annad fravik.
Efla innbyrdis tengsl fjolskyldna sem buda vid svipadar adsteedur.
e Koma a samvinnu allra peirra sem malum fjolskyldunnar tengjast.

Stofnendur og stofnfé sjalfseignarstofnunarinnar

5. gr.
Stofnendur eru: Foreldrafélag barna med AD/HD, kt. 590588-1059 (adur foreldrafélag
misproska barna), Landssamtokin proskahjalp, kt. 521176-0409, Styrktarfélag lamadra
og fatladra, kt. 630269-0249 og Umhyggja, félag til studnings langveikum bérnum, kt.
691086-1199. Framlagsfé hvers stofnanda fyrir sig skal vera kr. 1.000.000-, ein milljon
kréna.

6. gr.
Stofnfé sjalfseignarstofnunarinnar er kr. 4.000.000,- fjérar milljénir krona ad
nafnverai.

Stofnuninni er heimilt ad taka vid 6drum fjdrmunum en reidufé i tengslum vid
stofnunina.
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Stjorn sjalfseignarstofnunarinnar og framkvemdastjérn
7.0r.

Stjorn sjalfseignarstofnunarinnar skal skipud fimm mdnnum og fimm moénnum til vara,
tilnefndum af stofnendum, pannig ad hver stofnadili tilnefnir einn stjérnarmann og einn
til vara. Stofnadilar komi sér sidan saman um einn adalmann og einn varamann. Stjorn
skal skipud til tveggja ara i senn.

Stjorn sjalfseignarstofnunarinnar styrir 6llum malefnum stofnunarinnar og geetir
hagsmuna hennar gagnvart pridja adila. Undirskrift meirihluta stjornar skuldbindur
sjalfseignarstofnunina.

Stjornarfundir eru légmeetir ef meirihluti stjornar sekir fund og til hans med
sannanlegum hetti. Mikilveegar akvardanir ma po ekki taka an pess ad allir
stjornarmenn hafi tok & ad fjalla um malid sé pess kostur. Afl atkveeda raedur afgreidslu
mala. Verdi atkvaedi jofn telst tillagan fallin. Halda skal fundargerdir um stjérnarfundi.

8.gr.
Stjérnin skipar med sér verkum. Formadur bodar til stjornarfunda. Hver stjérnarmadur
getur krafist stjornarfundar. Stjornin skal setja sér starfsreglur par sem nanar skal
kvedid & um framkveaemd starfa hennar.

9.qr.
Stjorn stofnunarinnar er heimilt ad rada framkveemdastjora. Akvedur hin laun hans og
starfskjor. HUn veitir og prékdruumbod fyrir sjalfseignarstofnunina.

Framkvemdastjori hefur med hondum stjorn & o6llum daglegum  rekstri
sjalfseignarstofnunarinnar. Framkveemdastjori, asamt stjorn annast radningu starfsfélks
og akvardar Kjor peirra. Framkveemdastjora ber ad veita stjornarménnum og
endurskodendum allar upplysingar um rekstur sjalfseignarstofnunarinnar sem peir
kunna ad 6ska og veita ber samkvaemt l6gum.

Framkvaemdastjori, asamt stjorn, skal sjad um ad bdkhald sé fert i samraemi vid 16g og
venjur og ad medferd eigna stofnunarinnar sé med tryggilegum hatti.

Reikningar sjalfseignarstofnunarinnar og endurskodun

10. gr.
Starfsar og reikningsar er almanaksario.

Framkvemdastjori skal leggja fram eftirtalin gogn fyrir stjorn stofnunarinnar til
afgreidslu:
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1. Skyrslu um starfssemi sidasta starfsars.
2. Reikninga lidins starfsars.

Stjorn sjalfseignarstofnunarinnar skal kjosa einn eda fleiri 16ggilta endurskodendur.
Skulu peir rannsaka reikninga stofnunarinnar fyrir hvert starfsar. Eigi sidar en manudi
eftir sampykktir arsreiknings, pé eigi sidar en atta manudum eftir lok reikningsars, skal
senda stofnendum og stjornvaldi pvi er tekur vid arsreikningum félaga, arsreikning eda
samstaedureikning stofnunarinnar asamt skyrslu stjornar, aritun endurskodenda og
upplysingar um hvener arsreikningurinn var sampykktur.

Endurskodendur mé& ekki Kkjosa dr hépi stjornarmanna, eda strarfsmanna
sjalfseignarstofnunarinnar.

Hvernig radstafa skal hagnadi eda fara med tap.

11. gr.
Ef hagnadur verdur & rekstri stofnunarinnar skal faera hann yfir & naesta reikningsar. Ef
tap verdur a rekstri stofnunarinnar skal nidurgreida pad med fjarframldgum naesta ars.

