Foreldrafélag barna med AD/HD a Evropuari fatladra 2003,
arsskyrsla

Arid 2003 var einkar vidburdarikt ar hja Foreldrafélagi barna med AD/HD. A
adalfundi félagsins i mars 2003 var sampykkt nafnabreyting félagsins, en eins og
kunnugt er hét félagio adur Foreldrafélag misproska barna. AD/HD er & godri leid
med ad verda gildandi greining a heimsvisu, en skammstdfunin stendur fyrir Attention
Deficit Hyperactivity Disorder eda athyglisbrestur med eda an ofvirkni. A hinum
Nordurléndunum og i 6drum I6ndum Evropu er svipud préun i nafnavali.

Fréttabreéf félagsins kom Ut & voronn og hausténn og var sent til um 800 félaga og
fjolda skdla, stofnana og sérfreedinga. Alls voru send Gt um 1600 fréttabref i hvort
skipti.

A fraedslufundi félagsins i mars flutti Malfridur Lorange taugasalfreedingur a Barna-
og unglingageddeild athyglisverdan fyrirlestur um athyglisbrest og ndm. En morg
bessara barna strida vid namserfidleika. Um 60 — 70 manns sottu fyrirlesturinn og
umreedur voru malefnalegar. Sérstaklega var anagjulegt ad sja hversu margir kennarar
komu & fyrirlesturinn og toku virkan patt i umraedunni.

Fraedslunamskeid fyrir foreldra grunnskolabarna med AD/HD var haldid tvo
laugardaga i mars og april i samstarfi vid Eird radgjafar- og freedslupjonustu.
Néamskeidid sottu 22 foreldrar og var pad haldid i hisnaedi OBI i Hatani.

Upplysinga-og fraedslupjonusta foreldrafélagsins var opin tvo tima a dag alla virka
daga 10 manudi arsins. A skrifstofu félagsins eigum vid ordid gott safn boka og
myndbanda um malefnid sem er nytt af baedi foreldrum, kennurum og 6drum
fagadilum.

Foreldrafélagio hefur i morg ar tekid patt i norreenu samstarfi foreldrafélaga og sétt
arlega samnorraena samstarfsfundi. Sa arlegi fundur var haldinn hérlendis i april og
tokum vid & moti fulltrum hinna Nordurlandanna, sem stoppudu i nokkra daga svo
teekifeeri gafst til landkynningar. Fundurinn pétti markviss og gédur og audvitad var
fario med goda gesti i Blaa Lonid, en einnig til Grindavikur ad skoda Saltfisksetrid.

Annar freedslufundurinn & vorénn 2003 var i mai, en pa hélt Gylfi Jon Gylfason
yfirsalfreedingur a skolaskrifstofu Reykjanesbajar liflegan fyrirlestur sem hann kallar
“Ulfatimann” um samskipti i fjolskyldum barna med AD/HD. Fyrirlesturinn var
sottur af um 110 manns og fjérugar umradur sképudust.

Baeklingur foreldrafélagsins var gefinn Gt i endurbeettri Utgafu og auk pess annar
baeklingur sem sérstaklega fjallar um AD/HD. Samningur hefur tekist vid
Thorarensen — lyf um Gtgafu vandadra smarita um AD/HD, heildarkostnadur vid
utgafuna er aztladur um kr. 2 millj. og verda pessi smarit gefin Gt i storu upplagi og fa
mjog vidteka dreifingu. Foreldrafélagid sér um pydingu & texta smaritanna og mun
fagrad foreldrafélagsins yfirfara textann. Ad 6dru leyti kostar Thorarensen-lyf pessa
atgafu.



Foreldrafélagid fékk & arinu 2003 sému styrki og fyrri ar p.e. fra OBI, fjarlaganefnd
rikisins og fra Reykjavikurborg. Auk pess fekk foreldrafélagid sidustu greidslu
styrks fra Velferdarsjooi barna. Sott var um styrki fyrir foreldrafélagio i
Forvarnasj6o og Pokasjod fyrir arid 2003. Badi Forvarnasjodur og Pokasjodur
veittu styrk til foreldrafélagsins. Sott var um styrk til félagsméalaraduneytisins vegna
aaetlunar um stofnun pjénustumidstodvar og veitti raduneytid foreldrafélaginu eina
milljon i styrk til pess verkefnis.

Arid 2003 voru 15 ar lidin fra stofnun Foreldrafélags misproska barna.
Stofndagur félagsins er 7. april 1988. Af pvi tilefni var birt vidtal vid undirritadan
formann félagsins & 8. siou Mbl.

