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1.0 Sjonarhdll — radgjafarmidstod ses.
Sjonarholl, radgjafarmidstdd fyrir foreldra barna med sérparfir, er sjalfseignarstofnun med

sjalfstedan fjarhag og stjorn. Sjonarhdll tok til starfa 1. &gust 2004. Stofnféldg
radgjafarmidstodvarinnar eru ADHD samtokin, Landssamtokin Proskahjalp, Styrktarfélag
lamadra og fatladra og Umhyggja, félag til studnings langveikum bérnum. Félogin og samtokin
sem standa ad Sjonarholi vinna 61l ad réttindamalum fjélskyldna barna med sérparfir hvert a sinu
svidi. Stofnfeldgin og Sjonarholl — radgjafarmidstod ses. eru 611 med adsetur sitt a Haaleitisbraut
13 i Reykjavik.

1.1 Rekstrargrundvdéllur Sjonarhéls —radgjafarmidstodvar ses.
Vid stofnun Sjénarhdls toku fimm storfyrirtaeki, stofnanir og félog auk rikisstjornar islands ad sér

ad vera fjarhagslegir bakhjarlar Sjénarhols til priggja ara. Samningar vid bakhjarla tryggdu
Sjonarhdli 24 milljonir krona & ari til rekstrar i prju ar eda fram i nGvember 2006. Bakhjarlar
Sjonarhdls fyrstu prji arin voru: Félagsmalaraduneytid, Actavis, Ossur hf., Landsbanki islands,
Pokasjodur verslunarinnar og Kvenfélagid Hringurinn. Allir bakhjarlarnir  sampykktu
aframhaldandi studning og haekkudu auk pess framlag sitt pegar 6skad var eftir &framhaldandi
studningi peirra vio lok samningstimans. Ad auki beettist Vifilfell hf. vid sem bakhjarl Sjonarhéls
i lok ars 2006. 1 april 2007 bettist svo enn einn bakhjarl i hopinn pegar INN fjarfestingar
skrifudu undir samning til priggja ara. Samningar vid alla pessa adila runnu Gt i lok ars 2009.
pegar komid var ad lokum samningstimans var haft samband vid bakhjarla Sjénarhols og 6skad
eftir vidreedum um aframhaldandi studning. Nidurstada peirra vidreedna voru paer ad fjorir af atta
bakhjorlum héldu afram studningi sinum vid Sjonarh6l og haekkudu auk pess framldg sin. Pessir
bakhjarlar voru: Velferdarraduneytid, Actavis, Landsbanki Islands og Kvenfélagid Hringurinn.
Nuverandi samningar vid bakhjarla tryggja Sjonarhdli 28,1 milljon kréna til rekstrar fyrir arid
2011.

Sjonarholl hlaut arf & arinu en Kristjan Fridriksson, hisasmidameistari sem lést a liknardeild

Landspitalans i Képavogi 8. oktober 2010 arfleiddi Sjonarhdl ad teepum 29 milljonum krona.
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[ Landssofnuninni ,,Fyrir sérstok born til betra lifs* haustid 2003 s6fnudust 63,5 milljonir kr. sem
varid var til kaupa & huasnadi fyrir Sjonarhdl. Sjonarholi barust einnig merkar gjafir i
landssofnuninni. Daemi um slikar gjafir eru frimerkjasafn, hestur af gedakyni og myndir eftir

Veturlida Gunnarsson.

1.2 Hasnaedi og sambyli

1.2.1 Haaleitisbraut 13, 108 Reykjavik
Fyrir séfnunarféd voru fest kaup & husnadi fyrir Sjénarhdl ad Haaleitisbraut 13 i Reykjavik i

félagi vid ADHD samtokin, Landssamtokin broskahjalp og Umhyggju. Styrktarfélag lamadra og
fatladra var fyrir i hdsinu.

Husfélagid Haaleitisbraut 13 tok til starfa 25. oktober 2004. Husfélagid annast sameiginlegan
rekstur og vidhald hisnadisins & Haaleitisbraut 13.

Eignaskiptasamningur milli eignarhluta Styrktarfélags lamadra og fatladra annars vegar og
eignarhluta Sjonarhdls — rddgjafarmidstddvar ses. og adildarfélaganna hins vegar la fyrir fra fyrri
eigendum. Sameignarsamningur milli  Sjonarho6ls, ADHD samtakanna, Umhyggju og

Landssamtakanna Proskahjalpar var undirritadur 7. jani 2005.

1.2.2 Samlegdarahrif
Sjonarholl — radgjafarmidstdd ses. leigir hluta af husnadinu & Haaleitisbraut 13 til skyldrar

starfsemi. Vid pad skapast samlegdarahrif sem vikka Ut og audga pad pjonustu sem bydst a
Haaleitisbraut 13. par starfseiningar sem leigja hasnadi hja Sjénarholi eru:

Tolvumidstdo fatladra (TMF) veitir radgjof um vélbanad og hugbinad til ad audvelda félki med
mismunandi sérparfir notkun télvu. Ad TMF standa Blindrafélagio, Félag heyrnarlausra,
Sjélfshjorg, Landssamband fatladra, Styrktarfélag lamadra og fatladra, Landssamtdkin
proskahjalp og Oryrkjabandalag Islands. TMF var &dur til hdsa i Hatani 10.

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

Fjolskyldumidstod veitir foreldrum sem eiga born i vanda s.s. vegna vimuefnaneyslu,
samskiptaerfidleika eda hegdunar, adstod og studning. Fjolskyldumidstodin er rekin af
Reykjavikurdeild Rauda krossins med adkomu Reykjavikurborgar. Fjolskyldumidstddin var adur

til husa i Heilsuverndarst6d Reykjavikur vid Baronsstig.
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1.3 Starfsemi

1.3.1 Stjorn
Stjorn Sjonarhols — radgjafarmidstodvar ses. er skipud til tveggja ara i senn. Hana skipa hverju

sinni 5 fulltrdar tilnefndir af stofnféldgunum fjérum. A arsfundi Sjonarhdls pann 6. mai 2011 foru
fram stjornarskipti par sem Asa G. Asgeirsdottir, fulltrGi ADHD samtakanna, vék ar
formannssati eftir tveggja ara starf og Agust Hrafnkelsson, fulltrGi Umhyggju, tok vid sem
formadur stjornar. Bryndis Snabjornsdéttir, fulltri SLF og Solrun Ragnarsdottir, fulltrai
proskahjalpar gafu ekki kost a sér til aframhaldandi setu i stjorn.