Breytingar 4 sampykktum sjalfseignarstofnunarinnar

12. gr.
Sampykktir pessar ddlast pegar gildi og er einungis hagt ad breyta peim & l6glegum
stjornarfundi med 2/3 hluta greiddra atkveeda stjérnarmanna og med sampykki peirra
adila er 16gdu fram a.m.k. 2/3 stofnfjar. Til ad auka skuldbindingar adila parf p6
sampykKi peirra allra.

Stjorn er po heimilt ad gera naudsynlegar breytingar a sampykktum pessum ef synt er
ad sampykktirnar séu ekki framkvemanlegar eda andstedar tilgangi stofnunarinnar.

13. gr.
Med tilldgur um slit, skipti eda sameiningu sjalfseignarstofnunarinnar vid adra stofnun,
skal fara sem um breytingar & sampykktum pessum. Parf sampykki adila sem lagt hafa
fram minnst 2/3 hluta pess stofnfjar sem farid er med atkveedi fyrir til ad si akvordun sé
gild.

Sé stofnunin leyst upp eda hun sameinud annarri stofnun skal fara eftir akvaeedum XIII.
kafla laga nr. 138/1994 um einkahlutafélég, med sidari breytingum, sbr. einnig VIV
kafla somu laga, eftir pvi sem vid getur att.

Stjorn stofnunarinnar, sem tekid hefur loglega akvoroun um slit eda skipti
stofnunarinnar, skal dkveda radstéfun eigna og greidslu skulda.
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s14. gr.
par sem akvadi sampykkta pessara na ekki til um hvernig med skuli farid, skal hlyta
akvaedum laga um sjalfseignarstofnanir sem stunda atvinnurekstur nr. 33/1999, svo og
6drum lagaakvaedum, eftir pvi sem vid getur att.

pannig sampykkt & stjérnarfundi stofnunarinnar pann 16. 11. 2004.

f.h. Foreldrafélags barna med AD/HD, f.h. Landssamtakanna Proskahjalpar,
kt. 590588-1059 kt. 521176-0409

Ingibjorg Karlsdottir, formadur. Halldér Gunnarsson, formadur.

f.h. Styrktarfélags lamadra og fatladra, f.h. Umhyggju, félags til studnings
kt. 630269-0249 langveikum bérnum, kt. 691086-1199

Périr borvardarson, formadur. Ragna K. Marinosdottir, framkvaemdastjori.
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3.0 Framkveemdaéaaetlun 1. okt. 2004 — 1. n6v. 2005

Hér er birt framkvaemdaéatiun stjornar Sjonarhols — radgjafarmidstdovar ses. eins og
han la fyrir 28. september 2004.

1. Starfsemi Sjonarhols

Sjonarholl er radgjafarmidstéo fyrir fjolskyldur barna med sérparfir um allt land med

pad ad markmidi ad veita foreldrum studning i hlutverki sinu. Markmidi Sjénarhdls

verdur ndd meod pvi ad:

e Veita radgjof i sima, med télvuposti eda med vidtélum & fundum eftir pvi sem vid a
hverju sinni.

e B0 fra pvi pjonustu er dskad par til vidtal (radgjof eda studningur) byrjar sé innan
vid vika.

e Koma a samstarfi foreldra, mismunandi fagadila og studningsadila i hverju tilfelli

eftir pvi sem vid &.

Gefa Gt freedsluefni i samstarfi vid adildarfélogin.

Standa ad namskeidum i samstarfi vid adildarfélogin.

Halda ti 6flugri heimasidu med virkum upplysingum.

Efla innbyrdis tengsl foreldra sem bua vid svipadar adstaedur.

Adferdir til ad meta hvort markmidi Sjonarhdls er mett i starfi eru:

e Skraning: Aatlun um skraningu liggi fyrir 1. név. 2004 og skraning hefjist par med.
par komi fram hvad skuli skrad og hvernig.

e Tver eigindlegar rannsoknir nemenda i meistaranami vid Hi sem varda starfsemi
Sjonarhdls.

e Fyrstu nidurstddur ar skraningarkerfi Sjonarhols liggi fyrir 1. feb. 2005 og verdi
sidan teknar saman & 3ja manada fresti eftir pad.

e Afstada til frekari rannsokna eda Uttekta & starfsemi Sjénarhdls verdi tekin fyrir 1.5.
2005.

