ATT GA | SKOLAN - NAGRA
RAD FOR DIG OCH DITT BARN

Saker som kan vara bra att diskutera med skolpersonalen

Det &r viktigt att personalen péa ditt barns skola har en grundldggande forstéelse for vad en ureacykeldefekt
aroch vikten av eventuell lagproteindiet och Idkemedel, vilka symtom de ska vara uppméarksamma pa och
forstd vad de ska g6ra om ditt barn bérjar ma daligt i skolan.

> Om ditt barns larare ar informerad om att ditt barn har en UCD sa kan de bé&ttre forsta och reagera om nagot
hander ditt barn i skolan.

> Léararen bor vara inforstddd med olika situationer (till exempel varfor ditt barn kan komma fér sent till skolan,
inte kan slutféra I&xor i tid eller behdver tillgang till en mobiltelefon).

> Det underlattar for ditt barn att kunna diskutera eventuell oro eller bekymmer med en larare eller med
skolans kurator.

> Det hjélper dig och barnets larare om ni har en dialog om vad som &r bast for ditt barn.

> Hagarna ett mote med l&rare (och 6vrig personal) som ditt barn har kontakt med i b6rjan av varje 13sér.

Nagra forslag som kan vara till anvéndning fér att ge dig st6d nér du ska diskutera ditt barns
UCD med barnets skola/barnomsorg. Gor en checklista eller plan tillsammans med det metabola
specialistteamet som behandlar ditt barn som skulle kunna innehalla:

- Vem vill/behdver du informera?

- Be att fa ett brev fr&n metabola specialistteamet - detta brev kan tas med till skola/barnomsorg
- Att ta med lakemedel och kosttillskott till skolan

- Mat/specialkost och skolmaltider i skolan

- Haenplan for ditt barns idrottslektioner i skolan

- Haen forberedd plan att félja om ditt barn bdrjar ma déligt i skolan.

Vem kan behoéva informeras?

- Rektor pa skolan

- Klasslararen eller hjalp-/vikarie larare

- Alla personal som arinvolverade i fritidsklubbar
- Skolkokspersonal eller liknande

- Skolskoterskan/kuratorn

- ldrottslarare for att diskutera vilka 6vningar ditt barn kan vara med pa
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Forslag pa saker att betona vid diskussion med personer som &r involverade i att ta hand om ditt barn
> Att ditt barns tillstdnd &r genetiskt och inte smittsamt.

> Att barn med en ureacykeldefekt inte kan bryta ner protein i maten, ett for stort intag av protein kan orsaka en
forhojd niva av toxiskt ammonium i kroppen.

> Att alla barn behdver en viss mangd protein for tillvéxt och reparation av kroppen, men vid ditt barns tillstand
kan det extra proteinet orsaka allvarlig skada.

> Att ata fel mat kommer inte alltid att orsaka att barnet blir akut sjukt, men kan orsaka skada pa sikt eftersom
den skadliga ammoniumnivan riskerar att 6ka i kroppen.

> Att ditt barn &ter en specialkost som &r noggrant berdknad av ett metabolt specialistteam, med portioner som
méts upp dagligen av er (familjen) - s& det &r viktigt att det finns en plan pa plats i skolan for att sikerstélla att
ditt barn bara ater sin specialkost i skolan.

> Attinformera skolan om att ditt barn ibland kan behdva ta ledigt frén skolan for att bes6ka sjukhuset for kontroll
av sin ureacykeldefekt.

> Att det &r viktigt att skolan informerar dig om ditt barn har &tit mat som inte ingar i barnets specialkost.
> Att du forklarar vad som hander (symtom) nér ditt barn bérjar ma déligt och hur det kan paverka ditt barn.

> Att du diskuterar din eventuella oro for ditt barn i skolan (till exempel, att barnet inte far sin specialkost,
far hjalp att ta sitt Iakemedel, blir hdmtad, Iaxor, mobbning etc).

Saker som kan vara bra att diskutera med ditt barn?
Att prata med ditt barn ar en viktig del av ditt barns forberedelser i skolan.
Det &r viktigt att ditt barn sjalv kan skota sin kost pa ratt satt i skolan.

Saker du kanske behover diskutera med ditt barn

Vilken mat som kan eller inte kan atas

Att undvika att kbpa, ta emot eller byta saker att 4ta som inte ingar i specialkosten

Nar det ar dags att ta eventuellt kosttillskott och/eller lakemedel

Hur man kan forklara for andra barn varfor specialkosten, kosttillskott och/eller lakemedel ar viktigt

Ditt barn har ratt att fa specialkost i skolan.
Du eller ditt barns dietist kan ge forslag pa lagproteinrecept.

Skolkdket och er dietist ska ha kontakt med varandra. Det kan &ven vara bra att ha en matdagbok for att skriva
upp vad barnet ater att visa foréldrarnai slutet pa dagen.

Forbered en plan om ditt barn skulle blir sjukt i skolan

Skolan méaste forsta att du akut méste informeras om ditt barn blir sjukt, mar daligt eller rékar ut for en olycka,
for att motverka att det uppstar ett akut allvarligt tillstand

Overvig om du ska:

- L&mna flera telefonnummer till skolan som du/ni kan nas pa

- Geinformation till skolan om metabola specialistteamet som behandlar ditt barn.

Tipsa garna om ucdandyou.se for att informera alla inblandade
om vilka symtom som ditt barn kan uppleva.
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