Nuverandi stjorn Sjonarhols skipa:

Agust Hrafnkelsson, formadur, tilnefndur af Umhyggju, félagi til studnings langveikum bérnum.
Asa G. Asgeirsdottir, medstjornandi, tilnefnd af ADHD samtokunum.

Andrés Ragnarsson, medstjornandi, tilnefndur af Landssamtokunum proskahjalp,

Anna Kristinsdottir, medstjornandi, tilnefnd af Styrktarfélagi lamadra og fatladra.

Bjork Porarinsdottir, medstjornandi, tilnefnd af ADHD samtékunum.

1.3.2 Starfsfolk
Starfsmenn Sjonarhols aridé 2011 voru:

Gudridur HIif Adalsteinsdottir, framkvemdastjori og radgjafi, i fullu starfi fra 1. nGvember 2006
til 31. janGar 2009. | 80% starfi fra 1. febraar 2009.

Hrefna Haraldsdottir, foreldraradgjafi, i fullu starfi fra 1. agast 2004.

Guobjorg Erla Andrésdottir, mottokufulltrdi, i fullu starfi fra 1. nbvember 2004 til 31. jantar
2009. 180% starfi fra 1. febrdar 2009.

Inga Birna Sigfusdottir, foreldraradgjafi, i fullu starfi fra 13. agust 2007 til 31. janGar 2009. |
80% starfi fra 1. febrdar 2009 til 31. desember 2009 og i 100% starfi fra 1. jantar 2010.

Hrafnkell Arsalsson, bokari, & timalaunum.

1.3.3 Stefna Sjonarhols
Stefna Sjonarhols var sampykkt a fundi med stjorn, starfsfolki og fulltraum stofnfélaganna

fjégurra 3. september 2004.
Markhépur Sjénarhols

Sjonarholl er radgjafarmidstod fyrir fjolskyldur barna med sérparfir um allt land.
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Leidarljos
AQ veita foreldramidada radgjafarpjonustu med aherslu a stydjandi og jakveett viomot og
virdingu pannig ad parfir fjolskyldna verdi i brennidepli.
Markmio
A0 fjolskyldur barna med sérparfir njoti jafnréttis og sambeerilegra lifskjara a vid adrar
fjolskyldur og bui vid lifsskilyrdi sem gera peim kleift ad lifa edlilegu lifi.
Starfssvid
Radgjafar Sjonarhols:
e Geta hagsmuna fjolskyldna barna med sérparfir sem leita til Sjonarhdls.
e Eru 6hadir akvednum stofnunum.
e Bua yfir heildaryfirsyn um malefni barna med sérparfir og fjolskyldna peirra.
e Hafa vidtaeka reynslu og pekkingu & fjélpaettum pérfum og adsteedum
fjolskyldna barna med sérparfir.
Helstu aherslur i starfi Sjonarhdls:
e AJd kynna foreldrum réttindi sin til pjonustu samfélagsins og visa peim & leidir til
ad fa notio peirra.
e Ad adstoda fjolskyldur vid ad finna Urraedi og fa pjonustu.
e A0 vera til stadar og veita malum eftirfylgd par til pau eru komin i dkvedinn
farveg sé pess dskad.
e AQ greida foreldrum og 6drum adstandendum leid ad upplysingum um
vidkomandi sjukddm, fétlun eda énnur fravik.
e Ad studla ad midlun upplysinga fréa foreldri til foreldris.
e AQ studla ad aukinni pekkingu i samfélaginu & hinum ymsu sjukdémum og
fotlunum.
e Ad vinna med peim stofnunum og félagasamtokum sem koma ad méalefnum
fjolskyldna og tengja pjonustudrradi.
e Ad studla ad proun Urreeda i samstarfi vid ymsar stofnanir og félagasamtok.
Sjonarhdll starfar med:
Félagasamtokum, stofnunum, fagfolki og 6dru ahugasomu folki sem sinnir malefnum barna med

sérparfir.
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Leidir
Sjonarholl hyggst na markmidum sinum m.a. med pvi ad:

e Veita radgjof i sima, med toélvupdsti eda med vidtélum a fundum eftir pvi sem vid a.

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

sem vid a.

e Halda ati 6flugri heimasidu med virkum upplysingum.

e Efla innbyrdis tengsl foreldra sem bua vid svipadar adsteedur.

e Standa fyrir malpingum og umraedufundum.
L6gd er dhersla & ad pjonusta Sjonarhdls sé adgengileg. Radgjof fyrir foreldra og fjélskyldur a
vegum Sjénarhdls er veitt endurgjaldslaust og fyrir allt landid. bjonustan er &tlud éllum 6had
aldri barnins, einnig peim sem eiga uppkomin born. pPad parf ekki tilvisun fra leekni eda 6orum
sérfreedingum til ad fa vidtal og pad parf ekki ad liggja fyrir sjukddémsgreining. bad nagir ad

foreldrar hafi ahyggjur af lidan eda proska barnsins sins til ad fa radgjof hja Sjonarhdli.

1.3.4 Skraning
A arinu 2010 var radist i pad verkefni ad kaupa nytt skraningarkerfi til ad halda utan um

skréningu radgjafarmidstddvarinnar og hefur verio unnid ad nanari utferslu pess & arinu 2011.
Gamla skraningarkerfid hafdi ymsa vankanta sem gerdu pad ad verkum ad erfitt reyndist ad halda
til haga og uppfaera pau gogn sem mali skiptu. Med pessu nyja skraningarkerfi er audveldara ad
kalla fram upplysingar Gr kerfinu og attu skraningarnar ad geta skilad enn gagnlegri upplysingum
en verid hefur. Med skraningunni er haldid til haga tolfreedilegum upplysingum um hverjir leita
til Sjonarhols. bessar upplysingar syna fram a porf fyrir p4 pjonustu sem Sjonarholl veitir. Med
timanum munu pessar upplysingar vonandi koma ad notum til ad beta hag fjolskyldna barna med

sérparfir & Islandi.

