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Hvad er MBL mangel

MBL betyder Mannose Bindende Lektin. MBL er et protein, som
immunforsvaret bruger som den fgrste "detektiv”, der opdager, at der er
treengt mikroorganismer (fx virus eller bakterier) ind i kroppen. S& ndr man
mangler MBL, opdager kroppen fgrst angrebet en del senere end hos raske.

MBL-mangel er et resultat af en genetisk (arvelig) fejl pd kromosom nr. 10.
Nogle har MBL-fejlen p& begge kromosomer — dem kalder man homozygote.
De har oftest et MBL-tal i neerheden af 0 — mdske op til 20. det ses hos 4 %
af befolkningen.

Nogen med MBL-mangel har kun fejlen pd det ene af deres kromosomer — de
kaldes heterozygote (25%) Deres MBL-tal kan ligge fra ca. 50-500. Her er to
typer. Det raske gen kan vaere “dovent” (10%), hvilket resulterer i staerkt
nedsat MBL-produktion, eller effektivt (15%) hvor der sd produceres lidt mere
MBL.

MBL mangel er en ret "ny” sygdom. Der er opfattelsen at den i sig selv ikke
ngdvendigvis giver anledning til sygdom, men at det er en medvirkende faktor
ved forvaerring af tilstanden af andre sygdomme.

Det er veldokumenteret, at der er klart gget infektionstendens hos bgrn i de
forste leveadr.

Almindelige symptomer ved MBL-mangel

e Hyppige og ofte laengerevarende feberperioder
@vre luftvejsinfektion(forkalelse/halsbetaendelse)
Mellemgrebetaendelse
Falsk strubehoste
Astmatisk bronkitis, lungebetzendelse kan forekomme
Mavetarmsymptomer (Igse affgringer eller forstoppelse, mavesmerter)
Periodevis dérlig trivsel (vaegtstagnation/vaegttab)
Ledsmerter
Hudinfektioner

Hvad betyder diagnosen

At man far en forklaring pd de hyppige infektioner, der betyder, at man som
foraeldre bedre er i stand til at acceptere situationen.

Samt at barnet ved diagnosticeringen forskdnes for mange undersggelser der
kan vaere ret belastende.

Ved diagnosticering ved man, at infektionerne i de fleste tilfaelde har en
tendens til at aftage med alderen, i takt med at immunforsvaret modnes.
Diagnosen ma dog ikke blive en "sovepude” og ved alvorlige sygdomstilfaelde
eller symptomer som ikke er karakteristiske for MBL- mangel, skal drsager
udelukkes.

Er der mulighed for behandling

e Da MBL- mangel er en medf@dt genfejl er der ikke mulighed for
permanent at rette op p3 tilstanden.

o Indgift af ren fremstillet MBL er muligt, men kun i specielt kritiske
sygdomstilfaelde

e Da der i de fleste tilfaelde er tale om virus, vil der oftest ikke veere
behov for antibiotisk behandling

e Ved tegn pd bakterie infektioner skal barnet vurderes med henblik pa
antibiotikabehandling

e Hos bgrn ud over spaedbarnsalderen kan fjernelse eller reduktion af
mandler eller polypper give ro i tilstanden ved gentagne
hals/mellemgrebetaendelser.

¢ Trommehindedraen kan veere ngdvendigt ved gentagne
mellemgrebetaendelser

e Ledsmerter kan afhjeelpes med mild “gigtmedicin”

Kan vi fa gkonomisk hjzelp og aflastning

Mulighederne for gkonomisk hjaelp findes i servicelovens paragraf 41 og 42,
som omhandler hjeelp til merudgifter samt tabt arbejdsfortjeneste.

For bedst vejledning kontaktes sagsbehandleren i kommunen efter samtale
med jeres laege. Laegen kan veere med til at indkredse de retningslinjer og
forbehold der er vigtige i jeres situation.

Forholdsregler

e God handhygiejne

e Fglg vaccinationsprogram i henhold til sundhedsstyrelsens
retningslinjer

¢ Undga rgg og anden luftforurening
Undga teet kontakt med personer med aktuel infektion
Undga at presse barnet i perioder med ledsmerter. Brug evt. klapvogn
eller traekvogn pd gature

e Sund og varieret kost. Hvile og sgvn

e Medicin efter aftale med lsegen