Sifellt fleiri born og unglingar greinast med athyglisbrest og ofvirkni (AD/HD). Oft
fylgir peirri roéskun ndmsvandi, hegdunarvandi, kvidi og jafnvel punglyndi.
Skolaganga pessara barna og heimandm hvilir oft pungt & foreldrum og gott samstarf
heimilis og skola er algjort grundvallaratridi. Foreldrar leita studnings hja
foreldrafélogum s.s. Foreldrafélagi barna med AD/HD og einnig til SAMFOK og
Heimilis og skdla. I tilefni af afmaeli foreldrafélagsins var haldid malping um
skolagdngu barna med athyglisbrest, ofvirkni (AD/HD) og hegdunarvanda.
Samstarfsadilar ad malpinginu voru auk foreldrafélagsins, Fraedslu- og
radgjafarpjonustan Eird, Heimili og skoli, Kennarasamband Islands, SAMFOK
og Simenntunarstofnun KHI. Malpingid var fostudaginn 3. okt. kl. 14 -17 i KHI.
Skolaganga barna er gridarlega stort hagsmunamal allra fjélskyldna barna og unglinga
med athyglisbrest og ofvirkni (AD/HD) og 6nnur proskafravik. Til ad barn maeti
skilningi i skdlaumhverfinu parf allt sk6lasamfélagid, kennarar og annad starfsfolk
skola, foreldrar og nemendur ad vera upplyst um AD/HD. bar sem AD/HD er dulin
fotlun geetir misskilnings og fordéma vida i samfélaginu sem oftast byggist &
vanpekkingu. Markmidid med malpinginu var ad vekja athygli og auka skilning &
malefnum grunnskoélanemenda med athyglisbrest, ofvirkni og hegdunarvanda og
benda & leidir til Urbota. Malpingid tokst mjog vel og komust feerri ad en vildu, en
salurinn i KHI tok um 300 manns. M.a. sottu kennarar malpingid og toluvert var af
kennurum af landsbyggdinni. Erindin fra malpinginu er haegt ad sja & heimasidu
foreldrafélagsins. Vid getum verid einkar stolt af erindum foreldra i foreldrafélaginu &
malpinginu, en pad voru pau Styrkar R. Hjadlmarsson og Katrin Eyjolfsdottir sem lystu
stodu foreldra barna med AD/HD. Framsdgn peirra var i senn skelegg og mjog
lysandi fyrir pann raunveruleika sem vid 61l pekkjum.

A érinu 2003 hofst samstarf fjégurra félaga sem 6ll vinna ad hagsmunamalum
fjolskyldna barna med sérparfir hvert a sinu svidi um stofnun
pjonustumidstodvar. bessi félog eru auk foreldrafélagsins; Styrktarfélag lamadra
og fatladra, Umhyggja, félag til studnings langveikum bérnum og
Landssamtokin broskahjalp. Pann 30. april 2003 var sidan formlega stofnud
sjalfseignarstofnunin T godum hondum ses sem er med sjélfstedan fjarhag og
stjorn. Foreldrafélag barna med AD/HD a par tvo fulltria i stjorn. Pjonustumidstddin
fékk nafnid Sjonarholl. Eins og kunnugt er var stofnhatid Sjonarhdls haldin pann 7.
juni i Fjolskyldu- og husdyragardinum. Hatidin var vel sétt, umhverfid dasamlegt i
fallegu vedri eins og biskup Islands komst ad ordi i reedu sinni & hatidinni. Med
samvinnu pessara félaga verdur saman komin & einn stad mikil pekking & porfum
barna med sérparfir og peirri pjonustu sem tilteek er i samfélaginu. Atla ma ad
hérlendis séu 4000 — 5000 fjolskyldur barna med sérparfir. Malefnid snertir pvi 25-30



plsund islendinga. A Sjonarhdli munu starfa radgjafar sem ekki tilheyra tiltekinni
stofnun og hafa pvi engra hagsmuna ad geeta nema gagnvart peim fjélskyldum sem til
beirra leita. VVonir standa til ad haegt verdi ad tryggja Sjonarholi pjonustusamninga vid
riki og sveitarfélog. Enn fremur er gert rad fyrir frjalsum framlogum fra
styrktaradilum. Umfang rekstrar er 4ztlad 36 milljonir & ari.

Adild foreldrafelagsins ad pessu samstarfi markar timamot i sogu félagsins par sem
fyrirhugad er ad & Sjonarhdli verdi adgengileg serhaefd radgjafarpjonusta med
markmid sem 6ll mida ad pvi ad stydja foreldra i hlutverki sinu, visa peim veginn og
fylgja peim eftir i floknu umhverfi stofnana og pjonustuadila. S6fnun til kaupa a
hasnadi fyrir pjonustumidstddina Sjonarhol tokst med miklum ageaetum 8. ndv. s.l.
eins og pjodinni er kunnugt um. Hvert félag lagdi fram stofnfé til undirbiningsvinnu
vegna Sjonarhdls ad upphad kr. 1.000.000. En styrkur félagsmalarads til
foreldrafélagsins atti sinn patt i pvi ad félagio gat lagt fram petta stofnfé og verid adili
ad samstarfinu um Sjonarhol.