Starfsfolk Sjonarhéls er bundid tranadareidi vido fjolskyldur sem leita radgjafar peirra. Hja
Sjonarhéli eru skradar lagmarksupplysingar um fjélskyldur sem koma. Upplysingarnar eru
skradar & sérstakt eyoublad sem foreldrar eru bednir um ad undirrita og gefa par med til kynna ad
peir sampykki ad veita upplysingar um atridi sem par koma fram og ad peir hafi verid upplystir

um tilgang skraningarinnar.
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Foreldrar geta ad sjalfsogou hafnad skraningu hja Sjénarholi og afturkallad sampykki sitt hvenaer
sem er &n pess ad pad hafi ahrif & pa pjonustu sem Sjonarholl veitir peim. Alltaf eru nokkur mal &
hverju ari par sem foreldrar af einhverjum &steedum hafna skraningu. Radgjafar Sjonarhols hafa
einnig unnid med hopi foreldra i nokkrum malum. bar hefur t.d. verid um ad reeda busetumal, mal
einstaklinga & sambylum, mal sem varda pjonustu eftir skdla o.fl. I pessum tilvikum getur reynst
erfitt ad halda utan um skraningu og hafa einungis nofn tengilida, p.e. peirra foreldra sem
upphaflega leitudu til Sjonarhols verid skrad.

Einnig hefur su jakvaeda proun ordid ad fagfolk leitar i auknum mali eftir radgjof vardandi ymis
mal. Badi er par um ad raeda upplysingar um pjonustulrreedi og radgjof vegna einstakra mala.
Radgjof ad pessu tagi hefur ekki verid skrad, eingéngu er haldid utan um skraningu i malum er
varda einstaklinga sem leita radgjafar hja Sjonarhdli.

Utfyllt skraningarblod eru vardveitt med éruggum hetti og eru ekki adgengileg 6drum en peim
sem vinna med upplysingarnar sem par koma fram. Einungis eru birtar safntélur ar skraningunni

sem eru ekki nafngreinanlegar.
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Eins og eftirfarandi myndir bera med sér voru skrad mal 619 barna hja Sjonarholi a timabilinu fra
jandar 2010 — desember 2011 en vert er ad taka fram ad & bak vid mal hvers barns getur legid

fleiri klukkustunda vinna med patttoku margra sem sinna barninu & mismunandi stédum.

Mynd 1 synir fjolda einstaklinga eftir aldri i peim 619 malum sem skrad voru hja
Sjonarhdli fra jantar 2010 - desember 2011.

A myndinni ma sja ad flestir peirra sem leitudu til Sjonarhols & arunum 2010 — 2011 voru
foreldrar barna @ aldrinum 6 — 16 ara. Pjonusta Sjonarhdls er pé atlud 6llum aldurshopum,
einnig peim sem eiga uppkomin bdrn. Mikilveegt er fyrir foreldra uppkominna barna ad geta
leitad til Sjonarhols eftir ad born peirra verda 18 &ra t.d. i malum sem tengjast busetu og nami, og
nytir pessi hopur sér pjonustuna nokkud, en p6 i mun minna meeli en foreldrar yngri barna, eins

0g sja ma a myndinni.

Mynd 1 - Fjoldi einstaklinga eftir aldri
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Mynd 2 synir fjolda einstaklinga eftir kyni i peim 619 malum er skrad voru hja Sjénarhdli
fréa januar 2010 - desember 2011.

Af peim 619 bornum sem foreldrar leitudu adstodar fyrir hja Sjonarholi voru 419 drengir eda
67,7%. og 200 stulkur eda 32,3%. Hlutfall petta hefur haldist svipad fr4 upphafi, p.e. foreldrar
drengja hafa verid um 2/3 peirra sem til Sjonarhols leita og foreldrar stulkna um 1/3.
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Mynd 3 synir fjolda einstaklinga eftir aldri og kyni i 619 malum skradum hja Sjoénarhdli fra
januar 2010 - desember 2011.

Eins og sja ma & pessari mynd eru drengir fjdlmennari en stalkur i nger 6llum aldurshopum. Einu
undantekningarnar eru hja foreldrum fimmtan ara unglinga, par eru stulkur fleiri, og svo hja
bornum & aldrinum nall til tveggja ara og aftur fimm ara par sem hdparnir eru nanast jafnstorir.
pad virdist pvi ad vid upphaf skolagdngu og svo aftur pegar unglingarnir byrja i framhaldsskola
leiti foreldrar stdlkna ekki sidur en drengja eftir adstod og studningi.

Sérstaka athygli vekur hversu mikill fjoldi foreldra drengja & aldrinum sex til fjortan ara leitar

adstodar a Sjonarholi.

Mynd 3 - Fjoldi einstaklinga eftir aldri og kyni
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Mynd 4 synir fjolda einstaklinga med mismunandi erindi og voru 381 (61,5%) med tvo eda
fleiri erindi.

A myndinni sést ad & arunum 2010 til 2011 var fjolmennasti hdpurinn foreldrar sem 6skudu eftir
adstod vegna skolamala barna sinna. Neest fjolmennasti hdpurinn voru foreldrar sem leitudu til
Sjonarhols vegna studningsurreeda ymiss konar og pridji stersti hépurinn voru foreldrar sem
komu vegna méla sem tengdust fjolskyldu eda heimili. Pessi hlutfoll hafa haldist svipud fréa
upphafi, skélamalin hafa alltaf verid steersti flokkurinn og virdist engin breyting atla ad verda par
a. Athygli vekur po hversu mikil aukning er 4 milli ara i flokknum ,,erfidleikar i félagslegum
samskiptum®. Rétt er ad taka fram ad { morgum tilfellum eiga foreldrar fleira en eitt erindi og var

pad tilfellid hja teeplega 2/3 peirra sem leitudu til Sjénarhols & pessu timabili.

