VARIABELEN NEDERLANDSE CF REGISTRATIE

Variabelenlijst NCFR 2022

leder jaar wordt de variabelenlijst van de Nederlandse Cystic Fibrosis Registratie (NCFR) herzien en
gelpdatet. Hieronder staan de variabelen die in 2022 zijn verzameld. Deze zijn opgesplitst in twee
categorieén: kerndata en jaardata. Kerndata wordt eenmalig verzameld bij het eerste jaar van deelname
aan de registratie. Jaardata wordt elk jaar opnieuw verzameld.

Kerndata:

Basisinformatie

Omschrijving Variabelen Opmerkingen
Geboortedatum Geboortejaar Geboortedag staat standaard
Geboortemaand ingesteld op de 15¢ van de
maand
Gender Man/vrouw/overig
Etniciteit Etniciteit (meerkeuze)

Lengte van ouders

CFTR-mutaties

Lengte moederincm
Lengte vaderincm
Eerste mutatie (tekst)

Alleen in te voeren voor
kinderen
Volgens legacy benaming

Tweede mutatie (tekst)

Diagnose

Omschrijving
Is de CF-diagnose bevestigd?

Leeftijd bij diagnose
Zweettest

Neonatale screening
Meconium ileus

Intestinal current measurements (ICM)

Symptomen rondom CF-diagnose
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Variabelen

Ja/ Nee, CF-SPID / Nee, ook geen
CF-SPID

Leeftijd in jaren
Uitgevoerd ja/nee

Datum uitvoering

Type titratietest

Uitslag

Uitgevoerd ja/nee

Uitslag positief/negatief
Ja/nee

Wel of niet geopereerd
Uitgevoerd ja/nee

Uitslag ICM: CF-diagnose
bevestigd/niet bevestigd
Luchtwegsymptomen
Elektrolytenimbalans
Groei- en/of voedingsproblemen
Familiegeschiedenis
Leverproblemen
Neuspoliepen/sinusitis
Prenatale screening
Rectale prolaps

CBAVD

Opmerkingen
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Jaardata

Basisinformatie

Omschrijving
Status van de patiént

Transfer
Overleden

Gezien in ziekenhuis

Complicaties

Omschrijving
Glucosetolerantietest

Diabetes
ABPA
Pneumothorax

Leverziekte

Hemoptysis
Fecale elastase

Maligniteit

Overige complicaties
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Variabelen

Hele jaar gezien/ transfer/
overleden/ lost to follow-up
Naar welk centrum
Wanneer

Oorzaak

Datum

Aantal polibezoeken

Aantal dagen opgenomen

Variabelen

Gedaan ja/nee

Welk type

Uitslag: normaal/ impaired
glucose tolerance/ diabetes
Ja/nee

Behandeling: insuline/ orale
middelen/ dieetadvies
Ja/nee

Ja/nee

Met of zonder drain

Nee

Met of zonder cirrose

Met of zonder hypertensie
Wel/geen longbloeding
Nooit gedaan

Meer/ minder dan 200ug
Eénmaal of tweemaal

Nee/ ja, dit jaar/ ja, voor dit jaar

Type maligniteit
Artritis of artropathie
DIOS

Depressie

GERD
Gastro-intestinale bloeding
Gehoorverlies
Neuspoliepen
Sinusitis

Osteopenie
Osteoporose
Botfractuur
Pancreatitis

Rectale prolaps
Nierfalen

Opmerkingen

Inclusief videoconsulten

Opmerkingen

Tenminste 250ml in één dag

Voor elk van deze complicaties
aangeven: Ja/Nee
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Behandeling

Omschrijving

Chronische inhalatie van
hypertoon zout (NaCl)
Dornase alfa (pulmozyme)

Chronische inhalatie van
antibiotica

IV antibiotica

Chronisch gebruik van
azitromycine of andere
macrolide

Chronische inhalatie van
luchtwegverwijders
Corticosteroiden
Ursodeoxycholic acid
Pancreasenzymen

Protonpompremmers

Zuurstofbehandeling
Consult bij diétist

Voedingssupplementen

CFTR-modulatoren

Omschrijving
CFTR-modulatoren dit jaar

Ivacaftor

Lumacaftor/ivacaftor
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Variabelen
Ja/nee

