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Enfant BERKIMBAYEV Artur, né le 01.05.2019
URALSK - KAZAKHSTAN

Rapport d'observation

Le petit Artur, frére de Ramil, né le 16.08.2015 porteur de la délétion dans le géne RB1 (¢ 1 2 27 exon dans
le géne RB1), a été réexaminé sous narcose en date du 13 septembre 2021.

Diagnostic :

* Rétinoblastome bilatéral familial, Groupe D a I'OD et Groupe B a I'OG
e Analyse génétique : Artur est le frére de Ramil porteur d'une délétion 1-27 dans le géne RB1,
délétion (meére porteuse saine, cousine du coté paternel atteinte)
« Status aprés 2 cycles de chimiothérapie systémique
o 1" cycle : 13-14.07.19 (Vincristine-Etoposide-Cyclophosphan, a Almaty)
o 2'"® cycle : 03-05.08.19 (Vincristine-Etoposide-Carboplatine, 2 Almaty)

¢ Status post thermothérapie OG (7.8.19) (Almaty)

Status post diopexie OG (06.09.19)

Status post 1 chimiothérapie intra-artérielle de Melphalan OD (11.09.19)

Status post 1 chimiothérapie intra-artérielle combinée de Melphalan/Topotecan OD (27.11.19)
Status post thermothérapie OG (04.10., 22.11.19 ; 16.03.20)

Status post cryothérapie OD (22.11.19)

Status post injection intra-vitréenne d’Eylea OD (06.01.20)

e IRM (20.05.2021, Kazakhstan) - TB du 07.07.21- CHUV: glande pinéale normale
Prochain contrble IRM: dans 1 année au Kazakhstan, soit en mai 2022

Opération : ESN
Au status oculaire ce jour, nous avons fait les constatations suivantes :

Tension oculaire :
ODG : 20.4 mmHg

Examen du fond d’ceil :

OD : le nerf optique est libre de tumeur tant & I'ophtalmoscopie indirecte qu'a I'OCT. La tumeur est
entierement calcifiée en régression de type |. L'examen de la rétine périphérique avec indentation montre
une choroidopathie diffuse compléte totale. Il n'y a pas de récidive ni de nouvelle tumeur.

OG : le nerf optique et la macula sont libres de tumeur. Les cicatrices nasales sont planes et pigmentées.
L'examen de la rétine périphérique avec indentation n'a pas montré de nouvelles tumeurs.

Echo B :
OD : saillie tumorale estimée a 3.92 mm.
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Discussion :
L'évolution sur le plan oncologique est favorable. Il n'y a pas de récidive ni de nouvelles tumeurs. Aucun

traitement n'a été effectué.

Artur sera revu pour un nouvel examen sous narcose afin d'évaluer toute nouvelle tumeur ou récidive
et l'indication a leurs traitements dans 2-3 mois, soit le 13 décembre 2021, précédé d’un examen

orthoptique.

Dr F. Munier, W 29/ poulos //‘
Médecin chef ' o) lie
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Copie ' Dresse Maja Beck-Popovic, Oncopédiatrie, CHUV, 1011 Lausanne
Natalia Kulkarni - interpréte.
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IIporoxko.a obcieloBanus
13 cenTsa0ps 2021 roaa pebenok npouuesn 00Cae10BaHHE 1101 HAPKO30M.

JAnarnos

e JIBycropouHss peruHoOnacToMa rpynnsl D( npassiii ria3), u rpynnsl C(1eBblii rias)

e Cocrosnue nocne 2 kypcoB cucreMuoi xumuorepanuu: 1 uukn: 13.07-14.07.2019 roaa( atonosux,
uukiodpochan, BHHKpUCTHH); 2 UKL 3.08-5.08.2019 rona(BHHKPHCTHH, ITONO3UA, KapOOIUIOTHH)

e Cocrosnune nocne repmorepanuu jesoro rasza 7.08.2019( Anmarsi)

e CocrosHue nocie AUONEKCHH JeBoro riasa 6.09.2019

e CocTosiHHE NOC/Ie XUMHOTEPAITHHU [IPABOTO IJ1a3a BHYTPHAPTEPUAILHBIM BBEICHHEM
Mendonana(11.09.19)

e CocrogHue nocie XMMHOTEpAIHH [PABOro rinaza KOMOMHHPOBAHHLIM BHYTPHAPTEPHAILHLIM
BBejicHueM Mendonana-Tonorekana (27.11.19)

e Cocrosnue nocie repMoTepanuu aesoro rnasa (4.10., 22.11.2019, 16.03.2020)

e Cocrosuue nocnie kpporepanuu npasoro rnasa( 22.11.19)

¢ CocrosiHHE NOC/IE HHBEKIMY NIPABOrO IJ71a3a BHYTPH CTEKJIOBHIHOTIO Telo HHbeKImH (6.01.2020)

Ha ceroausiiuauii 1eHb HaMH OBUIH MPOBEACHBI CEAYIONINE HAOII0ACHHS:
Buyrpuriasnoe 1asiienne:
[Ipassiii 1 eBbrii raasza: 20.4 mm.pr.cr

