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The role of cancer 
registries in cancer 
control
Cancer registry data can be used 
in a wide variety of areas of 
cancer control:

 Etiological research
 Primary prevention
 Secondary prevention
 Health-care planning
 Patient care
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Роль онкологическиx
регистров в борьбе с 
раком
Данные онкологическиx регистров 
могут использоваться в самых разных 
областях борьбы с раком:

 Этиологические исследования
 Первичная профилактика
 Вторичная профилактика
 Планирование здравоохранения
 Уход за пациентами
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1957 1990

1984 1993

1998

Started national registration 
of cancer incidence 

(reported by physicians as 
per regulations).

Population-based Cancer 
Registry was set up. 

Started cancer mortality 
data collection.

Data for the period 
1988-1992 first 

published in
„Cancer Incidence 
in Five Continents“.

By order of the 
Ministry of Health 
Lithuanian Cancer 

Registry was 
established.

History of Lithuanian Cancer 
Registry

Lithuanian Cancer 
Registry became a 

member of International 
Association of Cancer 

Registries. 

История Литовского 
онкологического регистра

Начата национальная 
регистрация заболеваемости 
раком (данные сообщаются 
врачами в соответствии с 

правилами).

Создан популяционный 
онкологический регистр. 
Начался сбор данных о 

смертности от рака.

Данные за период 1988-
1992 г. впервые 

опубликованы в книге 
«Заболеваемость раком на 

пяти континентах».

Приказом Министерства 
здравоохранения был 

создан Литовский 
онкологический регистр.

Литовский онкологический регистр 
стал членом Международной 
ассоциации онкологических 

регистров. 
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Patient associated data

Personal identification number
Name
Sex
Date of birth (age)
Address
Ethnic group
Date, cause of death

Tumor associated data
Incidence date
Most valid basis of the diagnosis
Topography (primary site)
Morphology (histology) (ICD-O)
Grade (differentiation grade, WHO grade, Gleason 
grade group) (ICD-O and/or WHO)
Source of information

Data that is under 
collection now

Данные, которые собираются 
в настоящее время
Данные, связанные с пациентом

Личный идентификационный номер
Имя, фамилия
Пол
Дата рождения (возраст)
Адрес
Этническая группа
Дата, причина смерти

Данные, связанные с опухолью

Дата возникновения
Наиболее достоверная основа диагноза
Топография (место расположения опухоли)
Морфология (гистология) (МКБ-О)
Степень (степень дифференциации, степень ВОЗ, 
группа степени Глисона) (МКБ-О и/или ВОЗ)

Источник информации



Current data 
sources

Текущие источники 
данных

Death 
Certificates

Свидетельства 
о смерти

National Center 
of Pathology

Национальный 
центр патологии

Cancer Registry │Онкологический регистр

Primary health care centers

Центры первичной 
медико-санитарной помощи

Notification 
Forms 

 
Формы 

уведомлений 



• The reporting of cancers compulsory. All 
physicians, all hospitals and other 
institutions in the country must send a 
notification to the Registry of all cancer 
cases that come to their attention.

• The automatic reporting with the same 
information as the manual reporting forms 
only from National Cancer Institute and 
National Center of Pathology (both in the 
capital city).
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Notification 
Forms 

 
Формы 

уведомлений 

National Center 
of Pathology

Национальный 
центр патологии

• Сообщение о раковых заболеваниях
является обязательным. Все врачи, все
больницы и другие учреждения страны
должны направлять в Регистр уведомления
обо всех случаях рака, которые попадают в
их поле зрения.

• Автоматические отчеты, содержащие ту же
информацию, что и формы ручных отчетов,
можно получить только в Национальном
институте рака и Национальном центре
патологии (оба находятся в столице).



Main problem of the 
current registry

The main challenge with the current 
registry system is manual reporting.

The system does not adequately 
encourage or enforce 
comprehensive participation in 
reporting processes.
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Основная проблема 
текущего реестра:

Основной проблемой существующей 
системы регистрации является 
представление отчетности вручную.

Система не поощряет и не 
обеспечивает должным образом 
всестороннее участие в процессах 
отчетности.