Mynd 4 - Fjoldi einstaklinga, flokkad eftir
erindum
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Mynd 5 synir fjélda einstaklinga eftir greiningum. Af 619 einstaklingum sem leitudu til
Sjonarhdls & timabilinu fra jandar 2010 — desember 2011 voru 324 (52%) med tveer eda
fleiri greiningar.

Eins og sja ma a myndinni eru foreldrar barna med ADHD og skyldar greiningar steersti hdpurinn
sem hingad leitar eins og verid hefur fra upphafi. Naest stersti hopurinn eru foreldrar barna a
einhverfurdfi og pvi naest eru pad foreldrar barna med sérteeka ndmserfidleika. Med adrar
greiningar voru skradir peir sem eru med sjukdém eda fotlun sem er of sjaldgeef til ad syna sem
sérstakan hop i pessu samhengi, t.d. veruleg heyrnarskerding. Rétt er ad benda & ad ramlega

helmingur hépsins hafdi fleiri en eina greiningu.

Mynd 5 - Fjoldi einstaklinga, flokkad
eftir greiningum
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Mynd 6 synir samanburd a fjolda einstaklinga sem leitudu til Sjonarhols & arunum 2007 —
2011.

A arinu 2011 leitudu 332 einstaklingar til Sjonarhdls og 287 arid 2010. A pessum arum voru pvi
mun fleiri sem leitudu til Sjénarhdls en arid 2009 og heldur fleiri en arin 2007 og 2008. bessari
fjolgun verdur b6 ad taka med nokkurri variad par sem hluta af fjélguninni ma rekja til pess ad
tekid hefur verid i notkun nytt skraningarkerfi og eru pvi 6ll mal fyrir arin 2010 og 2011 med i
heildartolu en i gamla skraningarkerfinu téldust einungis peir einstaklingar sem ekki héfou adur
leitad til Sjonarhols. Feekkunina sem vard arid 2009 matti hins vegar rekja til pess ad pa feekkadi
radgjofum ar prem i tvo. Heildarfjoldi einstaklinga sem leitudu til Sjonarhols arid 2007 voru 240,
heildarfjoldi &rid 2008 voru 249, 195 &rid 2009, 287 &rid 2010 og 332 &rid 2011.

Mynd 6 - Fjoldi peirra einstaklinga sem leitudu til
Sjonarhdls a arunum 2007 - 2011
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1.3.5 Kynningarstarf og verkefni
Unnid er ad pvi ad kynna Sjonarhdl — radgjafarmiostod ses. fyrir almenningi, fagfolki,

félagasamtokum og stofnunum um allt land. T pvi skyni hefur kynningarbaekling um Sjénarhdl

verid dreift vida og heimasidan www.sjonarholl.net er i stédugri endurskodun. A arunum 2010 til

2011 var hannadur nyr baklingur fyrir Sjénarhol, gert kynningarmyndband um starfsemina auk
bess sem tekin var i notkun ny heimasida Beklingurinn hefur verid sendur vida og var
kynningarmyndbandid frumsynt & malpingi Sjonarhdls pann 24. mars 2011. Ba&di baklingurinn
og myndbandid eru adgengileg & heimasidu Sjonarhols.

A érinu 2011 var auk pess radist i eftirfarandi verkefni til ad na pessu markmidi.

Kynningarferdir og -fundir

Farid var i kynnisferdir til Vopnafjardar, Dalvikur, Siglufjardar og Vestmannaeyja & arinu 2011.
A hofudborgarsveedinu voru vida haldnir fundir og kynningar og ma par nefna fundi med
Menntamalaraduneyti og Menntasvidi Reykjavikur. Einnig var haldinn fundur med fulltrum fra
Sjéalfsbjorg sem vildu kynna sér starfsemi Sjonarhdls. Kynningum Sjénarhols er jafnan vel tekid
og & fundunum spinnast gjarnan fjérugar umraedur, aatlad er ad halda peim &fram sem vidast um
landid & arinu 2012. Auk pess sem farid hefur verid & marga stadi med kynningar hafa hopar
nemenda og fleiri adila lagt leid sina i Sjénarhdl til ad kynnast starfseminni. Par ma nefna nema
fra KHI, félagslidanema, leikskolalidanema og proskapjalfanema.

Sambiéin og CCP

A é&rinu 2011 4&kvadu Sambidin asamt Pérhalli midli og St6d 2 ad halda sérstaka
fjaroflunarsyningu til styrktar starfsemi Sjénarhols. boérhallur midill byrjadi kvoldid med
skyggnilysingu fyrir vidstadda en ad henni lokinni var nyjasta mynd Clint Eastwoods, Hereafter
forsynd. A arinu fékk Sjonarhéll einnig styrk fra CCP sem efndi til ,,Chess Boxing™ eda skakbox
til styrktar Sjonarhdli. Pessir tveir atburdir fengu mikla umfjollun og kynningu i fjolmidlum og
fékk Sjonarholl pvi heilmikla auglysingu i tengslum vid pessar fjaraflanir.

Malping

Sjonarholl st6d fyrir sinu arlega malpingi fimmtudaginn 24. mars 2011 & Hotel Hilton Reykjavik
Nordica. Yfirskrift malpingsins var ,Hvad radur for?“ A malpinginu var fjallad um
kvidaraskanir barna og ungmenna ut fra viou sjonarhorni. Hvernig er stada mala i dag? Hvert
stefnum vid? Hvad parf ad beeta? Erindi fluttu einstaklingar med sérparfir og adstandendur auk
fagfolks. Yfir 700 manns sottu malpingid og er pad metadsokn & malping Sjonarhols. Auk pess
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nyttu margir sér pann moguleika ad fylgjast med malpinginu i beinni Utsendingu & netinu.
Fundarstjori var Maria Sigrun Hilmarsdottir fréttamadur, Asa G. Asgeirsdottir formadur stjornar
Sjonarhols setti malpingid og Geir Gunnlaugsson landlaknir flutti &varp.

