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How the topic is related to International 

collaboration? 

 
 

Collaboration with International institutions to 

improve the knowledge and skills for analyses of 

cohort data 
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Study I:  

Cancer Incidence in Patients With Type 1 

Diabetes Mellitus: A Population-Based Cohort 

Study in Sweden (JNCI, 2003) 
 

 
Cohort 

• 29,187 type 1 diabetes 

 

Data linkage 

• Inpatient, Cancer, Death, Immigration,  
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Study II:  
Risk of oesophageal cancer by histology among patients  

hospitalized for gastroduodenal ulcers. (GUT: IF 15) 
 

 

Cohorts (1965-2003) 
81,379 gastric ulcer patients 

61,546 duodenal ulcer patients 

 

Data Linkage 
Cancer, death, emigration, inpationt registry (gastrectomy/ vagotomy) 

or 31st Dec. 2003 
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Study III:  
Risk of esophageal adenocarcinoma in achalasia 

patients, a retrospective cohort study in Sweden.  (Am J 

Gastroentrology, 2007) 
 

• Achalasia cohort 
2,896 patients through the Swedish Inpatient Register 

 

• Data Linkage 
Cancer, death, emigration, inpatients registry (esophagectomy)  
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Study IV & V:  
Risk of astroesophageal cancer among smokers and 

users of Scandinavian moist snuff (snus). Int J Cancer  

 

Risk of astroesophageal cancer among smokers and 

users of Scandinavian moist snuff (snus). Lancet 2007 
 

• Cohort  
• 336,381 males cohort of Swedish construction workers 

(1971-1993) 
• Exposure information 

• Tobacco smoking: current/former, amount, tobacco types 
• Snus use 
 

• Follow-up 
• Cancer, Death, Migration or 31st Dec. 2004 
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Study VI:  
Participation in Scarening among Immigrants (Int J 

Cancer ) 
 

 

 

• Cohort 
2,176,255 Swedish-born and 445,547 immigrant women (1993-2005) 

 

• Data linkage 
Immigration, Cancer,  Death, Inpatients, Cervical Screening, Censuses 

(SES) 
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Advantage of External Databases 
 

 

• Exposure Information 

• To collect complementary exposure data 

• To obtain confounding information 

• To establish new and cheap cohorts 

 

• Follow-up 

• Cheap Outcome Measurement 

• Multiple Outcome Measurement 

• Intermediate outcomes 

• Loss to follow-up data 
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Considerations in linking data sets: 
 

 

 powerful computers and hardware 

 

 specific  knowledge, skills and techniques 

 

 special rules to protect  privacy, security and 

confidentiality of individual’s information 

 

 Specific Organization/office to provide data 
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Type of External Data in Iran: 

 
 

 Causes of Death Registry 

 Vital Statistics 

 Birth Registry 

 Cancer 

 Immigration 

 Occupational  

 Inpatient Registries (Hospital, HIS-SEPAS) 

 Apple (Sib) Database!!  

 National Censuses (SES, Job Class) 
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Techniques for record linkage 

Deterministic approach 

 

Probabilistic approach  
 

Probabilistic approach is built on five key components: 
1. Define features that describe similarity between records. 

2. Place feature vectors into three classes: matches (M), non-matches 
(U), and possible matches (P). 

3. Perform record-pair classification by calculating the ratio (P (Y | M)) / 
(P (Y | U)) for each pair, where Y is a feature vector for the pair and 
P (Y | M) and P (Y | U) are the probabilities of observing that feature 
vector for a matched and non-matched pair. 

4. Where no duplicate and/or non-duplicate record pairs are available, 
estimate conditional probabilities by using observed frequencies in 
the records to be linked. 

5. “Blocking,” or partitioning the databases based on some variable in 
both databases, improves efficiency.  

Setting of the scene 
Data Linkage in Cohort Studies 

 Registries and Research 
Suggestions 

Examples 
Advantages/disadvantages 
Techniques 



ICC 2016, Shahrood August 24th, 2016 15 / 25 

Setting of the scene 
Data Linkage in Cohort Studies 

 Registries and Research 
Suggestions 

National Program 
Supported Registries 

http://registry.behdasht.gov.ir (En) 

http://registry.behdasht.gov.ir/


ICC 2016, Shahrood August 24th, 2016 16 / 25 

http://registry.behdasht.gov.ir (Fa) 
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(سپاس) شناسیداده های آسیب  داشبورد  
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( سپاس)داده های بیمارستانی  داشبورد  
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(در حال اجرا)ها  بيماريبرنامه ثبت   

