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Auf Antrag können anonymisierte Kinderkrebsregisterdaten für klar definierte gesundheitswissenschaftliche Fragestellungen verwendet werden. Das Deutsche Kinderkrebsregister erfasst alle Neuerkrankungen von Patientinnen und Patienten, die folgende Kriterien erfüllen:
· Hauptwohnsitz in Deutschland und Alter unter 18 Jahren zum Zeitpunkt der Tumordiagnose und
· Erkrankung an einem Tumor, der zu den zu meldenden Erkrankungen gehört (siehe https://www.kinderkrebsregister.de/dkkr/dokumentare/informationen-zur-dokumentation/liste-der-zu-meldenden-erkrankungen.html) 
Für die Zählung der multiplen Primärtumoren gelten die internationalen Standards (siehe http://www.iacr.com.fr/images/doc/MPrules_july2004.pdf). Bei Fragen zur Antragstellung wenden Sie sich bitte an das Deutsche Kinderkrebsregister.

1. Angaben zur Antragstellerin/zum Antragsteller
Die Antragstellerin/der Antragsteller trägt die Verantwortung für die ordnungsgemäße Verarbeitung und die Datensicherheit sowie die Einhaltung der Datenschutzbestimmungen. Sie/Er ist Adressat für die Übermittlung der Daten und die Datenhaltung.
Für eventuell auftretende Fragen zu Ihrem Datennutzungsantrag kann darüber hinaus eine Ansprechpartnerin/ein Ansprechpartner der Institution benannt werden.

2. Beteiligte Personen
Als Kooperationspartnerinnen/Kooperationspartner zählen weitere Institutionen/Personen, die zur Bearbeitung des Forschungsvorhabens notwendig sind. Geben Sie an, ob diese datenverarbeitende Aufgaben übernehmen, u. a. die Speicherung, die Anpassung oder Veränderung der übermittelten Daten.
Die datenverarbeitenden Kooperationspartnerinnen/Kooperationspartner werden ebenfalls zur Einhaltung der Regelungen zu Datensicherheit und Datenschutz verpflichtet.

3. Projektbeschreibung
3.1 Geplante Dauer des Projektes
Geben Sie hier den geplanten Beginn und den Abschluss des Projektes an. Die Dauer des Projektes sollte den Zeitraum für die Erstellung und die Einreichung von Publikationen mitberücksichtigen.

3.2 bis 3.4: Wissenschaftlicher Hintergrund, Fragestellung, Projektziele, eigene Vorarbeiten und Publikationen
Zur Bewertung, ob die beantragten Daten grundsätzlich für die Beantwortung der Fragestellung geeignet sind, stellen Sie kurz den wissenschaftlichen Hintergrund dar. Formulieren Sie eine klar definierte wissenschaftliche Fragestellung, die Sie bearbeiten wollen.
Benennen Sie eigene auf die Fragestellung bezogene Vorarbeiten. Bei bereits veröffentlichten Vorarbeiten genügt die Zitation.

3.5 Studiendesign und Methodik
Beschreiben Sie das Studiendesign und die Methodik sowie das statistische Auswerteverfahren für die Beantwortung der Fragestellung.

3.6 Finanzierung des Projektes
Geben Sie die Finanzierung/Förderung Ihres Vorhabens an. Die Information hilft bei der Beurteilung, ob es sich um eine öffentliche oder private Förderung handelt.

4. Spezifikation des beantragten Datensatzes
4.1 Ein- und Ausschlusskriterien
Beschreiben Sie so genau wie möglich die gewünschte Studienpopulation, die für die Beantwortung der Fragestellung herangezogen werden soll. Benennen Sie die Einschlusskriterien.
Erläutern Sie unter Sonstiges gegebenenfalls weitere Details zu den angeforderten Daten.
Nennen Sie auch mögliche Ausschlusskriterien (z. B. Tumoren ohne histologische oder zytologische Sicherung, Patienten mit fehlendem Follow-Up, Verstorbene).

4.2 Spezifikation der benötigten Variablen
Die Anlage 1 Spezifikation der Variablen enthält die im Kinderkrebsregister verfügbaren Variablen. Kreuzen Sie die benötigten Variablen an.
Mit Blick auf die Datensparsamkeit beschränken Sie sich bitte auf die für die auszuwertenden Fragestellungen notwendigen Merkmale. Sie haben die Möglichkeit, Anmerkungen zu den beantragten Variablen zu ergänzen (z. B. Angabe des Alters oder Einteilung in Altersgruppen anstatt einer Angabe des Geburtstages und Diagnosedatums; Angabe des Vitalstatus; Datum des letzten Meldeamtsabgleichs). 
Nicht alle Variablen sind im zeitlichen Verlauf verfügbar. Das Kinderkrebsregister behält sich vor, einzelne ggf. nicht qualitätsgesicherte Variablen nicht herauszugeben.


5. Ethische und datenschutzrechtliche Aspekte
5.1 Bewertung durch eine Ethikkommission
Benennen Sie die Ethikkommission/Ethikkommissionen, die Ihr Projekt positiv bewertet hat/haben.

5.2 Maßnahmen zur Gewährleistung der Datensicherheit und zum Datenschutz
Kreuzen Sie vorhandene technische und organisatorische Maßnahmen zur Gewährleistung der Datensicherheit und des Datenschutzes bei der antragstellenden Institution bzw. bei der Antragstellerin/dem Antragsteller an. Die Angaben dienen der Abschätzung, ob und in welcher Form Registerdaten bereitgestellt werden können, um die Einhaltung der datenschutz- und datensicherheitsrechtlichen Bestimmungen zu gewährleisten.

6. Sonstiges
6.1 Verwendung der Ergebnisse
Bitte tragen Sie hier ein, welche Verwendung der Forschungsergebnisse geplant ist (z. B. Publikation in einem wissenschaftlichen Journal, Konferenzbeitrag, Dissertation o. Ä.).

6.2 Weitere Anmerkungen der Antragstellerin/des Antragstellers
Hier haben Sie die Möglichkeit, weitere Anmerkungen zu machen und Besonderheiten aufzuzeigen, die Sie noch nicht im Antrag adressiert haben.

Hinweise
· Die Genehmigung der Datenlieferung obliegt dem Deutschen Kinderkrebsregister. Ein Anspruch auf Übermittlung besteht nicht.
· Bitte beachten Sie bei Antragstellung, dass das Genehmigungsverfahren und die Bereitstellung der Daten mehrere Wochen in Anspruch nehmen können.
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