2. Kynning & Sjénarhdli

Sjonarhdll verdi kynntur almenningi, fagfolki, félagasamtokum og stofnunum um allt

land fyrir &ramdt 2004 — 2005. Adferdir til kynningar verda:

e Utgafa baeklings um Sjonarhol fyrir 1. nov. “04.

e Dreifing baeklings fra 1. nov. — 15. des. "04: Svadisskrifstofur fatladra,
félagspjonustur sveitarfélaga, heilsustofnanir og heilsugaeslustédvar, midstod
heilsuvernar barna, midstdd madraverndar, feedingardeild LSH, raduneyti
(félagsmala, heilbrigdis, trygginga og mennta), sveitarstjornarskrifstofur,
freedslu/skolaskrifstofur, félagasamtok t.d. Oryrkjabandalagid, Styrktarfélag
vangefinna, leikskola (Dagvist barna), barnadeildir sjukrahtsa (Hringurinn og FSA),
Heimili og skdli og Samfok, 61l adildarfélog Sjonarhdls.

e Heimasida: Ny heimasida verdi tilbuin 1. 11. "04. Endurskodun veftrés i samstarfi
vid Nepal verdi lokid fyrir 1. okt. “04. Endurskodun pdstlista verdi lokid 15. 11. “04.

e Opnunarhdf Sjonarhdls er axtlad laugardaginn 6. ndv. nk. briggja manna
undirbuningsnefnd verdi skipud til ad annast allan undirbdning s.s. bod og dagskra.

e Heimsoknir & sveedisskrifstofur fatladra i alla landsfjordunga fyrir aramoét. Asetlun
liggi fyrir 1. okt. nk. Heims6knum haldid &fram eftir aramét & minni stadi. |
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tengslum vid pessar heimsoknir verdi bodad til kynningarfunda med fulltrum
foreldrafélaga, félagpjonustu sveitarfélaga, skdla, heilsugaeslu/heilsustofnana.

e Auglysa, bjéda og boka vidtol i tengslum vid heimsoknir Gt & land.

e Fréttum af starfi Sjonarhols og upplysingum um ndmskeid og fraedslustarf verdi
midlad a fjolbreyttan hatt eftir porfum.

3. Samstarf

NA&id samstarf Sjonarhols vid adildarfélogin verdi skilgreint fyrir 1. ndv. "04 til ad studla

ad sem bestum samlegdarahrifum af samstarfinu. Skilgreina parf samstarfid hvad

varoar:

e Skipulagsskra: Sampykkt um nanari skipulagsskré stjornar Sjonarhols liggi fyrir 1.
11. 2004.

e Husnadiod: Husfélag Haaleitisbrautar 13 verdi stofnad fyrir 15. okt. 2004.

e Dbjonusta: Lysing a pjénustu Sjénarhdls annars vegar og adildarfélaganna hins vegar
liggi fyrir 1. feb. “05. Samnyting starfskrafta er préunarverkefni.

e Samskipti: Megindrattir samskiptaferlis milli Sjonarhols og adildarfélaganna liggi
fyrir fyrir 1. feb. “05.

e Freedslustarf: Hlutverk Sjonarhols annars vegar og hlutverk adildarfélaganna hins
vegar a svidi fraedslu verdi skilgreint fyrir 1. feb. “05. Fraedsluaztlun Sjénarhdls
liggi pé jafnframt fyrir.

4, Fjarmognun

Tekjur til ad standa straum af kostnadi vegna hdsnadis Sjonarhols verdi tryggdar fyrir

aramot.

e Mogulegt samstarf vid Félagspjonustuna i Reykjavik verdi kannad fyrir 1. okt.

e Leiguhusnadi: Samningar um leigu a 6 misstorum leiguherbergjum fyrir skylda
starfsemi liggi fyrir 1. feb. “05.

e Gjafir: Veromeeti gjafa t.d. hests, frimerkjasafns og listaverka verdi kannad vel
asamt moguleikum & ad koma peim i verad.

e Samstarf vid Prentsmidjuna Videy um Gtgafu spila til fjaroflunar.

e Aatlun um ad virkja fleiri krafta t.d. med heimsoknum i adur 6konnud fyrirtaeki
liggi fyrir um aramaét.

5. Husnadisbreytingar

Eftirfarandi hisnadisbreytingum & Haaleitisbraut 13 verdi lokid 1. névember 2004:
e LG4 Teikning eda tillaga ad breytingum til ad fjolga bilasteedum fyrir fatlada liggi
fyrir.

Anddyri: Sjalfvirkar hurdir, lysing, loft og golf i lagi.

Jardhao: Tillaga ad breytingum & eldhisi/métuneyti liggi fyrir.

2. haed: Méttaka Sjonarhéls hvad vardar upprédun og atlit tilbain.

3. haed: Adstada Landssamtakanna broskahjalpar verdi tilbuin.

Merkingar utan huss og innan lokid.

Eftirfarandi hdsnadisbreytingum hja Sjonarholi verdi lokid fyrir aramot 2004

L6a: Fleiri bilastaedi fyrir fatlada tilbuin og stétt lagfeerd eftir porfum.

Jarohad: Breytingum & eldhudsi/métuneyti lokid.

4. haeo: Salerni fyrir fatlada & 4. haed tilbuid.

Stigagangur i lagi.
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