Gerdur Aagot Arnadottir, heimilislaeknir i Gardabe, flutti erindid ,,Audlegd i naerpjonustu.
Fjalladi han um algengi kvidaraskana, um pad hverjir sinna bérnum og ungmennum med
kvidaraskanir og um mikilvaegi pess ad nyta betur pa naerpjonustu sem i bodi er. Sigridur Bjork
borisdottir flutti erindid ,,Sjonarholl foreldris®, par sagdi hin fra reynslu sinni sem foreldri og pvi
Urredaleysi sem han upplifdi vardandi pjonustudrraedi fyrir son sinn. Gudrdn Bryndis
Guomundsdottir, yfirleknir gongudeildar BUGL, fjalladi um skilgreiningar a kvida, hvert algengi
kvida er, hverjar orsakirnar eru og ad lokum hver medferdin vid kvida er. Sidasta erindi fyrir
kaffihlé flutti ungur madur ad nafni Gunnar Magnus Halldorsson Diego. Gunnar Magnus gaf
malpingsgestum einstaka innsyn i lif barns sem seatir grofu einelti. Lysti hann medal annars peim

mikla kvida og vanlidan sem sliku fylgir og var frasogn hans einkar ahrifamikil.
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Fyrsta fyrirlesturinn eftir kaffihlé fluttu Kristjana Magnusdéttir og Erlendur Egilsson,
sélfredingar. Kynntu pau rannsokn  Greiningar- og  radgjafarstodvar  rikisins
,Einhverfur6fsraskanir: tengsl vid gedraskanir® par kom medal annars fram ad roskunum a
einhverfurofi fylgir aukin aheetta fyrir gedroskunum, ekki sist kvida. Petra Bjorg Kjartansdottir,
proskapjalfi og dipl. i sérkennslufreedum flutti fyrirlesturinn ,,Bérn med kvida i skola® par geroi
han gerdi grein fyrir birtingarmyndum kvida innan skdlans og peim Urreedum sem skolinn byr
yfir. Pérey Gudmundsdottir sagdi ,,Batasogu af punglyndi og kvida™. Um var ad rada
personulega frasogn af barattu hennar vid kvida, punglyndi og félagsfeelni og peim adferdum og
arreedum sem virkudu fyrir hana & leid hennar til bata. Ad lokum flutti Andrés Ragnarsson
salfreedingur erindi um ,,Sérstakan kvida sérstakra barna®. Gerd var konnun medal malpingsgesta
og var almenn anagja med efni malpingsins og alla umgjora.

Malstofa Sjénarhdls

Sjonarholl efndi til malstofu i oktdber og var efni hennar ,,Lifsgaedi foreldra barna med sérparfir®.
Y firskrift malstofunnar var ,,Hvernig hefurdu pad?*“ og var hun haldin i Hringsal Barnaspitala

Hringsins, midvikudaginn 12. oktober.
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Kynntar voru rannséknir sem gerdar hafa verid a lifsgeedum foreldra barna med sérparfir og var

Zuilma Gabriela Sigurdardottir, dosent vid Haskola islands, fundarstjori.

R

Dora S. Bjarnason hof malstofuna med kynningu & rannsékn sinni sem byggir a reynslu foreldra
barna med fatlanir, af formlegum og 6formlegum studningi. Gognum var safnad fyrir timabilid
1974 til 2007 og var markmid rannséknarinnar medal annars ad varpa ljosi a upplifun og reynslu
foreldra asamt pvi ad skoda hver préunin hefur verid & pessu timabili. Haukur Freyr Gylfason
kynnti rannsékn sina & lifsgeedum foreldra barna med greininguna Tourette eda einhverfu. Drifa
Bjork Gudmundsdottir kynnti  doktorsrannsokn sina, sem unnin var i Danmorku, um
afallastreituréskun og afallastreitueinkenni hja madrum og fedrum langveikra barna. Asta
Hardardottir kynnti rannsokn sina & heilsutengdum lifsgeedum og afallastreitu foreldra barna med
heilaldomun (CP) og Sigrun Arnardottir kynnti rannsokn sina um lifsgeedi foreldra barna med
ADHD. A9 lokum hélt Andrés Ragnarsson, salfredingur erindi sem hann kalladi ,,Fré teorfu til
praksis‘. Malstofan var vel sott og virtust patttakendur sammala um ad parna hefdi komid fram
porf kynning & rannsoknum um petta efni.

Samrad pjonustumidstddva

Pjonustusamningur var gerdur a milli Sjonarhols og Velferdarsvids Reykjavikurborgar arid 2005
og endurnyjadur arid 2007 og gilti s& samningur til priggja ara eda til arsloka 2010. I byrjun ars
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2011 voru teknar upp vidraedur vid Reykjavikurborg um endurnyjun samningsins og var hann
endurnyjadur til eins &rs. Samningurinn felur medal annars i sér samvinnu & milli Sjénarho6ls og
pjonustumidstddva Reykjavikur og voru haldnir reglulegir fundir med fulltrdum fra
Pjonustumidstddvum Reykjavikur a arinu og er fyrirhugad ad halda samstarfinu afram.

Auk pess sem starfsmenn Sjénarhols og fulltriar fra pjonustumidstodvum meeta a pessa fundi
hafa fulltrGar fra ITR einnig mett og upplyst um pau verkefni sem eru i gangi hverju sinni.
Samstarf petta er mjog mikilvaegt par sem starfsmenn Sjonarhdls hafa parna vettvang til ad koma
& framfeeri mikilveegum malum og starfsmenn pjonustumidstédva og ITR koma & framfaeri peim
bjonustutrreedum sem i bodi eru.