 گستره ثبت نوع ثبت نام برنامه ثبت  ردیف

 استان همدان بالینی عود وعوارض بیماری بروسلوزثبت  1

 ملی بالینی کاشت حلزون گوشثبت  2

 ملی بالینی الکترونیک تومورهای غده هیپوفیز ثبت  3

 ملی بالینی چاقبیماران ثبت  4

 ملی بالینی سینوزیت مزمن با پولیپ بینیثبت بیماران  5

 ملی جمعینی بیماران دیالیزیثبت  6

 ملی بالینی های نخاعی  ثبت بیماران مبتلا به آسیب  7

 ملی بالینی تروماثبت  8

 ملی بالینی پستان فامیلیثبت سرطان  9

 ملی بالینی بیماران سیلیاکی ایرانثبت  10

 ملی بالینی های اندوکرین در بخش غدد و متابولیکثبت بیماری  11

 ملی بالینی مبتلا به سرطان های تیروئیدثبت بیماران  12

 ملی بالینی بیماران مبتلا به آنژیوادم ارثیثبت  13

 ملی بالینی نظام ثبت و اطلاع رسانی ملی اُتیسم: اختلالات نافذ رشدثبت  14

تهران استان بالینی بیماری های تاولی پوستی و بیوبانک درماتولوژیثبت  15  
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(در حال اجرا)ها  بيماريبرنامه ثبت   

 گستره ثبت نوع ثبت نام برنامه ثبت  ردیف

تهران استان بالینی اطلاعات شبکه ای بخش مراقبت های ویژه نوزادان ثبت  16  

 ملی بالینی دوقلوهاثبت  17

 تهران بالینی بیماری های یتیم ریه اطفال ایرانثبت  18

 فسا بالینی سکته های قلبی و سکته های مغزی  ثبت  19

 سبزوار بالینی زایمان های زودرسثبت  20

 اصفهان بالینی قلبیبیماری های ایسکیمیک ثبت  21

 اصفهان بالینی بیماری های فیبریلاسیون دهلیزیثبت  22

 اصفهان بالینی قلبیبیماری های نارسایی ثبت  23

 اصفهان بالینی سکته های مغزیثبت  24

 اصفهان بالینی مداخلات عروق کرونرثبت  25

 آذربایجان شرقی بالینی ناهنجاری های مادرزادیثبت  26

 ملی بالینی اطلاعات دوشن و بکر ثبت  27

 تهران بالینی (  بیمارستان 20)بیمارستانی  ثبت سرطان 28

 ملی جمعیتی (استان 10)ثبت سرطان جمعیتی سرطان  29
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 برنامه ثبت سرطان جمعيتی
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(در دست اقدام)ها  بيماريبرنامه ثبت   
 گستره ثبت نوع ثبت نام برنامه ثبت  ردیف

بیماران رماتیسمی  1  ملی بالینی 

مبتلا به آلرژی غذاییبیماران  2 تهران استان بالینی   

مبتلا به آسمبیماران  3  ملی بالینی 

سیستیکفیبروز بیماری  4 آذربایجان شرقی استان بالینی   

مغزیسکته بیماران  5 آذربایجان شرقی استان بالینی   

بیماران انفارکتوس حاد میوکارد با بالا رفتن حاد قطعه   6 آذربایجان شرقی استان بالینی   

های ویژهبستری شده در بخش مراقبتنوزادان  7 آذربایجان شرقی استان بالینی   

حوادث ترافیکیبیماران  8 آذربایجان شرقی استان بالینی   

9 
های کاشتی اصلاح کننده اختلالات  ثبت اطلاعات بیماران مورد تعبیه دستگاه

قلبیریتم   
 استان فارس بالینی

 استان فارس بالینی ایجاد بیوبانک جامع بیماران مبتلا به هر نوع سرطان کولورکتال 10

 استان فارس بالینی ثبت بیماران هپاتیت 11

 استان فارس بالینی طراحی و ایجاد نظام ثبت ایمن سازی کارکنان بیمارستان  12

...نظام ثبت موارد مواجهه با خون و مایعات بدن و صدمات ناشی از اجسام تیز  13  استان فارس بالینی 

مایعات بدن بیماران آلزایمربرنامه ثبت ایجاد بانک زیستی  14  د ع پ ایران بالینی 

 ملی بالینی ..، میاستنی گراویس، نورودژنراتیو MSشامل  ثبت بیماریهای نورولوژیک 15
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Recommendations: 
 

 

• Active follow-up is not necessary for all outcomes.  think 

about external data for establishment of the cohorts and 

follow-up 

• Establish an organization, like NIMAD, to archive and 

standardize national administrative databases for data 

linkage 

• Enhance International collaboration is needed to: 
• Use innovative and proper techniques for analyses of your cohort data 

• Improve your population based registries in the cohort study regions. 

• Train experts in the area of data linkage in collaboration with other 
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Population-based Cancer Patient Survival Analysis 

workshop (Oct 15-19th 2016) 

 

Data Linkage 

Cancer Registry, Causes of death Registry, SEPAS, Vital Statistics 
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