UNIVERSITATS- Stammzeditrans pantaton Kindersptal 2inch - Elpcmorerssitusg

Pt Dr wed Tayhn Gengor Sherwiostraiee /4
KINDERSPITAL Pt 0c.0 Sterwesmn.
ZOR|CH Dr. med Dr. prl nae. Matvas Haus Mok T L

Oterarnt 827
Wedirninche Kina Or mec Anke Zemote: Sen ol @ ITrsunoope B2 T
Prol Or. med. Feax N Sermnauser Ctava'zan 817 Telefon +41 (Opes 256 7% 11

Towtan +a) (O 208 79 14
FYNAOCPE tesratarat G o b

17AWEDSIFID 1426802

Diagnose
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Anamnese

Der Patient wurde im Alter vom 4. Lebenstag mit BCG gempht Dies fihrie zu einer generalisionten BCGitis
(Lymphadenius, nhitrative Lungenveranderungen) Eine Therapie mit Rifampicin und Isoniazin wurde
durchgefGhet Im Laufe des ersten Lebensjahres kam es z2u wiederholten pulmonaien Infekten, wobes
Raoultella omithinolytica nachgewiesen wurde Eine Toc/Peg Infektion konnte im Verauf ausgeschiossen
werden. Ber Nachwes von Lungenabzsessen wurde Chirurgisch ene Abszessdranage durchgefuhr (Beginn
2012). Zudem kam es im Veriauf zu einer Osteomyeitis des 4 Mittelfussknochens rechts. was eine
Ammmmmmmncmimcmmmmsomm Zudem wurde
submandibullar eine Lymphadentis bds fesigestelt Die chirurgische Drainage der Osteomyelitis ergab den
Nachweis von Burkhoideria cepacia. Im Veriauf kam es wiederholt zu Rezidiven der sepaschen Herde Unter
prolongienter antibiotischer Behandlung stabilisierte sich der Patient Es wurde eine sepusche
Granulomatose diagnostiziert (nicht nachweisbare Chemiluminszenz der Neutrophilen 17.5.2014).

Am 12.9.2014 wurde eine Sequenzierung des CYBB-Gens durchgefihrt, weiche eine Substituton von TCT
->CCT n ¢.334 im 4. Exon des CYBB-Gens zeigte Den Eltern wurde eine SZT mit Stammzellen von enem
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Diagnosis: Chronic granulomatous o

Cost estimate

The Zunch Childrens’ Hospital is specialized in with CGD since 1985 The survwal rate is

around 85%, which is world best for this diagnosis
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inpabent stay {for 60-80 days) @ 310000 CHF
Total costs to pay CHF

A
The payment 10 be made to our following account. @
Beneficiary. Kinderspital ZOnch - Eleonorenstifiung 4 2 ;9
BANK: Zorcher Kantonalbank, CH-8010 Zorich /
IBAN: CH20 0070 0110 0057 7476 8

SWIFT/BIC: ZKBKCHZZ80A

REFERENCE Makin Kinil

Afer the complete advance payment transferred 10 our account, the treatment can be scheduled in de-tail
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Kinderspital Zurich - Eleonorenstiftung
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Diagnosis: Chronic granulomatous disease 1{%@

The Zurich Childrens’ Hospital is specialized in HSCT \:@‘
around 95%. which is world best for this diagnosis

S é

Ul since 1985 The survival rate is

O

Outpatient costs and medications @ CHF
Total costs to pay /
The payment to be made to our following account

Beneficiary: Kinderspital Z0rich - Eleonorenstiftung
BANK: Zircher Kantonalbank, CH-8010 Zorich
IBAN: CH20 0070 0110 0057 7475 8

SWIFT/BIC. ZKBKCHZZBOA

REFERENCE. Makin Kirdl

Afler the complete advance payment transferred Lo our account, the treatment can be scheduled in de-ta
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o) lomatose handelt es sich um enen primaren Immundefekt. weicher mit ener
baktenelie und Pizinfektionen enhergent Das adaptwe Immunsystem st
Py 2ol Tot- als auch Lebendimpistoffe mut gewissen Aussnahmen
verabreicht werden A ‘4;_‘:, und BCG-Impfung. Es soll auf ene regéimassige Einnahme
der antimikrobiefen Prophyiaxéf 4-&’; a0 udem sollen Expositionen gegenober Pizsporen. welche
sch insbesondere in totem organicy ‘-'t.-, % finden, vermieden werden. Dies bedeutet
dass der Patent Wald, geschnitenes J:,’ @, Ppustelion und shniiche Orte meiden sof Ansonsten
mmmMmmmﬁ.-{FFPz}mmen. %}}/ A00besuchen wirg abgeraten Dwe
antimirobielle Prophylaxe umfasst Trimethoprnt /’- Hdxazol, sowie ene Pilzprophylaxe mit
itraconazol. Als aktuell einzige emplehlenswerte kur: 'lﬁ@‘ ng kommt eine allogene
Stammzelitransplantation in Frage
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