Ja/nee

Tobramycine oplossing

Colistine oplossing

Droogpoeder (elk merk)
Aztreonamlysine oplossing

Levofloxacine oplossing

Andere inhalatieantibiotica

Aantal dagen met IV: in ziekenhuis/ thuis/
in totaal

Aantal kuren

Ja/nee

Ja/nee
Kortwerkend/ langwerkend/ combinatie
Inhalatie en/of oraal

Ja/nee
Ja/nee
Ja/nee

Zuurstofbehandeling

Niet-invasieve ventilatie: nee/ ja, CPAP/ ja,
BiPAP

Ja/nee

Met/ zonder eiwit, vet en calorie
uitsplitsing

Orale voedingssupplement(en)
Maagsonde

Maagstoma

Variabelen

Ja/nee

Indien nee, recentste zweettest,
uitslag en datum

Startdatum

Zweettest voor start, uitslag en datum
Zweettest na start, uitslag en datum
Stopdatum

Eventuele herstart

Startdatum

Zweettest voor start, uitslag en datum
Zweettest na start, uitslag en datum
Stopdatum

Eventuele herstart

Opmerkingen
Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden

Aantal kuren als
surrogaat voor
exacerbaties
Minstens drie
maanden

Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden
Minstens drie
maanden

Opmerkingen
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Tezacaftor/ivacaftor Startdatum
Zweettest voor start, uitslag en datum
Zweettest na start, uitslag en datum
Stopdatum
Eventuele herstart

Elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor Startdatum
Zweettest voor start, uitslag en datum
Zweettest na start, uitslag en datum
Stopdatum
Eventuele herstart

Andere modulator Startdatum In geval van
Zweettest voor start, uitslagen datum geblindeerde studie
Zweettest na start, uitslag en datum wordt dit ingevuld als
Stopdatum ‘andere modulator’
Eventuele herstart

Longfunctie/groeimeting

Omschrijving Variabelen Opmerkingen

Longfunctiemeting Aantal metingen dit jaar Indien geen longfunctiemeting
Datum van beste FEV1 gedaan, dan datum laatste
Leeftijd bij meting groeimeting.

FEV1 - van beste FEV1% predicted FEV1inliters Scores berekend volgens GLI
%predicted
Z-score
FVC - van beste FEV1% predicted FVCinliters
%predicted
Z-score
Groeimeting Lengte
Gewicht
BMI
Z-scores kinderen
LCl meting Gedaan ja/nee
Datum
Apparaat
LCl-waarde

Microbiologie

Omschrijving Variabelen Opmerkingen
Aantal kweken in het jaar Aantal Inclusief BAL en aanhoest-,
neus- of keelwatten
Pseudomonas aeruginosa Nee/ ja, chronisch/ ja, niet  Chronisch op basis van Leeds
chronisch criteria of arts bepaling
MSSA Nee/ ja, chronisch/ ja, niet
chronisch
MRSA Nee/ ja, chronisch/ ja, niet
chronisch
Burkholderia cepacia complex Nee/ ja, chronisch/ ja, niet
chronisch
Haemophilus influenzae Nee/ ja, chronisch/ ja, niet
chronisch
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Stenotrophomonas maltophilia Nee/ ja, chronisch/ ja, niet
chronisch

Achromobacter species Nee/ ja, chronisch/ ja, niet
chronisch

Schimmelinfectie Gekweekt ja/nee

Kweek positief/negatief
Aspergillus fumigatus
Scedosporium species
NTM Gekweekt ja/nee
Kweek positief/negatief
M. abscessus
M. avium complex
Andere variant (niet
gespecificeerd)
Sars-CoV-2 Nee/ ja, symptomatisch/
ja, asymptomatisch
Vaccinatie dit jaar nee/ja

Transplantatie

Omschrijving Variabelen Opmerkingen
Levertransplantatie Nee/Ja
Jaar van transplantatie
Wachtlijst ja/nee
Longtransplantatie Nee/Ja
Jaar van transplantatie
Wachtlijst ja/nee
Niertransplantatie Nee/Ja
Jaar van transplantatie
Wachtlijst ja/nee
Andere organen Nee/Ja
Jaar van transplantatie
Wachtlijst ja/nee

Socio-economisch

Omschrijving Variabelen Opmerkingen
Werk Werkloos
Voltijdsbaan
Deeltijdsbaan
Huisvader/-moeder
Student
Niet in staat om te werken
Gepensioneerd
Onbekend (of persoon
jonger dan 18 jaar)
Zwangerschap dit jaar Nee/Ja
Voortdurend op 31/12 of
geéindigd voor 31/12
Uitkomst zwangerschap
Zwangerschap ooit Nee/ja
Levend geboren/ abortus/
doodgeboren
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