R&dgjafi Sjonarhols & Akureyri

Fra stofnun Sjonarhols hefur verid 16gd mikil &hersla & ad pjonustan er fyrir allt landid.
Radgjafar Sjonarhols fara a fundi a landsbyggdinni ef porf er & auk pess sem haldnir eru
kynningarfundir og fleira. Fra og med haustinu 2007 hefur verid fost vidvera foreldraradgjafa a
Akureyri. Sjonarh6ll hafdi & arinu 2011 adstddu i husnaedi broskahjalpar i Kaupangi, Myrarvegi
og for radgjafi Sjonarhols reglulega til Akureyrar og einnig i sveitarfélog i nagrenni Akureyrar.
Malping og radstefnur

Sjonarhall tok patt i samstarfi & vegum Rannsoknarstofu i Proskapjéalfafreedum, asamt Ataki
felagi folks med proskahémlun, Fjolmennt simenntunar- og pekkingarmidstod,
Landssamtékunum Proskahjalp og broskapjalfafélagi islands. Samstarfid fol i sér undirblning
hadegisfyrirlestra sem haldnir voru & arinu. Medal peirra fyrirlestra sem fluttir voru ma nefna:
Ekkert um okkur an okkar - FAlk med proskahtmlun og rannsoknir og Haskolanam fyrir folk
med proskahomlun - Syndarmennska eda veruleiki?

Starfsfolk Sjénarhéls sotti nokkur malping og radstefnur innanlands & arinu. Ma& par nefna
vorradstefnu Greiningar- og radgjafarstoovar rikisins, ,,Sidfraedi og samstarf.” Einnig var farid a
malping lagadeildar Hi og Umbodsmanns barna sem bar heitid ,,Opin umfjéllun um afbrot
barna“, 4 radstefnu Rannsoknarstofu um skola an adgreiningar ,,Hlustid & okkur. Hvad eflir og
hvad hindrar patttoku barna og unglinga i lydraedislegu namssamfélagi“ og 4 kynningu a
nidurstodum  rannsoOknarinnar  ,,Ungt folk 2010 sem unnin var & vegum

Menntamalaraduneytisins.
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2.0 Sampykktir fyrir sjalfseignarstofnunina Sjénarhél -
radgjafarmidstoo ses.
Nafn sjalfseignarstofnunarinnar, heimili og tilgangur

1.9r.
Nafn sjalfseignarstofnunarinnar er Sjonarholl — radgjafarmidstod ses.
2. 9r.
Heimilisfang sjalfseignarstofnunarinnar er ad Haaleitisbraut 13, 108, Reykjavik.
3.gr.
Adalstarfsemi stofnunarinnar er ad reka pjonustumidstdd sem veitir fjolskyldum barna
med sérparfir studning og adstod.
4, gr.
Tilgangur stofnunarinnar er ad:

e Stydja fjolskyldur i hlutverki sinu.

e Kynna fjolskyldum réttindi sin vardandi pjonustu samfélagsins.

e Adstoda fjolskyldur vid ad f& pjonustu.

e Greida fjolskyldum leid ad upplysingum um vidkomandi sjukdém, fétlun eda

annad fravik.

e Efla innbyrdis tengsl fjolskyldna sem bua vid svipadar adstaedur.

e Koma a samvinnu allra peirra sem malum fjolskyldunnar tengjast.
Stofnendur og stofnfé sjalfseignarstofnunarinnar
5.gr.
Stofnendur eru: ADHD samtokin, kt. 590588-1059 (&dur foreldrafélag misproska barna),
Landssamtokin proskahjalp, kt. 521176-0409, Styrktarfélag lamadra og fatladra, kt. 630269-0249
og Umhyggja, felag til studnings langveikum bérnum, kt. 691086-1199. Framlagsfé hvers
stofnanda fyrir sig skal vera kr. 1.000.000-, ein milljén krona.
6. gr.
Stofnfé sjalfseignarstofnunarinnar er kr. 4.000.000,- fjorar milljonir kréna ad nafnverdi.

Stofnuninni er heimilt ad taka vid 6drum fjarmunum en reidufé i tengslum vid stofnunina.
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Stjorn sjalfseignarstofnunarinnar og framkvaemdastjorn
7.9r.
Stjorn sjalfseignarstofnunarinnar skal skipud fimm monnum og fimm monnum til vara,
tilnefndum af stofnendum, pannig ad hver stofnadili tilnefnir einn stjornarmann 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 l6gmaetir ef meirihluti stjornar sekir fund og til hans er bodad med
sannanlegum heetti. Mikilveegar akvardanir ma pd ekki taka an pess ad allir stjornarmenn hafi tok
a ad fjalla um malid sé pess kostur. Afl atkveeda reedur afgreidslu mala. Verdi atkveedi jofn telst
tillagan fallin. Halda skal fundargerdir um stjornarfundi.
8. gr.
Stjérnin skipar med sér verkum. Formadur bodar til stjornarfunda. Hver stjérnarmadur getur
krafist stjornarfundar. Stjornin skal setja sér starfsreglur par sem néanar skal kvedid & um
framkveaemd starfa hennar.
9.gr.
Stjorn stofnunarinnar er heimilt ad rada framkvaemdastjora. Akvedur hin laun hans og starfskjor.
Han veitir og prokaruumbod fyrir sjalfseignarstofnunina. Framkvaemdastjéri hefur med héndum
stjorn & Ollum daglegum rekstri sjalfseignarstofnunarinnar. Framkvemdastjori, dsamt stjorn
annast raoningu starfsfolks og akvardar Kkjor peirra. Framkvemdastjéra ber ad veita
stjornarménnum og endurskodendum allar upplysingar um rekstur sjalfseignarstofnunarinnar sem
peir kunna ad 6ska og veita ber samkvamt l6gum.
Framkveemdastjori, asamt stjorn, skal sja um ad bokhald sé feert i samraemi vid 16g og venjur og
ad medferd eigna stofnunarinnar sé med tryggilegum heetti.
Reikningar sjélfseignarstofnunarinnar og endurskodun
10. gr.
Starfsar og reikningsar er almanaksarid. Framkvaemdastjori skal leggja fram eftirtalin gogn fyrir
stjorn stofnunarinnar til afgreidslu:

1. Skyrslu um starfssemi sidasta starfsars.

2. Reikninga lidins starfsars.
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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 stjérnar, aritun endurskodenda og upplysingar um hvener
arsreikningurinn var sampykktur. Endurskodendur ma ekki kjésa ur hdpi stjornarmanna, eda
starfsmanna sjalfseignarstofnunarinnar.