Landsséfnunin til styrktar Sjonarhdl pjonustumidostod fyrir fjolskyldur barna med
sérparfir gekk vonum framar. Landsmenn fylgdust med skemmtilegri og
fjolskylduveenni dagskré i sjonvarpinu og vidkveemt malefni barna med sérparfir og
fjolskyldna peirra komst til skila. Allir landsmenn sem styrktu Sjonarhél og 6ll pau
fyrirteeki, vinnustadir, stofnanir, félog og félagsmenn sem 16gdu sitt af mérkum eiga
pakkir skilid fyrir studninginn. Forsetafrdin Dorrit Mousaieff var verndari
sOfnunarinnar, han 1ét ekki sitt eftir liggja og heilladi alla med latlausri framkomu
sinni. EKki ma gleyma 6llum peim einstaklingum sem 16gdu fram vinnu sina &
sOfnunarkvoldinu t.d. vid simsvorun eda fjolskyldunum sem komu fram i
sjonvarpspeettinum. [ sjonvarpsvidtélunum kom fram hvada raunveruleika bornin og
fjolskyldurnar bla vid og a&druleysid sem einkennir afstédu peirra. Oll pjédin var
snortin og vonandi hefur séfnunaratakid jafnframt haft pau ahrif ad auka skilning
samfélagsins & malefnum barna med sérparfir og fjolskyldna peirra.

Nénar er gerd grein fyrir sofnuninni og nidurstodu hennar i samantekt Arnars
Palssonar markadsfraedings i fréttabréfinu. En Arnar situr i stjorn foreldrafélagsins og
er fimmti fulltrdinn i stjorn | g6dum héndum ses. Arnar var radinn framkvaemdastjori
landssdfnunarinnar. En pa tok Styrkar R. Hjalmarsson varamadur Arnars seti i
stjorninni i hans stad. Vid getum verid stolt af okkar hlut og framlagi i pagu
sofnunarinnar og ekki sist vil ég pakka Arnari fyrir sleitulaust starf vid undirbuning
sofnunarinnar.

Landss6fnunin skiladi naegilegu fjarmagni til ad haegt veeri ad festa kaup a pvi
hasnadi sem stefnt var ad fra byrjun, en pad er hisnadid ad Haaleitisbraut 11-13
par sem Styrktarfélag lamadra og fatladra er ni pegar til stadar. Rikisstjorn Islands
hefur tryggt Sjonarholi 45 milljén kréna rekstrarfé naestu prju arin og prja fyrirteeki
svokalladir bakhjarlar Sjonarhols hafa &samt Kvenfélaginu Hringurinn og Pokasjod
tryggt 27 milljonir i reksturinn naestu prju arin. pessi fyrirteeki eru Landsbanki
Islands, Ossur og Delta Pharmaco. Auglyst hefur verid eftir forstodumanni
Sjonarhdéls sem mun vinna ad motun og skipulagi starfseminnar med stjorninni. begar
betta er ritad eru radningarvidtol afstadin en endanleg nidurstada stjornar | godum
hondum ses liggur ekki fyrir um hver verdur vaentanlegur forstddumadur Sjonarhdls.



Bornin okkar vaxa Ur grasi og morg peirra eru ordin unglingar eda jafnvel sjalfrada
einstaklingar 18 ara og eldri. Adur fyrr var haldid ad misproski, athyglisbrestur,
ofvirkni og skyldar raskanir eltust af bérnunum, en vid hofum morg hver ordid pess
vor ad su er ekki raunin. Rannsoknir hafa ennfremur leitt i 1jos ad 70% barna sem fa
ADHD greiningu sem born eru &fram med ADHD sem fullordin. Einkennin breytast,
heldur dregur ur ofvirknieinkennum en athyglisbresturinn getur valdid &framhaldandi
erfidleikum i nami, starfi og einkalifi. Margir fullordnir & Islandi og vida erlendis hafa
gengist undir greiningu og leitad sér videigandi medferdar og radgjafar i kjolfario.
ADHD féldgin & hinum Nordurléndunum eru 6ll meira og minna farin ad lata sig
skipta malefni fullordinna med ADHD, ymis studningstilbod og namskeid sérstaklega
fyrir fullordna med ADHD eru i bodi. Hérlendis eru orfair sérfreedingar farnir ad
greina ADHD hja fullordnum og veita videigandi medferd. Lyfjagjof; ritalin og
Concerta hafa gefist vel og hef ég talad vid fjolda fullordinna erlendis og hérlendis
sem lysa pvi hvernig pau hafa nad betri tokum & lifinu og mun betri lidan eftir ad hafa
fengio greiningu, lyf og radgjof. Stjérn foreldrafélagsins hefur dkvedio ad leggja fram
tillégu & adalfundi félagsins i mars um ad malefni fullordinna med ADHD heyri
jafnframt undir félagid og & sama fundi verdur par af leidandi 16gd fram tillaga ad
breytingu & nafni félagsins i ADHD samtokin. Af pessu tilefni var birt i fréttabréfi
haustannar 2004 pyding af sameiginlegri litsgerd (consensus) fjolda sérfreedinga
beggja megin Atlandshafsins um malefni fullordinna med ADHD i vandadri pydingu
Matthiasar Kristiansen pydanda sem allir félagsmenn pekkja.

Reykjavik 9. mars 2004,
fyrir hénd stjornar,
Ingibjorg Karlsdéttir formadur



