Panorama da Fibrose Cistica no Brasil:
Dados do Registro Nacional (2023)

0 Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC) de 2023 consolida dados de individuos, refletindo os avangos no diagnéstico neonatal e o crescimento do
acesso a tratamentos moduladores. O relatério destaca uma base de dados robusta, com a maioria dos pacientes sob acompanhamento continuo.

§ Perfil Demografico e Abrangéncia do Registro
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Individuos Registrados

Destes, 40% possuem dados de seguimento
clinico ativos e atualizados no sistema.

Predominio da
Populagao Jovem

A maioria dos pacientes (69,5%)
tem menos de 18 anos de idade.
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¢ Diagnéstico e Perfil Genético
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Triagem Neonatal como
Pilar do Diagnéstico

0 “Teste do Pezinho" foi a condicao

para o diagndstico em 94,8% dos
casos.em 2023

Prevaléncia da
Variante F508del

50,7%

Esta é a variante mais comum,
identificada em 50,7% de todos os
alelos.

Alta Cobertura de
Testes Genéticos
88,7% dos individuos
registrados ja realizaram

estudo de genotipagem para
a doenga.

Classificagao do Genétipo
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Panorama da Fibrose Cistica no Brasil:

Relatério de Seguimento 2023

Apresentar os principais indicadores de satde, o perfil microbiolégico e os avangos
nos tratamentos dos pacientes com flbrose cistica no pais.

Consolida dados de 2023 do acompanhamento de 3,654 individuos, destacando a
transicdo da saude pulmonar, a prevaléncia de patdgenos e a introducao de terapias
avangadas como os moduladores da CFTR.

Perfil Clinico e Microbioldgico

Predominio de S. aureus e
P. aeruginosa

Declinio da Fungao Pulmonar
com a Ildade
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86,2% de Insuficiéncia
Pancreatica

A vasta maioria dos pacientes apresenta status
pancredtico insuficiente, exigindo reposicao
enzimatica constante.

Os patdgenos mais comuns.

Terapias e Impacto na Saude

Uso Generalizado
de Alfadornase

Expansao dos
Moduladores CFTR

131% dos pacientes ja utilizam
moduladores, sendo o
Elexacaftor+Tezacaftor+lvacaftor
0 mais comum (78,3%).

56,9% de Incidéncia de
Exacerbagoes

Mais da metado dos pacientes
soffeu episddios agudos em
2023, exigindo tratamentos
orais ou intravenosos.

Este mucolitico é utilizado por 78% dos
pacientes, com maior adesdo na faixa de
12 a 17 anos.

Principais Causas de Obito
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