Hvernig radstafa skal hagnadi eda fara med tap

11. gr.

Ef hagnadur verdur & rekstri stofnunarinnar skal feera hann yfir & naesta reikningsar. Ef tap verdur
a rekstri stofnunarinnar skal nidurgreida pad med fjarframlégum naesta ars.

Breytingar a sampykktum sjalfseignarstofnunarinnar

12. gr.

Sampykktir pessar 6dlast pegar gildi og er einungis haegt ad breyta peim & l6glegum stjornarfundi
med 2/3 hluta greiddra atkvaeda 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 pd heimilt ad gera naudsynlegar breytingar a sampykktum pessum ef synt er ad
sampykktirnar séu ekki framkvemanlegar eda andstaedar tilgangi stofnunarinnar.

13. gr.

Med tillégur 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 atkvaedi fyrir til ad su &kvordun sé gild.

Sé stofnunin leyst upp eda hin sameinud annarri stofnun skal fara eftir akveedum XIlI. kafla laga
nr. 138/1994 um einkahlutafélég, med sidari breytingum, sbr. einnig VIV. kafla sému laga, eftir
bvi sem vid getur att. Stjorn stofnunarinnar, sem tekid hefur 16glega akvérdun um slit eda skipti
stofnunarinnar, skal akveda radstofun eigna og greidslu skulda.

14. gr.

par sem akveaedi sampykkta pessara na ekki til um hvernig med skuli farid, skal hlyta akveedum
laga um sjalfseignarstofnanir sem stunda atvinnurekstur nr. 33/1999, svo og 6drum
lagaakveedum, eftir pvi sem vid getur att. bannig sampykkt & stjornarfundi stofnunarinnar pann
16. 11. 2004.
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3.0 Framkvamdaaatiun 2012

3.1 Starfsemi Sjonarhodls — rddgjafarmidstbdvar ses.
Markmid med radgjafarpjonustu Sjonarhols er ad fjolskyldur barna med sérparfir njoti jafnréttis

og sambeerilegra lifskjara & vid adra foreldra og bui vid lifsskilyrdi sem gera peim Kleift ad lifa
edlilegu lifi. Hja Sjonarholi er unnid ad pessu markmidi med:
Einstaklingsradgjof:

e R&dgjof i sima, med télvuposti, einstaklingsvidtélum eda fundum med patttoku fleiri adila
eftir pvi sem vid a hverju sinni. Stefnt skal ad pvi ad bid fra pvi pjonustu er dskad par til
vidtal (radgjof eda studningur) stendur til boda sé innan vid vika.

e Komid er a samstarfi foreldra, mismunandi fagadila og stuoningsadila i hverju tilfelli eftir
bvi sem vid &.

e Innbyrdis tengsl foreldra sem bla vid svipadar adsteedur eru efld.

e Foreldrar eru adstodadir vid ad finna og nalgast pjonustu og 6nnur urraedi ef peir dska.

Onnur radgjof:

e RA&dgjof til fagfdlks studlar ad betri pjonustu vid foreldra barna med sérparfir. Mikilvaegt

er ad fagfolk pekki starfsemi Sjonarhols og visi foreldrum pangad pegar vio a.
Foreldrahopar:

e Eins og fram hefur komid hlaut Sjonarh6ll arf & arinu. Kristjan Fridriksson,
hisasmidameistari lést & liknardeild Landspitalans i Kopavogi 8. oktober 2010. Hann var
kveentur Stefaniu Sveinsdottur og héfou pau hjonin sterkar tilfinningar til barna sem attu
vid gedraen vandamal ad strida. Tekin var dkvoroun um ad nota hluta arfsins til ad gera
uttekt & stéou barna med alvarlegar hegdunar- og gedraskanir. Stefnt er ad pvi ad hefja
verkefnid & arinu 2012 og er etlunin ad vinna skyrslu Gr nidurstédunum sem komid
verdur & framfaeri vid velferdarradherra og pa adila sem pjonusta pennan hop.

Umradu:

e Arlega er efnt til malpings fyrir adstandendur barna med sérparfir, alla sem veita peim
pbjonustu og adra sem lata sig malid varda. A malpinginu verdur 16gd ahersla & ad vekja
athygli & pvi sem vel er gert og pvi sem betur ma fara i pjonustu vid born med sérparfir og

foreldra peirra.
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e Ra&dgjafar Sjonarhols taka patt i frampréun Grreeda med fulltrGum hagsmunafélaga og

bjonustuveitenda.
Skraning:

e Skraning hofst 1. nov. 2004. Eins og fyrr var nefnt hefur na verid tekid i notkun nytt
skraningarkerfi og verdur mikil dhersla 16gd & markvissa skraningu. bProun skréningar og
skréningarkerfis verdur haldid afram & neesta starfsari og verdur 16gd ahersla & ad
skraningin gefi sem besta hugmynd um fjolda peirra sem leita til Sjénarhols.

e Nyjar samt6lur Ur skraningu verda birtar & heimasidu Sjonarhols — radgjafarmidstodvar
ses. pridja hvern manuad.

Fjarmdgnun:
e A arinu 2012 verdur afram unnid ad pvi ad treysta rekstur Sjonarhols —

radgjafarmidstodvar ses. til frambuodar.

3.2 Samstarf
Afram verdur studlad ad sem bestum samlegdarahrifum af samstarfi Sjonarhdls og

stofnfélaganna.

e Dbjonusta: Lysing a pjonustu Sjonarhdls annars vegar og stofnfélaganna hins vegar la fyrir
vid arslok 2006. Samnyting starfskrafta er &fram prounarverkefni.

e Samskipti: Nabyli vid adildarfélogin fjogur hefur gefid mdguleika a nanu og skemmtilegu
samstarfi. Badi er par um ad reeda samvinnu um einstok verkefni og audvelt adgengi ad
upplysingum innanhdss. Félégin visa foreldrum til Sjénarhols og i sumum tilfellum vinna
radgjafar Sjonarhols med félogunum ad einstokum malum. Réadgjafar Sjonarhols hafa
g6da yfirsyn yfir pau vandamal sem foreldrar eru ad fast vid & hverjum tima. I peim
tilfellum pegar nokkur mal af sama toga koma inn & bord radgjafanna med stuttu millibili
leitast Sjonarhdll vid ad vekja athygli videigandi félags a pvi mali sem um radir, sem

oftar en ekki skilar sér i faglegri ndlgun og undirbiningi samraemdra Urbéta.