@OYHI0CKONNSA NPH PACIHHPEHHOM 3payuKe

[IpaBblii r71a3: 3pUTEILHLIN HEPB CBODO/ICH OT ONYXOJIU KakK [PH HENPAMOH 0(TaJIbMOCKOIIMH, TaK U [PH

ONTHYECKON KorepeHTHOH ToMorpaduun. Onyxois NoJHOCTEIO KaubUu(HuupoBaHa npu perpeccun |
tuna. [Ipu obcnenoanun nepudepHuecKoi CETHaTKH ¢ BJAaBJICHHEM 0OHapyxkeHa nojHas auddysHas
xopuouaonarusa. PeuumMBa HiIH HOBOH OMYXOJIH HET.

JleBblii rj1a3: 3pUTEIIbHBIN HEPB H MaKyJia CBOOOAHBI OT onmyxosicii. Hocossie pyOLibl IUIOCKHE H
nurMeHTHpoBanusie. [lepudepuueckoe odcne10BaHNE CETUYATKH HOBBIX OIYXOJICH HE BBISBHIIO.

Ixo B:
[IpaBblii ri1a3: npeanosaraeMeli ONyxoaeBslil BoICTYT 3.92 mM.

Koncyabrauus:
Pa3BUTHE HAa OHKOJIOTHYECKOM ypOBHE OnaronpuaTHoe. PenMBOB 1 HOBBIX ONyXo0JIei HeT, Jleuenne He
MPOU3BOIHIIOCS.

Mpl [UIAHHPYEM OCMOTP ApTypa JUISE HOBOTO 00CJIe/10BaHHSA 1101 HApKO30M C LHCJIbIO OLICHKH BCPOATHOCTH

BO3HHKHOBEHUS HOBOI OIYXO/IM HWIH PELHINBA H ONpE/ICNICHUs NTOKA3aHUil K HX JIYEHHIO Yepes 2-3
mecsina, To ects 13 nexabps 2021 roza, 10 Havyana opronTHYECKOro 00C/Ie10BaHHUS.
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Lausanne, 24" September 2021

Child BERKIMBAYEV Artur, d.o.b 17.06.2019

CERTIFICATE

We herewith confirm that child Child BERKIMBAYEYV Artur, d.o.b 17.06.2019, remains under treatment at
Jules-Gonin Eye Hospital and at CHUV in Lausanne since 5" September 2019.

The child suffers from retinoblastoma, a serious eye disease that needs close follow-up and treatment in a
specialised centre.

A deposit of 30'000 USD (27'500 CHF) is requested for the Jules-Gonin Eye Hospital to cover the estimated
medical costs for one year. Bank details are as follows:

UBS SA

Case postale

CH - 1002 Lausanne

Beneficiary: Fondation Asile des aveugles

Account no: 243-G0206683.0

Swiftcode: UBSWCHZHS80A

IBAN: CH51 0024 3243 G020 6683 0

Ref: Pls mention full name + date of birth + country of origin of the child when making the bank
transfer.

Further examinations under general anaesthesia and treatments will be scheduled for an
undetermined period but for at least once a month.

D QRC

Dr F. Munier, professeur ordinaire
Médecin chef
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Pebenok: bepkumbaes Aprvp, aara poxaenns: 01.05.2019
Ceprudukar

Mpsi noarsepxkaacM, 4ro pedeHok bepkumbaes Apryp, nata poxaenus 01.05.2019, npoxoaur neyenue B
['naznoii 6onsuune Xiwus N'onena u CHUV B Jlozanne ¢ Sro centsdps 2019 roaa.

Pebenok cTpajaer peTHHOOIACTOMOIM - cepbe3HbIM 3a00IeBaHUEM I71a3, TPEOYIOIUM TIATEILHOIO
HaOMIOACHUA M JICYCHHSA B CIICLHAIM3HPOBAHHOM LICHTPE.

Henosur B 30 000 Joanapos( 27 S00 Ilseiinapckux ¢ppankos)rpedyercs Ui NOKPLITHA NPEANoIaracMbixX
MEJIMIIMHCKHX PAcX0/10B HA OJIHH I'OJL

baHKOBCKHE PEKBH3HTBI CIICAYIOUIHE:

UBS SA(Coro3 lseiinapckux 6aHkoB)

[loyToBBIH ALMK

CH- 1002 Jlo3anna

benepuumap: Oouja npuiorta Uis cinadoBHAALINX

Cuer Ne: 243-G0206683.0

Swift kox: UBSWCHZHS0A

IBAN: CHS1 0024 3243 G020 6683 0

J1s1 CCBIIKH: NOXKANYHCTA, YKAKUTE MMOJIHOE UMS + JIaTy POKIACHUA+ CTPaHy NpoKHUBaHUA pedeHKa 1npH
ocyliecTBICHHs DAHKOBCKOro nepeso/a.