Data completeness                    Полнота данных
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Institution/ Учреждение
2018 2019 2020 2021 2022 2023

Cases % Cases % Cases % Cases % Cases % Cases %
Nacionalinis vėžio institutas 5173 28,4 5048 26,4 4419 28,2 5219 32,3 5055 34,3 2144 37,6

VU ligoninė Santaros klinikos 674 3,7 1131 5,9 939 6,0 664 4,1 376 2,6 292 5,1

LSMU ligoninė Kauno klinikos 3772 20,7 4319 22,3 3273 20,9 2856 17,7 2694 18,3 1109 19,5

Klaipėdos ligoninė /Klaipėdos 
universitetinė ligoninė 861 4,7 923 4,8 715 4,6 877 5,9 867 5,9 516 9,7

Šiaulių respublikinė ligoninė 749 4,1 735 3,8 575 3,7 661 4,1 829 5,6 550 9,7

Panevėžio ligoninė 986 5,4 987 5,2 681 4,3 873 5,4 907 6,2 571 10,0
Other institutions / Другие 

учреждения 5992 32,9 5952 31,2 5078 32,4 5003 31,0 4007 27,2 515 9,0

In total (C and D codes) / Всего 
(коды C и D) 18207 17428 15680 16153 14735 5697

Data completeness / Полнота 
данных 93 % 99 % 81 % 82 % 75 % 29 %

Last full report was made 7 years 
ago (2017)

Последний полный отчет был 
сделан 7 лет назад (2017)



What‘s missing?                       Чего не хватает?

• Prognostic (tumour) factors, 
such as ER/PR and Her2 
(breast cancer), Breslow 
thickness (melanoma), HPV-
status (oral cavity, cervix, 
vulva), cytogenetic aberrations 
(CNS, sarcoma, 
haematological malignancies), 
etc.

• Primary treatment 
• Date and site(s) of 

recurrence/progression
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• Прогностические (опухолевые) 
факторы, такие как ER/PR и 
Her2 (рак молочной железы), 
толщина по Бреслоу 
(меланома), ВПЧ-статус 
(полость рта, шейка матки, 
вульва), цитогенетические 
аберрации (ЦНС, саркома, 
гематологические 
злокачественные опухоли) и др.

• Первичное лечение 
• Дата и место (места) 

рецидива/прогрессирования



Future tasks Будущие задачи

Хирургия: 
• Нет
• Да, без уточнения 
• Да, только местная хирургия
• Да, «оперативная» хирургия

Радиотерапия:
• Нет 
• Да, без уточнения 
• Да, неоадъювантная (предоперационная)
• Да, адъювантная (после операции)

Системная терапия...

Дата и место (места) 
рецидива/прогрессирования

Examples (from European Network of 
Cancer Registries recommendations):

Surgery: 
• No
• Yes, without specification 
• Yes, local surgery only
• Yes, ‘operative’ surgery

Radiotherapy:
• No 
• Yes, without specification 
• Yes, neoadjuvant (pre-operative)
• Yes, adjuvant (post-operative)

Systemic therapies...

Date and site(s) of recurrence/progression

Примеры (из рекомендаций Европейской 
сети регистров рака):



Issues to overcome

• The majority of treatment data in electronic 
patient records is in textual form, and 
currently, there are no efficient tools to extract 
crucial information from these texts. 

• Although national insurance funds provide 
data on reimbursed procedures and 
medications, they do not include contextual 
information about the disease or treatment 
plans. 

• Manual reporting has proven to be inefficient. 

• Without comprehensive knowledge of 
treatment and disease progression, it is 
challenging to plan future strategies 
effectively. 

• The ART study demonstrated that radiation 
therapy data had to be manually collected 
from treatment sites.
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Проблемы, которые 
необходимо преодолеть
• Большинство данных о лечении в электронных 

историях болезни представлены в текстовом виде, 
и в настоящее время не существует эффективных 
инструментов для извлечения важной информации 
из этих текстов. 

• Хотя национальные страховые фонды 
предоставляют данные о возмещаемых 
процедурах и лекарствах, они не включают 
контекстную информацию о заболевании или 
планах лечения. 

• Ручное составление отчетов оказалось 
неэффективным. 

• Без всесторонних знаний о лечении и 
прогрессировании заболевания сложно 
эффективно планировать будущие стратегии. 

• Исследование ART показало, что данные о 
лучевой терапии приходится собирать вручную в 
лечебных учреждениях.



Lithuanian Cancer Registry
Special thanks to:
Особая благодарность:
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Giedre Smailyte
Laboratory of Cancer Epidemiology
National Cancer Institute 
P. Baublio 3B, LT-08406 Vilnius, Lithuania
E-mail: giedre.smailyte@nvi.lt
Tel: (370) 5 2190911



Thank you
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