3.3 Kynning a Sjénarhali
Almenningi, fagfolki, felagasamtokum og stofnunum um allt land sé kunnugt um starf
Sjonarhdls. Kynningu sem hofst 2004 verdur haldid afram. Adferdir til kynningar verda:

e Kynningarbaklingur um Sjonarhol sem liggur frammi a Haaleitisbraut 13. NU hefur verid

hannadur nyr baklingur og verdur 16gd ahersla a ad senda hann sem vidast. Ad auki
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verdur baeklingurinn pyddur & ensku og polsku til ad koma upplysingum um Sjonarhol &
framfeeri vid sem flesta.
e Beaklingurinn liggur frammi & 6llum kynningarfundum um Sjonarhdl, hvar sem peir eru
haldnir.
e /Eskilegt er ad baklingurinn sé til @ 6llum pjonustustodum fyrir foreldra barna med

sérparfir.
Myndband: Kynningarmyndband Sjénarhdls verdur fjolfaldad og pvi komid & framfaeri sem
vidast. Myndbandid verdur textad med islenskum, enskum og pdlskum texta og pvi dreift til
foreldra i samvinnu vid foreldrasamtok og pjonustustofnanir.
Heimasida: Stefnt skal ad pvi ad birta nytt efni & heimasidunni www.sjonarholl.net med
upplysingum um pjénustu og namskeid sem i bodi eru. Unnin hefur verid ny heimasida og var
mikil ahersla 16gd & ad sidan veeri adgengileg og notendavaen.
Heimsoknum & sem flesta stadi Gti & landi verdi haldid afram. I tengslum vid pessar heimsoknir
verdi eftir sem &dur bodad til kynningarfunda med fulltrum foreldrafélaga, félagspjonustu
sveitarfélaga, skola, heilsugaslu/heilsustofnana og 6drum eftir pvi sem vid 4. Afram verdur
stefnt ad aukinni pjonustu vid landsbyggdina med fostum vidverudogum foreldrarddgjafa a
Akureyri og vonandi fleiri stodum.
Fréttir og fjdlmidlar: Fréttum af starfi Sjonarhdls — radgjafarmidstodvar ses., verkefnum a vegum
midstodvarinnar og upplysingum um namskeid og freedslustarf verdi midlad a fjolbreyttan hatt
eftir fongum og peir atburdir sem vid eigum patt i nyttir i peim tilgangi.
Engilrad: Engilrad andarungi er ni komin aftur og fest i Hagkaupum. | samstarfi vid Stundina
okkar verdur framleitt barnaefni sem tekid verdur til syninga a arinu 2012. Stefnt er ad pvi ad
nyta Engilrdd til kynningar & Sjénarhdli og er m.a. &tlunin ad gefa éllum leikskélum landsins

Engilradar tuskubrddu og senda peim jafnframt kynningarefni um Sjénarhdl.

3.4 Fjarmoégnun
Sjonarh6ll hefur na starfad i ramlega 7 ar og hefur reksturinn ad sterstum hluta verid

fjarmagnadur med styrkjum fra bakhjorlum og félagsmalaraduneyti. Bakhjarlar Sjonarhols voru
sjo talsins & arunum 2007 til 2009, auk felagsmalaraduneytis og hofou flestir peirra stutt vid
reksturinn fra upphafi. Samningar vid bakhjarla runnu at i lok ars 2009 og var mikil ahersla 16gd

& ad endurnyja samninga vid sem flesta peirra. Nidurstada peirra vidraedna voru paer ad fjorir af
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atta bakhjorlum héldu afram studningi sinum vid Sjonarhol og haekkudu auk pess framldg sin.
bessir bakhjarlar voru: Velferdarraduneytid, Actavis, Landsbanki Islands og Kvenfélagid
Hringurinn. Peir fjorir bakhjarlar sem ekki endurnyjudu samninga sina hofdu samtals styrkt
Sjonarh6l um 9.600.000 kronur & ari og hafdi petta pvi augljéslega mjog mikil ahrif & umfang
starfseminnar. Brugdist var vid pessum breyttu adstedum i byrjun ars 2009 med laekkun
starfshlutfalls starfsmanna ar 100% i 80%. Eftirspurn eftir pjonustu minnkadi p6 ekki og i
morgum tilfellum hafa mal skjolsteedinga Sjonarhols verid ad pyngjast. bvi var tekin su akvoroun
ad radgjafar Sjonarhols feeru aftur i fullt starf og eru peir i 100% starfi i dag.

Samningur vid Velferdarsvid Reykjavikurborgar:

I lok ars 2007 var endurnyjadur pjonustusamningur vid Velferdarsvid Reykjavikur og var sa
samningur til priggja &ra eda til arsloka 2010. Undirritadur hefur verid &framhaldandi samningur
og gildir hann til eins ars ars eda til arsloka 2011.

Reykjavikurmarapon islandsbanka:

Reykjavikurmarapon Islandsbanka var haldid laugardaginn 20. &glst. | maraponinu gatu
hlauparar tengt sig &kvednum félégum og 6skad eftir ad heitid veeri & pa og hlupu allmargir til
styrktar Sjonarholi.

Leggdu godu malefni lio:

Landsbanki Islands bidur vidskiptavinum sinum, einstaklingum og fyrirteekjum, ad styrkja god
malefni i gegnum heimabanka eda fyrirteekjabanka. Sjonarhdll er eitt af peim fyrirtekjum sem
heegt er ad styrkja i pessu verkefni.

Listaverk eftir Veturlida:

Haldid verdur afram ad koma myndum Veturlida Gunnarssonar i vero.

4.0 Vidauki: Arsreikningur 2011
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